UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES
UNIDAD DE ESTUDIOS DE POSGRADO
MAESTRIA EN ESTUDIOS DE GENERO

TEMA DE INVESTIGACION
NECESIDADES DE CUIDADOS Y AUTONOMIA ECONOMICA DE LAS MUJERES
DEDICADAS A LOS CUIDADOS ESPECIALIZADOS DE NINEZ Y ADOLESCENCIA
CON DISCAPACIDAD EN LA ESCUELA DE EDUCACION ESPECIAL DE SAN
JACINTO 2020-2022

TRABAJO DE INVESTIGACION PARA OPTAR AL TiTULO DE
MAESTRA EN ESTUDIOS DE GENERO

PRESENTADO POR:
ANDREA ELIZABETH MONTERROZA MARIN

DOCENTE ASESOR:
MSC. ILIANA MARITZA ALVAREZ ESCOBAR

CIUDAD UNIVERSITARIA, SAN SALVADOR, 14 DE JUNIO, 2023.



AUTORIDADES UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR

MSc. Roger Armando Arias Alvarado

RECTOR

PhD. Raul Ernesto Azcunaga Lépez

VICERRECTOR ACADEMICO

Ing. Juan Rosa Quintanilla
VICERRECTOR ADMINISTRATIVO

Ing. Francisco Antonio Alarcon Sandoval

SECRETARIO GENERAL

AUTORIDADES
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES

Dra. Evelyn Beatriz Farfan Mata

DECANA

Dr. Edgardo Herrera Medrano Pacheco

VICEDECANO

Dr. José Miguel Vasquez
DIRECTOR DE UNIDAD DE ESTUDIOS DE POSGRADO



AGRADECIMIENTOS

A Dios. Por la vida, por las bendiciones que dia con dia me brinda, por permitirme
llegar a este punto tan importante en mi vida, darme la oportunidad de culminar este

proceso formativo, por darme, salud, paciencia y fortaleza durante este tiempo.

A mi familia: Miamada madre Dorys, quien ha sido sostén y apoyo incondicional
en cada momento de mi vida, agradezco tu amor, paciencia y empatia durante este
proceso, por alentarme a cumplir mis metas y encarar las dificultades. este estudio te
pertenece tanto como a mi. A mis hermanos Carlos y David por su apoyo, guia,
comprension, confiar en mis capacidades, y sobre todo por ser un ejemplo a seguir desde

siempre.

Madres de la Escuela de Educacion Especial de San Jacinto mi admiracion y
respeto hacia a ustedes, por su capacidad de resiliencia ante las circunstancias poco
favorecedoras en las que velan por el bienestar de sus hijos e hijas, agradezco el tiempo
y espacio compartido, en donde sus experiencias y sentir representan el ser de este
proceso investigativo, sin su apertura la investigacion no hubiese sido posible.

A mi estimada asesora Mtra. lliana Maritza Alvarez, por su guia durante este
trayecto, la paciencia, cordialidad y respeto con la que fui dirigida, asi como su calidad

humana hizo de este proceso un aprendizaje significativo y altamente gratificante.

Mi amado padre Carlos Monterroza, gracias por confiar en mi siempre, por tu
amor, por los afios de esfuerzos realizados para que pudiera lograr mis metas, porque a
pesar de que hubo momentos en los que quise desistir, tu recuerdo y las palabras de
aliento que siempre me diste fueron el motor y la vitamina para el alma, que revivian los
deseos de continuar. Este estudio representa una promesa cumplida y esta dedicado a
ti.



INDICE

INTRODUGCCION . .....ciiuiiirciseiseseesse sttt sssssessssssnns Vi
CAPITULO 1 APORTES TEORICOS PARA LA ENTENDIMIENTO DE

LOS CUIDADOS ESPECIALIZADOS. ......cc ettt 9
1.1 Los cuidados como derivado de la division sexual del trabajo................c.......... 9

1.2 Discapacidad y su estrecho vinculo con los cuidados de larga
(0 (U] = Vo o] [OOSR RRRPPPRRRORN 15

1.3 Autonomia econdémica de las mujeres como parte esencial de las
necesidades de las cuidadoras de nifiez y adolescencia en condicion de
[0 [[SYox= T o= T [0 F= Lo USSR 29

1.4 Crisis de los cuidados y la corresponsabilidad como respuesta...................... 36

CAPITULO 2 CARACTERIZACION Y CONTEXTO ACTUAL DE LAS

MUJERES CUIDADORAS. ...ttt 41
2.1 Los cuidados: Aterrizaje en El Salvador ... 41
2.2 Contexto de la poblacién con discapacidad en El Salvador..............cccceevneneee. 43
2.2.1 MArCO NOIMMALIVO .....oviiiiiiiiiieieise ettt ene e 49

2.2.2. Caracterizacion de la escuela de Educacion Especial de San
N - Tod | | 0 SRR PRTORURN 53

2.2.3. Caracterizacion de mujeres responsables de cuidados a nifiez y

adolescencia con diSCAPACIAAM .........ccooiieiiriiiiiiiiee e 55
CAPITULO 3 ...t 57
PRINCIPALES HALLAZGOS ... 57
3.2 Metodologia de 1a INVESHIGaCION ... 59
3.2.1 Definicion de & MUESTIA.......cc.coiiiiiiiiieeee s 60
3.2.3 Técnicas e instrumentos de iINVestigacion...........ccccccceevieieeie e 61
3.2.4 ODLENCION dE UALOS .....ccuiiiiiieiiiie e 62

3.2.5 Estudio y manejo de 10s datos obtenidos...........cccoviveveiieniiene i 64



3.2.6. Panorama de los cuidados en El Salvador iniciativas y avances ............... 82

3.2.7. Implicaciones de un sistema integral de cuidados ............cccccevvvvevecieennenn, 93
3.2.8. Avances y experiencias en materia de cuidados a nivel regional............... 94
CAPITULO 4 ..ottt 99
CONSIDERACIONES FINALES.......cc et 99
CONGCLUSIONES.......cceee et 99

RECOMENDACIONES ... 101



LISTA DE TABLAS

Tabla 1 Tipologias de la discapacidad ...........ccccceveieiiiiiiieicie e 20
Tabla 2 Clasificacion por tipologia de discapacidad con mayor prevalencia en poblacion
=0 (1] L= T2 0 TP P RRTRR 45

Tabla 3 Prevalencia de discapacidad en nifiez y adolescencia segun grupo etario, 2015.

Tabla 4 Tipologia de discapacidad en nifiez y adolescencia, segun 2015...................... 47

Tabla 5 caracteristicas de la muestra seleccionada para la ejecucion del grupo focal.. 61

LISTA DE ILUSTRACIONES

llustracion 1 Tiempo semanal dedicado al cuidado de personas con discapacidad

(o[ TSrTo [ To T= To [0 I o Lo gST=) (o OSSR 42
llustracion 2 Numero de poblacion con discapacidad ENUT 2015........c.cccccccveveiveiieenee, 44
llustracion 3 Poblacion con discapacidad desagregada por sexo ENUT 2015. .............. 45
llustracion 4 Categorias de analiSiS ... s 65
llustracion 5 Estrategias de Politica Base de Cuidados 2016. .........c..cccceveveievennsnennnne. 91

llustracion 6 Componentes de las politicas de cuidados..........cccccevveviiiiciiece e, 94



INTRODUCCION

Histéricamente el trabajo doméstico y de cuidados ha sido atribuido a las mujeres,
respondiendo al sistema patriarcal predominante en nuestra sociedad, a través de la
division sexual del trabajo, el cual relega a las mujeres a realizar labores de tipo
reproductivo, que incluyen la atencion y cuidado tanto de nifiez como de personas
adultas mayores, con algun tipo de padecimiento crénico o con discapacidad, esto
ademas de limitar en gran medida el desarrollo y autonomia de las mujeres en todos los
ambitos, contintda siendo una problematica invisibilizada y no reconocida como tal, ni

social y politicamente.

Es en ese sentido, el proceso investigativo se desarroll6 en el marco de los
cuidados a niflez y adolescencia con discapacidad, focalizado en las mujeres-madres
encargadas de garantizar el bienestar de sus hijos e hijas, con el objetivo de evidenciar
las necesidades que tienen como cuidadoras, esto partiendo de sus experiencias de vida.
Es en razon de lo anterior que el documento comprende elementos necesarios para
poder realizar la investigacion, como lineamientos tedricos y metodologicos que guiaron

el proceso investigativo, el cual, se encuentra dividido en cuatro capitulos respectivos.

Capitulo uno: Aborda la problematica, a partir de elementos te6ricos como la
autonomia econdmica, el trabajo de cuidados, la crisis de la sostenibilidad entre otros
conceptos que sustentan la investigacion, y que de igual forma brindan un aporte, asi
como un acercamiento especifico al tema de los cuidados especializados, y su relacién

con las necesidades de las mujeres encargadas de brindar este tipo de cuidados.

Capitulo dos: Su contenido radica en el desarrollo de la caracterizacion, asi como
del contexto actual de las mujeres salvadorefias en su realidad como cuidadoras de
personas con discapacidad, esto, orientado a conocer las implicaciones de su labor como
cuidadoras, asi como los factores tanto enddégenos como exogenos, en los cuales

proveen cuidados de tipo especializado.

Vi



Capitulo tres: Muestra los resultados obtenidos durante el proceso investigativo,
a través de la aplicacion de técnicas cualitativas a las mujeres participantes, que ponen
de manifiesto su sentir respecto a la labor de ejercer cuidados especializados, asi como

las necesidades y demandas de autocuidado de las mismas.

Capitulo cuatro: Contiene una sintesis del proceso investigativo, asi como
planteamiento de ideas centrales, abordadas desde el analisis de la situacion y
perspectiva de las mujeres, asi como conclusiones y recomendaciones, que contribuyan

a dar en la medida de los posible una solucion a la problematica de estudio.
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NECESIDADES DE CUIDADOS Y AUTONOMIA ECONOMICA DE LAS MUJERES
DEDICADAS A LOS CUIDADOS ESPECIALIZADOS DE NINEZ Y ADOLESCENCIA
CON DISCAPACIDADES EN LA ESCUELA DE EDUCACION ESPECIAL DE SAN
JACINTO 2020-2022.

POR

Andrea Monterroza Marin.
RESUMEN

El proceso investigativo desarrollado, sienta sus bases desde la perspectiva de
investigacion feminista, en el sentido de esclarecer las limitantes en el desarrollo de la
autonomia econdmica de las mujeres dedicadas a ejercer trabajo de cuidados de
caracter especializado a nifiez y adolescencia en condicion de discapacidad, a través de
las experiencias particulares de vida, con el objetivo de exponer las necesidades de
cuidado y las implicaciones del mismo. La investigacion responde a fines exploratorios,
puesto que, si bien existen estudios vinculados a la economia de los cuidados, el tema
de cuidados especializados ha sido poco abordado desde el contexto salvadorefio actual,
asimismo el método aplicado en funcién de conocer la diversidad de concepciones
respecto a los cuidados en la amplia rama de la discapacidad fue de caracter cualitativo,
mientras que la técnica empleada para la recoleccion de la informacion fue el grupo focal
a través de dos sesiones interactivas en las cuales participaron trece mujeres
responsables directas de los cuidados de nifios nifias y adolescentes con discapacidad,

estudiantes de la Escuela de Educacion Especial del Barrio San Jacinto.

Entre los hallazgos del proceso investigativo, resaltan las opiniones de las mujeres
cuidadoras respecto al ejercicio de las labores tanto domésticas y de cuidado desde una
posicion desventajosa por motivos socio culturales propiciados por el sistema patriarcal,
gue aunado a las implicaciones que conllevan los cuidados especializados, impiden el

desarrollo de la autonomia economica, asi como otras areas del desarrollo integral
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CAPITULO 1

APORTES TEORICOS PARA LA ENTENDIMIENTO DE LOS CUIDADOS
ESPECIALIZADOS.

1.1 Los cuidados como derivado de la divisidon sexual del trabajo

El presente apartado recoge una serie de elementos tedricos, que, ademas de
fundamentar el estudio, tiene como objeto mostrar la relacion entre la division sexual del
trabajo con respecto a los cuidados. Mas alla de una relacion, es pertinente destacar
como los cuidados se derivan de esta division que histéricamente ha marcado a mujeres
y hombres respecto de asumir el desarrollo de actividades tanto productivas como
reproductivas.

Por division sexual del trabajo se hace referencia a todas aquellas actividades
y cualidades asignadas naturalmente a mujeres y hombres, las actividades de caracter
productivo ejercidas fuera de hogar han sido predominantemente desarrolladas por los
hombres; mientras que las mujeres han sido relegadas a las actividades de caracter

reproductivo dentro del seno del hogar mejor conocido como trabajo doméstico

En funcién de lo anterior, es necesario retomar el poder, el cual Foucault hace
referencia a una relaciéon de fuerzas, dichas relaciones se encuentran bloqueadas por un
individuo o grupo social, a través de instrumentos de caracter econdmicos y politicos,
ejerciendo dominacién®: otra postura sobre el poder la propone Edgard Schein, destaca
gue el poder se relaciona con la capacidad de influir sobre alguna personas o grupo con

el fin de hacer que acepten nuestras ideas.?

! BRUNET ICART, Ignasiy SANTAMARIA VELASCO, Carlos A. La economia feminista y la divisién sexual
del trabajo. Culturales [online]. 2016, vol.4, n.1 [citado 2022-08-13], pp.61-86. Disponible en:
<http://lwww.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=5187011912016000100061&Ing=es&nrm=is
0>. ISSN 2448-539X.

2 Porras-Velasquez Néstor-Raul. «Nuevas relaciones de poder/saber en la psicologia de las
organizaciones: una aproximacion desde Foucault». Revista Espiga 16, n.° 34 (julio-diciembre, 2017): 270-
285. Doi: http://dx.doi.org/10.22458/re.v17i34.1168




De acuerdo con Lagarde (1997, p.69-70) las relaciones de poder logran su
cometido de atravesar el tejido social, y se operacionalizan en cada campo de accién, de

acuerdo con las reglas del juego que la sociedad ha definido.

“Los poderes de dominio son sociales, grupales y personales, permiten explotar y oprimir a las
personas y grupos y todo tipo de colectividades. Se concretan en procesos concatenados de
formas de intervenir en la vida de otras desde un rango y una posicion de superioridad, valor

jerarquia y poderio).2

Entendiendo los elementos que engloba el poder a partir del sistema patriarcal y
su afectacion a cada una de las esferas sociales, el sistema productivo o el trabajo no es
un factor excluyente de los poderes dominantes hacia las mujeres. a esta relacién
imperante se le denomina division sexual del trabajo, la cual de acuerdo con (Gomez
Bueno 2001 p. 124) se relaciona con la distribucién social de tareas o actividades de

acuerdo al sexo-género.*

Pérez Orozco (2006) lo define como aquel trabajo que produce bienes y servicios
para el auto-consumo, mas no para el intercambio mercantil; es decir, genera valores de
uso para el consumo inmediato de la familia” (Marugan 2015:219). Por otra parte, Mary
Goldsmith 1992, define el trabajo doméstico, o trabajo reproductivo como el conjunto de
actividades encaminadas hacia la reproduccion cotidiana cuya sede de produccién es el
hogar, dicha labor incluye actividades como la preparacién de alimentos, la limpieza

general, lavado de ropa, mantenimiento interno y externo del hogar, asi como el cuidado.

Kegorat enfatiza que la division sexual del trabajo se caracteriza en dos sentidos:
el primero tiene que ver con la asignaciéon de los hombres a la esfera productiva, mientras

gue las mujeres a la esfera reproductiva. Por otro lado, el segundo, hace referencia al

3 Villarreal, Ana Lucia, y "Relaciones de poder en la sociedad patriarcal." Revista Electrénica "Actualidades
Investigativas en Educacién” 1, no. 1 (2001):0. Redalyc, https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=44710106

4 Rodriguez Moro, C. (2016 p 12). La persistencia de la division sexual del trabajo en la conciliacion de la
vida familiar personal y laboral [Trabajo de grado]. Universidad de Valladolid.
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acaparamiento de las funciones con alto valor social agregado por parte de los hombres
La divisidn social se rige por dos principios organizadores:

El principio de separacion, el cual centra su premisa en que existen trabajos
diferenciados (para hombres y para mujeres); mientras que el principio jerarquico hace
hincapié en que el trabajo realizado por hombres tiene mayor valor que el de las mujeres.

Ahora bien, en relevancia al tema de investigacion cabe destacar la asignacion
del trabajo de cuidados como derivado de la division sexual del trabajo; en ese sentido
se destacan algunas posturas con referencia al trabajo de cuidados Una primera postura

planteada por (Fisher y Tronto 1990) describen al cuidado como:

Una actividad especifica que incluye todo aquello que se hace en funcién de mantener,
continuar y reparar nuestro mundo, de manera que se pueda vivir tan bien como sea
posible. Tal mundo incluye: nuestros cuerpos, nuestro ser y nuestro ambiente, todo lo que

se busca para entretejer una compleja red de sostenimiento de la vida.

Pérez Orozco (2020), quien al referirse a los cuidados hace énfasis a la cantidad
y variedad ingente de trabajos que desbordan con mucho la atencién a la independencia
y a la infancia y que son todas aquellas cosas imprescindibles para que la vida funcione
en el dia a dia.

Son por decirlo de alguna manera, el proceso de reconstruccién cotidiana, siempre
inacabado del bienestar fisico y emocional de las personas. Porque todas las personas
somos vulnerables y todos necesitamos cuidado todos los dias de nuestra vida, de
distintos tipos de intensidades, y la Unica manera de cuidar la vida, que es vulnerable, es

en comun, porque somos interdependientes de todo esto.

Una tercera linea enfoca al cuidado como un derecho. Estudios feministas
enfatizan en la necesidad de considerar los cuidados como derecho universal. Esto

implica el derecho a recibir los cuidados necesarios en las distintas circunstancias y

11



momentos del ciclo vital. Asimismo, implica también el derecho a elegir si cuidar o0 no en
el marco del cuidado familiar no remunerado; es decir, se trata de no asumir este aspecto
como una obligacion de las mujeres y de las familias sin posibilidad de eleccion Como
ultimo punto de esta linea, se destaca el derecho a condiciones laborales dignas en el
sector de cuidados, valorizando social y econdmicamente la tarea como un componente

necesario del bienestar social (Pautassi, 2010).

Estas posturas, presentan elementos interesantes en sentido de reconocer las
implicaciones del trabajo de cuidados, no obstante, para llegar a dichos aportes tedricos
que se enfocan centralmente el en el tema de los cuidados, este experimentd una
evolucion historica para ser reconocido como tal, en ese sentido Bathanyay destaca que
el tema de los cuidados es un concepto que se ha encontrado en un proceso continuo
de construccion teérica. De acuerdo con Thomas (2011) y con Carrasco, Borderias y
Torns (2011) el cuidado se incorpor6 al ambito académico a partir del sentido comun;
mas no existiod inicialmente una conceptualizacion tedrica.® Puesto que durante los afios
setenta y ochenta el tema de cuidados estaba inmerso en el trabajo doméstico
respectivamente, considerandose una tarea mas. Por lo que no era considerado un tema

de interés central.

Sin embargo, en el proceso de reconocimiento y visualizacién del trabajo no
remunerado, los cuidados comenzaron a adquirir protagonismo dentro de los otros tipos
de trabajos no remunerados (Aguirre et al., 2014). Es a partir de ese momento, que los
cuidados inician a conceptualizarse de manera diferencial al trabajo doméstico. Para
llegar a dicho punto fue necesaria la investigacion con mayor profundidad respecto de lo

que sucedia dentro de los hogares.®

5 Batthyany, Karina. 2020. Miradas Latinoamericanas a Los Cuidados. Miradas Latinoamericanas
a Los Cuidados. http://biblioteca.clacso.edu.ar/clacso/se/20201209035739/Miradaslatinoamericana.pd
6 -

Idem
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Partiendo de dicha evolucion, Bathanydy destaca cuatro miradas analiticas del
cuidado. La primera, enfocada en la economia feminista. Partiendo de esa vision, el
cuidado se puede concebir como un tratamiento que busca visibilizar la contribucion de
las mujeres a una economia alternativa que no solo mide el trabajo remunerado, sino

también el no remunerado.

Las actividades practicas necesarias para la supervivencia cotidiana de las
personas en la sociedad en la que viven. Incluye el autocuidado directo de otras
personas. (la actividad interpersonal del cuidado, la provision de las precondiciones en
gue se realiza el cuidado (la limpieza de la casa, la compra y preparacion de alimentos)
y la gestion del cuidado (coordinacién de horarios, traslados a centros educativos y otras

instituciones supervision y trabajo de cuidadores remunerados (Enriquez 2015, pag. 36)’

El cuidado bajo la linea del bienestar centra su foco en entender el lugar del
cuidado en los regimenes de bienestar provenientes de Europa. No obstante, para el
caso latinoamericano varia, puesto que en la regidn no existen politicas publicas
enfocadas al tema de cuidados. Por lo que autoras sugieren hablar de redes de cuidado
en lugar de una organizacion, estas redes de cuidados hacen referencia a los multiples
y dinamicos encadenamientos de responsabilidades y tareas que se dan entre los

distintos tipos de actores para brindar cuidado Pérez Orozco, 2006)32

Si bien el cuidado guarda similitudes respecto del trabajo doméstico, en el
sentido que ambos comparten dos elementos; el primero relacionado con su caracter
invisibilizado por la sociedad, mientras que el segundo con su asociacion con las
habilidades femeninas, el trabajo de cuidados tiene una gran complejidad puesto que de
acuerdo a Jane Watson y la filosofia del cuidado, este responde a una necesidad, a un

" {dem
8 idem
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contexto, a una época, representando una parte fundamental del ser y su vinculo con

otras personas.®

Sin embargo, para comprender la magnitud de los cuidados resulta pertinente
abordar insumos importantes, tanto para recibir el cuidado como para proveerlo, el
primero es la dependencia, la cual de acuerdo con Feder Kittay guarda relacion con un
estado temporal o extendido consistente en la necesidad de otra persona para la
satisfaccion de sus necesidades basicas, Kittay hace énfasis en quien asiste, puesto que
a falta de la misma, la persona dependiente no tendria condiciones minimas que
garanticen la supervivencia. Si bien las condiciones de dependencia son variantes
respecto al contexto cultural, se relacionan con situaciones especificas como la infancia,

la enfermedad, la vejez y discapacidad.'°

No obstante, desde el enfoque propuesto por la ética del cuidado abre paso a la
existencia de la dependencia anidada, cuyo énfasis radica en la necesidad de respuesta
social de cuidado a quienes se encargan de cuidar, puesto que cada persona necesita

cuidados en algin momento de la vida.!!

Por el contrario, Tronto (1993/2009) destaca como eje importante del cuidado las
relaciones de interdependencia derivadas de la ética del cuidado, y para ello parte de la
fragilidad y vulnerabilidad como condiciones humanas, que pone de manifiesto que cada
persona en determinados momentos de la vida pueden llegar a ser mas vulnerables que

otros, por lo que no se puede hablar de dependencia, sino de una situacién de

% Urra M, Eugenia, Alejandra Jana A y Marcela Garcia V. "ALGUNOS ASPECTOS ESENCIALES DEL
PENSAMIENTO DE JEAN WATSON Y SU TEORIA DE CUIDADOS TRANSPERSONALES". Ciencia y
enfermeria 17, n.° 3 (diciembre de 2011): 11-22. https://doi.org/10.4067/s0717-95532011000300002.

10 carmona Gallego, Diego. "Autonomia e interdependencia. La ética del cuidado en la discapacidad".
Revista humanidades 10, n.° 2 (marzo de 2020): e41154. https://doi.org/10.15517/h.v10i2.41154.

1 pid.
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interdependencia por ello, existe la necesidad de encontrar un equilibrio entre las
necesidades tanto de quienes ofrecen el cuidado como de quienes lo reciben??.

Por lo que Tronto afirma que todos nos encontramos inmersos en una compleja
red de relaciones de cuidado “Hay un flujo continuo que representa cuanto cuidado

necesita una persona, y no una dicotomia entre los que son cuidados y los que cuidan’
(Tronto, 2007, p. 299).

Partiendo de lo anterior, es posible destacar que el concepto de cuidados
muestra una complejidad mas alla de las lineas propuestas por las autoras. Es decir que
los cuidados pueden variar en su definicion y dependera del contexto tanto geografico
como cultural, que determinar4 tanto su importancia en reconocimiento, como

invisibilidad en la sociedad.

1.2 Discapacidad y su estrecho vinculo con los cuidados de larga duracién

A continuacién, se muestra la relaciéon entre el término discapacidad y los
elementos que lo conforman, con los cuidados de larga duracion; aterrizando en un
abordaje especifico concerniente tanto al estudio investigativo como a su comprension.
En ese sentido, se partira inicialmente en desarrollar el concepto de discapacidad el cual,
de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como aquellas
personas que presentan condiciones fisicas, intelectuales o sensoriales a largo plazo,
que en interaccién con las barreras del entorno se ven limitadas, respecto de la

participacion plena e integral dentro de la sociedad?3.

12 Martin, Maria Teresa. "Autonomia, dependencia y vulnerabilidad en la construccion de la ciudadania”.
Zerbitzuan. Consultado el 18 de agosto de 2022.
http://www.zerbitzuan.net/documentos/zerbitzuan/Autonomia,%20dependencia%20y%20vulnerabilidad.p
df.

13 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud: CIF. version abreviada.
(2001 p. 32-40). Organizacion Mundial de la Salud.
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Por otro lado, la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud, (en adelante CIF), abordan la discapacidad como un término general, el
cual incluye deficiencias, asi como limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion; mostrando elementos negativos a partir de la interaccidon entre una persona
con un una condicion de salud y sus factores contextuales, en donde se involucran

factores tanto ambientales como personales.!#

En funcion de lo anterior, es necesario abordar los modelos que la (CIF) destaca,
para comprender la discapacidad y el funcionamiento a partir de dos planteamientos; el
primero tiene que ver con el modelo médico el cual considera a la discapacidad como un
problema de la persona quien la padece, causado directamente por una enfermedad,
trauma o condicion de salud, esto hace necesario el cuidado de tipo médico, a través de
tratamiento personalizado; con el objetivo de obtener una cura o una mejor adaptacion

de la persona, asi como una transformacion conductual.

Por su parte, el modelo social de la discapacidad enfoca a este fenbmeno como
una problemética social, es decir que no es una cualidad de la persona, mas bien se
encuentra condicionada por una serie de circunstancias mayormente propiciadas por un
contexto o entorno que dificulta la integracion de las personas en la sociedad. Es a partir
de dicho planteamiento, que destaca la necesidad de propiciar las transformaciones
ambientales que faciliten la participacion plena de las personas con discapacidad, en
todas las areas de la vida social. Este modelo bajo el enfoque de derechos humanos

alude, por tanto, a soluciones de caracter politico.'®

Cabe mencionar que la CIF se basa en la integracion de ambos modelos, con el

objeto de que los aspectos mas determinantes propuestos por cada uno se encuentren

14 bid.
15 pid.
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inmersos y sinteticen una vision coherente, a partir de una perspectiva bioldgica,

individual y social. Lo que la clasificacién utiliza como enfoque biopsicosocial6*’

La discapacidad es un término diverso y complejo, al igual que sus tipologias las
cuales forman parte de un amplio espectro, no obstante, para efectos de esta
investigacion se abordardn las tipologias especificas que presentan la nifiez y

adolescencia del contexto de investigacion.

De acuerdo con el observatorio estatal de la discapacidad, el autismo o trastorno
del espectro autista (TEA), es una discapacidad, relativa al desarrollo mental, es el
resultado de un trastorno neuroldgico que afecta principalmente el funcionamiento del
cerebro. A parte del trastorno autista, se encuentran el sindrome de asperger o el
trastorno generalizado del desarrollo, generalmente este tipo de condiciones suelen
agruparse bajo la denominacion trastornos del espectro autista (TEA) y estas afecciones

pueden manifestarse durante la primera infancia, y a lo largo de la vida.!®

Entre sus caracteristicas, se encuentran un déficit en las interacciones y
comunicacién social, asi como limitaciones respecto a intereses y actividades de la vida
cotidiana, en algunos casos, aunado dicha condicién puede presentar déficit cognitivo o
problemas del lenguaje. Aunque no es en todos los casos es una condicion que puede
variar y por el contrario presentar un coeficiente intelectual promedio o incluso superior,

destacandose en ciertas areas del desarrollo integral.?

16 pig.

= enfoque o modelo biopsicosocial, se basa en la integracion de las diferentes dimensiones de los
modelos médico y social que proporcione una vision coherente de las diversas dimensiones de la salud
desde una perspectiva biolégica, individual y social.

18 (s. f.). Observatorio Estatal de la Discapacidad.
https://www.observatoriodeladiscapacidad.info/wpcontent/uploads/2018/04/MODELOS-INTEGRADOS-
DEATENCION-A-DISCAPACIDAD-OED.pdf
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Claramente este tipo de condicion presenta una serie de necesidades
orientadas a garantizar una atencioén integral, en ese sentido se destacan las siguientes:
El cuidado de nifiez y adolescencia con TEA implica un gran esfuerzo de caréacter
econdémico y social por parte de las personas responsables y cuidadoras. Requieren
servicios de atencion integral (salud, social) basados en sus condiciones. El nivel de
cuidados se brinda de acuerdo al nivel de dependencia de cada caso particular.

Respecto a la pardlisis cerebral, hace referencia a un trastorno de caracter
permanente y no progresivo que desencadena afectaciones en el area psicomotriz, las
cuales limitan la actividad de las personas en el desarrollo cerebral. Esta condicion es
una de las causas mas frecuentes de discapacidad motora en la nifiez. Entre las
necesidades que este tipo de poblacion presenta se divide en cuatro areas
fundamentales; la primera relacionada con la fisioterapia, terapia de lenguaje,

apoyos educativos, asi como terapia ocupacional?

Estas necesidades, exigen un abordaje de caracter multidisciplinar que se adapte
a los requerimientos personalizados de quienes afrontan dicha condicion este trabajo en
su mayoria se encuentra coordinado entre profesionales especialistas, asi como

cuidadores y cuidadoras familiares.

Otra de las discapacidades relevantes de conocer es la discapacidad cognitiva,
la cual esta relacionada con un funcionamiento intelectual por debajo del promedio,
causando limitaciones respecto de realizar diversas tareas normales en el dia a dia. De
acuerdo con la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y de Desarrollo,
la discapacidad cognitiva se caracteriza por limitaciones tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa como la lectura, escritura, memoria y

matematicas..?!

20 |hid.
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Es en funcion de lo anterior que las necesidades para una atencion integral a este
grupo particular, requiere una serie de esfuerzos propiciados tanto por profesionales
como por familiares; puesto que, las personas que tienen un grado de discapacidad
cognitiva pueden presentar deterioro gradual, por lo que el apoyo que cada persona

necesite dependera del nivel de deterioro y capacidades que posea.

Por su parte el Sindrome de Down, segun la Organizaciéon Mundial de la Salud es
una alteracion genética causada por la existencia de material genético extra en el
cromosoma 21 que se traduce en discapacidad intelectual, cabe mencionar que las
personas que nacen con este sindrome presentan sintomatologia diversa como bajo
nivel cognitivo, rasgos fisiondmicos particulares como ojos almendrados, forma anormal
de las orejas y rasgos médicos como padecimiento de cardiopatias entre otras

caracteristicas.??

En algunos casos, las personas con Sindrome de Down pueden presentar
problemas a nivel sensorial como pérdida de la capacidad auditiva, problemas de vision
y dificultades en el lenguaje y la comunicacion cotidiana. Es partir de ello que la calidad

tanto en la atencion como en los cuidados es de caracter integral.

Finalmente, se destaca la discapacidad fisica que tiene que ver con la disminucién
0 ausencia tanto de las funciones motoras como fisicas, las causas de esta discapacidad
pueden ser congénitas, de nacimiento, o provocadas por algun tipo de siniestro o
accidente; en la mayoria de los casos la movilidad se ve especialmente afectada, aspecto

gue imposibilita el desarrollo de diversas actividades.

22 (Dia Mundial del Sindrome de Down | Naciones Unidas, s. f.)
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Tabla 1 Tipologias de la discapacidad

Tipologia de
discapacidad

Definiciéon

Caracterizacion

Necesidades en material de
atencion integrada

Trastorno del
espectro
autista (TEA)

Es una discapacidad relacionada al
desarrollo mental como resultado
de un trastorno neurolégico, que
afecta el funcionamiento del
cerebro.

Con base al trastorno autista
clasico, surgen diversos trastornos
gque se agrupan bajo la
denominacién de Trastorno del
espectro autista (TEA)

Entre sus manifestaciones clinicas
cabe mencionar que cada caso puede
variar enormemente, sin embargo,
comparten una serie de caracteristicas
generales:

* Pueden presentar dificultad en sus
habilidades de interaccién en entornos
sociales.

* Presentan alteraciones en sus
habilidades de comunicacién verbal y
no verbal.

» Tienen un repertorio de intereses y
conductas limitadas.

Limitacién en la comprensién de las
emaociones.

Requieren atencién tanto social como
meédica de caracter integral.

e Intervencion centrada y
personalizada de acuerdo al
caso.

Educacion inclusiva
Mejora en oportunidades
educativas, laborales y de
inclusion a la sociedad.
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Paralisis
cerebral

Es un trastorno permanente y no
progresivo que afecta la
psicomotricidad, bajo el término PC
se engloban diversos trastornos
que afectan el desarrollo
psicomotor

Se clasifica en cuatro tipos que
describen los problemas de movilidad.

e [Espastica: Muestran notable
rigidez de movimientos con
incapacidad de controlar y relajar
los musculos.

e Discinética: presentan
movimientos anormales,

involuntarios e irregulares.

e Ataxica: Presenta mal equilibrio
corporal, asi como dificultad de
coordinaciéon de movimientos.

e Formas mixtas: es una
combinacion de las tipologias
descritas previamente, esto se

debe a las lesiones en varias
estructuras cerebrales.

Entre las necesidades que este tipo de
poblacion presenta se divide en cuatro
areas fundamentales:

Fisioterapia

Terapia de lenguaje

Apoyos educativos

Terapia ocupacional.

Discapacidad
intelectual o
cognitiva

Es aquella que presenta una serie
de limitaciones en las habilidades

de ejecucion diaria, que las
personas aprenden y  son
funcionales para responder a

diversas situaciones cotidianas.

La discapacidad cognitiva se
caracteriza por limitaciones
significativas en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa
manifestada en las habilidades
adaptativas (conceptuales, sociales y
practicas)

De igual forma suelen presentar
diversos grados de deterioro que
pueden ir desde leves a profundos.

Requieren apoyo permanente en las
siguientes areas

e Area conceptual: Generar
competencias lectoras,
escritura y memoria)

e Area social: conciencia de
pensamientos de los demas,
habilidades interpersonales.

e Area préactica: Facilitar técnicas
gue favorezcan en adquirir
hébitos y cuidado personal.
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Discapacidad

Hace referencia a la disminucién o
ausencia de las funciones motoras

En la mayoria de los casos la movilidad
se ve especialmente afectada, aspecto

Las atenciones hacia las personas con
discapacidad fisica se enfocan en

genético extra en el cromosoma 21
gque se traduce en discapacidad
intelectual

diversa como bajo nivel cognitivo,
rasgos fisionbmicos particulares como
ojos almendrados, forma anormal de
las orejas y rasgos médicos como
padecimiento de cardiopatias entre
otras caracteristicas. sensorial como
pérdida de la capacidad auditiva,
problemas de visién y audicion

AP o fisicas. Las causas pueden ser | que imposibilita el desarrollo de | fisioterapia, terapia ocupacional entre
“Ete congénitas o de nacimiento. En | diversas actividades. otros apoyos, que garanticen la
esta tipologia se incluyen personas inclusion de las personas a la
con problemas en el aparato sociedad.
locomotor o las extremidades.
Es una alteracion genética causada | Las personas que nacen con este
Sinrome por la existencia de material | sindrome presentan sintomatologia
own

Tabla 1. Tipologias de la discapacidad con base al Observatorio Estatal de la Discapacidad. (Modelos integrados de atencion a la

discapacidad varios afios)
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Con base a la tipologia previamente abordada es necesario mencionar una
condiciébn denominada discapacidad multiple, la cual, afecta a las personas que
presentan una combinacion de dos o mas discapacidades asociadas, estas pueden ser
sensoriales, fisicas intelectual o cognitiva, con necesidades de apoyos, asi como ajustes
razonables generalizados y significativos en las diversas areas del desarrollo integral.
Para ello, es necesario adaptar una metodologia de trabajo que facilite las actividades y
los procesos de acuerdo a las caracteristicas individuales que respete sus condiciones y

le permita en la medida de lo posible una vida autbnoma.

A partir de lo planteado anteriormente, es posible mencionar que la discapacidad
es un concepto diverso, que engloba una serie de elementos, tanto sociales, como
meédicos, asi como una tipologia extensa que pone de manifiesto la necesidad de apoyos
para las personas con discapacidad; Entre los apoyos respectivos para este grupo
poblacional, la Convencion de Derechos para personas con Discapacidad los

categorizan de la siguiente manera.

Asistencia: Cuya caracteristica predominante esta relacionada con el vinculo
asimétrico entre profesional y paciente, dicha actividad es realizada en un marco
institucional por prescripcion profesional incluye sesiones terapéuticas, asi como el uso
de equipo ortopédico. Mientras que la categoria de asignacion de recursos vincula todas
aquellas acciones y practicas que tanto familia como Estado distribuyen sus bienes
colectivamente a fin de equiparar oportunidades.??

Los apoyos representan, por lo tanto, la promocion y bienestar de las personas
generadas a través de acciones estratégicas planificadas y con un disefio centrado en la
persona con discapacidad quien es protagonista del proceso integrado. En ese sentido

y como previamente se destacé en la caracterizacion de las discapacidades de interés

23 Menéndez, R. (s. f.). Los cuidados en discapacidad: generadores de la autonomia o de la dependencia.
Biblioteca Digital | Sistema Integrado de Documentacion | UNCuyo.
https://bdigital.uncuyo.edu.ar/objetos digitales/17252/03-menendez-js2021-m10.pdf
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para el estudio, estos apoyos o cuidados dependeran de la necesidad, basada tanto en
la intensidad como en la duracion que los mismos requieran, para lo cual se clasifican en

cuatro categorias.

La primera denominada apoyos intermitentes, es decir aquellos que se brindan
por periodos cortos o cuando la necesidad asi lo requiera; por o que no son necesarios
siempre. Por otro lado, se encuentran los apoyos limitados cuya intensidad se caracteriza
por su consistencia en el tiempo, puede ser limitado, mas no intermitente. Puede llegar
a ser menos exigente que otros tipos de apoyo. No asi el de caracter extenso cuya
implicacion es de manera continua para una atencién en especifica como puede ser el

proceso de alimentacion de una persona con paralisis cerebral.?*

Finalmente, el tipo de apoyo generalizado es en la escala de los apoyos el mas
demandante, constante, asi como alta intensidad, debido a que la atencion
proporcionada responde diversos entornos de la vida de la persona con discapacidad
por ejemplo el aseo personal, alimentaciéon cambio de postura entre otras atenciones de

caracter cotidiano. 2°

Los apoyos abordados previamente forman parte de una categoria dentro de los
cuidados que resultan necesarios para facilitar el funcionamiento basico de un grupo
poblacional especifico, cuya demanda de atencién se fundamenta en una clara situacién
de dependencia, que se define como el estado de caracter permanente en el que se
encuentran las personas, sea por razones vinculadas a la edad, una situacion de
enfermedad o discapacidad, ligadas a la falta de autonomia tanto fisica, mental, cognitiva
como sensorial y que para lo cual requieren el apoyo o atencién de otras personas,
respecto a la facilitacion de actividades del diario vivir.

24 |bid.
25 |bid.
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Con base a lo anterior, y para efectos de aterrizar en el campo de investigacion
propuesto, resulta pertinente enlazar los insumos teoricos abordados con el tema de
cuidados especializados o de larga duracion, puesto que responden a un entorno o
ambito especifico como es la discapacidad, aunado a que dicha actividad representa la

cotidianidad de las sujetas de estudio para este proceso.

Un primer planteamiento propuesto por el Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los Estados Unidos define los cuidados a largo plazo como una gama de
servicios y apoyos a la que se puede recurrir para satisfacer necesidades de cuidado
personal. La mayoria de las veces el cuidado a largo plazo no se trata de asistencia
meédica, sino de asistencia con las tareas personales basicas de la vida diaria, en

ocasiones llamadas Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)”

Una segunda postura la propone la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
destacando que los cuidados de larga duracion son el sistema de actividades llevadas a
cabo por cuidadores informales (familiares, amistades vecinos/vecinas) o profesionales
(sanitarios, sociales u otros), 0 ambos, para conseguir que una persona que no sea
totalmente capaz de cuidar de si misma mantenga la mejor calidad de vida posible, de
acuerdo con sus preferencias individuales, con el mayor grado posible de independencia,

autonomia, participacion, realizacion personal y dignidad humana.

Ambas posturas destacan elementos interesantes en sus propuestas acerca de
los cuidados a largo plazo, el primero es que no se trata Unicamente de asistencia de
tipo médico, si no que de asistencia en el desarrollo de las actividades basicas para la
vida diaria; por otra parte, el segundo elemento relevante a destacar es sobre quienes
facilitan dicha tipologia de cuidado enfatizando a los y las cuidadoras informales que

pueden provenir tanto de un contexto tanto comunal como familiar.

Ahora bien, el concepto de cuidado informal juega un papel fundamental para
este estudio, Rogero hace referencia a que este tipo de cuidado parte de una situacion

de dependencia y se caracteriza por ser desarrollado por personas de la red social de la
25



persona receptora de cuidado; por otro lado, también hace mencion que se provee de

forma voluntaria sin remuneracion.

Tomando como base los planteamientos previos respecto a la division sexual del
trabajo, siendo las mujeres relegadas a trabajos de cuidados sin reconocimiento alguno,
estas constituyen en su mayoria las redes de apoyo mencionadas por Rogero, facilitando
la atencion y cuidados a las personas (en este caso particular nifiez y adolescencia en

situacion de discapacidad).

De acuerdo con Rogero Garcia, el cuidado tiene repercusiones en las multiples
esferas de la vida de las personas que cuidan, sin embargo, a pesar de existir literatura
variada, no existe una clasificacion consensuada sobre las consecuencias del cuidado
informal. No obstante, si se reconoce que afecta tanto de manera directa como indirecta
Si se reconoce que afecta tanto de manera directa como indirecta a los receptores del
cuidado, a los cuidadores informales, a sus familias y el entorno, a los empleadores de

los cuidadores, asi como a la sociedad en general (Fast, 1999)26

Las consecuencias del cuidado en la persona que los facilita, se pueden dividir en
econdémicas o0 no econémicas (Brower et al., 1999; Fast 1999), siguiendo esa linea, los
efectos negativos que tiene el cuidado en la esfera social, marcan la diferencia entre

costes sociales y costes econdémicos (Zambrano et Rivera 2000).%’

Cuando se hace referencia a los costes econdmicos, basicamente guarda relaciéon
con lo que implica dinero o equivalentes al mismo y que de alguna manera afectan la
vida (Fast, 1999); ahora bien, aunado al aspecto econdmico también puede hacerse uso
de otras premisas para efectos de clasificar las consecuencias del cuidado hacia él o la

cuidadora, y esta vinculado al tipo de incidencia directa o indirecta, que pueden tener las

26 Rogero Jesus, Los tiempos de cuidado “El impacto de la dependencia de los mayores en la vida de
sus cuidadores 2010 (Madrid)

27 |bid.

26



labores de cuidado tanto a corto como a largo plazo, algunos pueden ser perceptibles de

manera inmediata, mientras que otros diferidos en el tiempo.

Asimismo, los efectos del cuidado pueden ser explicitos, en relacion a ser
facilmente observables, mientras que los implicitos implica mayor dificultad identificarlos,
méas no significa que no se encuentren inmersos. Para el caso de los cuidados informales,
suelen ocurrir conflictos familiares, tension, verglenza, asi como tabues respecto al
género y la posicion en la familia. Esta serie de elementos puede afectar a la persona

cuidadora, mas no hacer que los efectos se manifiesten.

De acuerdo con Rogero, clasificar los efectos del cuidado no es una tarea sencilla,
puesto que resulta necesario conocer de primera mano la perspectiva de quien cuida
respecto a sus vivencias emociones y todo lo que vincula su ser con la tarea de cuidar;
sin embargo, a pesar de ello, es posible identificar que existen efectos negativos, ligados

a la salud, economia y relaciones sociales.

Los cuidados a largo plazo pueden generar un impacto significativo en la salud
de quien cuida, llegando a ser fundamentalmente negativo, entre las principales
consecuencias relacionadas por la salud (Fast 1999) destaca los problemas de caracter
emocional, asi como el estrés psicolédgico, estado de animo bajos, pérdida de sensacion
de control y autonomia. Asimismo, (Montoro Rodriguez,1999) enfatiza que predominan
sentimientos de culpa y frustracién, aunado a ello se existen pruebas que las personas
gue se dedican a los cuidados presentan tasas de morbilidad mayores al resto de la
poblacién (Bazo,1992)%8

El estrés constante que puede generar el cuidar de otra persona por periodos
prolongados puede desencadenar sindrome de burnout o (“sindrome del cuidado”) cuya

caracteristica principal radica en sintomatologia de agotamiento emocional, es decir

28 |hid.
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despersonalizacion respecto al trato, asi como inadecuacion con la tarea que se realiza

(Peinado Portero et Garcés de los Fayos Ruiz, 1998).

Aunado a lo anterior, presentar dicha sintomatologia puede desencadenar efectos
negativos a nivel fisico; de acuerdo con el estudio de Duran 2005 sobre personas con
discapacidad con ictus cerebral catalogada como una de las discapacidades mas
complejas en materia de cuidados respecto a otras, el 36% de personas cuidadoras
manifestod, estar con depresion y afectaciones en su horario de suefio, mientras que el

65% sentia cansancio, molestias y dolores corporales.

Por otro lado, las consecuencias de los cuidados en las relaciones sociales se ven
afectadas significativamente, y esto se ve reflejado en el uso de tiempo que demanda
cuidar a otras personas con necesidades especializadas, puesto que suele confinar a los
y las cuidadoras en sus hogares, alargando el tiempo de trabajo no remunerado y por
ende reduciendo el tiempo de interaccion social con otras personas (Bittman, Fast, Fisher
et al.,2004)

Una de las limitaciones mas grandes en las relaciones sociales en comparacién a
la cantidad de tiempo con la persona receptora de cuidado, influye en gran medida a que
la persona cuidadora centre su vida social en la relacién de cuidado; en ese sentido el
bienestar emocional de quien cuida depende en gran medida de las relaciones familiares
establecidas sobre todo con la persona que situacion de dependencia. (Rashick et

Ingresoll-Dayton, 2004)

Retomando el estudio planteado por Duran (2005) sobre responsables de cuidado
de familiares por ictus cerebral refleja la reduccion de tiempo personal en un 62%. En un
64% las personas cuidadoras consideran que han perdido independencia por dedicarse
a cuidar, mientras que un 14% manifestdé haber tenido problemas con familiares por

motivos de cuidar.?®
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En conclusion, los insumos tedricos referentes tanto a la discapacidad como a los
cuidados de larga duraciéon son complejos en toda su magnitud y entre ambos se
encuentran una serie de elementos variados que los conforman, por ende, no se puede
hacer referencia a un cuidado especializado de forma homogénea, puesto que, factores
como nivel de dependencia, categoria de apoyos y tipologia de discapacidad determinan
la intensidad y esfuerzo empleado que garantice el cuidado y bienestar de las personas

con discapacidad.
Esto pone de manifiesto, la relevancia y valor que tienen los cuidados de larga

duracion para la sostenibilidad de la vida, asi como la garantia de un derecho y necesidad

de una poblacion altamente vulnerable

1.3 Autonomia econdmica de las mujeres como parte esencial de las necesidades

de las cuidadoras de nifiez y adolescencia en condicién de discapacidad.

Tal y como se ha abordado en apartados anteriores, las funciones de las mujeres
han sido limitadas al trabajo doméstico, al cuidado de la familia, a realizar todas las
actividades del hogar sin remuneracion, aunado a que dichas actividades que se
ejecutan en el ambiente privado son invisibilizadas, por su aparente practicidad sin
embargo, es todo lo contrario puesto que, requiere un esfuerzo integral, sin horario
establecido, con consecuencias a nivel fisico, emocional, social y economico; no
obstante, debido a la feminizacion de estas actividades, ademas de ser considerado una
atribucion de las mujeres cumplir con todas las obligaciones que surgen en el hogar,
cuya realizacién han limitado en gran medida su participacién en el mercado laboral,
impidiendo alcanzar una autonomia econémica, y por ende desarrollarse plenamente en
la sociedad. A continuacion, se presentan algunos planteamientos sobre la autonomia

econdmica.
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Una primera postura, de acuerdo con la Comision Econdémica para América Latina
y el Caribe (CEPAL) la define como “La capacidad de las mujeres de generar ingresos y
recursos propios a partir del acceso al trabajo remunerado en igualdad de condiciones

que los hombres”. Considerando el uso del tiempo y la contribucion de las mujeres.3°

Para Marco (2015), la autonomia econémica guarda relacién con la discriminacién
laboral de género. Por lo que la autonomia econdmica tiene como objetivo que las
mujeres puedan competir en los mercados en igualdad de condiciones que los

hombres.31

Para Led6n (2001) La autonomia facilita a las mujeres el acceso y control de los
recursos, logrando alcanzar un nivel de empoderamiento que posibilitard la
transformacion o redefinicibn de estructuras sociales, que histéricamente han
reproducido y fomentado ideas preconcebidas, tanto de la masculinidad como de la

feminidad.32

Un elemento comdn entre las posturas planteadas es que la autonomia
econOmica representa un pilar fundamental, en materia de cambios estructurales
positivos para las mujeres, que les permita el ejercicio pleno de su libertad, asi como su

desarrollo en la sociedad.

Sin embargo, es necesario tener en cuenta que la autonomia econémica mas alla
de su objetivo depende de una serie de aspectos que desarrolla Amartya Sen (1990) el
primero es la participacion en el mercado laboral, puesto que el trabajo remunerado

representa la forma principal y socialmente mas legitimada para acceder a un ingreso;

30 "Autonomia econémica”. Observatorio de Igualdad de Género. Consultado el 18 de agosto de 2022.
https://oig.cepal.org/es/autonomias/autonomia
economica#:~:text=La%20autonomia%20econodmica%20se%20explica,las%20mujeres%20a%20la%20e
conomia.

31 Goyes, Isabel, Amarantha Gallego y Victor Jaramillo. "Autonomia econdmica de las mujeres: un reto
para el Estado (Estudio de caso, el Departamento de Narifio)". Amauta 17, n.° 33 (junio de 2019): 119-48.
https://doi.org/10.15648/am.33.2019.9.

%2 |bid.
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como segundo aspecto el acceso a la propiedad de activos econdmicos, que ademas de
ser regido por la posicion econdémica que determina en gran medida la posibilidad de

acceso a estos recursos, esta determinado por leyes de propiedad.3?

Un tercer aspecto, es la distribucion de los recursos en el interior del hogar, y de
esto no dependerd Unicamente de la contribucion de recursos que cada persona
miembro de hogar realiza, sino también depende de la valoracion subjetiva de las
contribuciones previamente abordadas. En ese sentido, es importante destacar
particularmente la contribucion de caracter no monetario realizada por las mujeres con
el trabajo de cuidados, asi como el valor que las mismas, los y las integrantes del hogar,

asi como la sociedad le otorgan.34

En funcion de la medicién, la autonomia econdémica suele llevarse a acabo de
acuerdo con indicadores de participacion laboral, ingresos propios, asi como distribucion
de tiempo de trabajo, tanto remunerado como no remunerado. Bajo esta idea y en aras
de fomentar el empoderamiento de las mujeres en su autonomia econdémica, la inversion
de tiempo en labores remuneradas debe ser mayor a las no remuneradas como las

actividades domésticas y de cuidado.®®

Lo anterior, de acuerdo con las caracteristicas de las sociedades latinoamericanas
cuya organizacion de los cuidados presenta rasgos de tipo desigual en términos de
oportunidades para el desarrollo personal y laboral, por la division sexual del trabajo, los
roles de género, asi como por la configuracién de las familias de américa latina y el

caribe®® resulta poco probable que las mujeres puedan desprenderse de las actividades

3 Arraigada Acufia, Irmay Thelma Galvez. Estructura de Restricciones a la Participacion Laboral y a la
Autonomia Econdmica de las Mujeres: Estudio orientado a Mejorar las Politicas de Equidad de Género.
Santiago de Chile: Departamento de Estudios y Capacitacién Servicio Nacional de la Mujer, SERNAM,
2014.

% Ibid.

% Ibid.

36 " s cuidados en América Latina y el Caribe. Textos seleccionados 2007-2018". Handle Proxy,
diciembre de 2018. http://hdl.handle.net/11362/44361.
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de cuidado y sobre todo cuando se hace referencia a un cuidado de tipo especializado o
de larga duracion, aun mas si existe vinculo familiar directo con de la persona receptora
de cuidado y no se cuenta con el acceso a cuidados especializados de caracter

profesional.

Esto representa restricciones para el desarrollo de la autonomia econdmica de las
mujeres, para el abordaje de este punto, es importante enfatizar en lo que Folbre
denomina estructura de restricciones, como producto de una serie de desventajas de
género en el mercado de trabajo, estas estructuras de restricciones se desarrollan a lo
largo de la vida de mujeres y hombres, en diversos grupos sociales.®’

Es posible distinguir estas restricciones a través de dos categorias, por un lado,
se encuentran las restricciones intrinsecas, en donde las normas, creencias y valores
que caracterizan las relaciones sociales y familiares, que contribuyen en la definicion de
los modelos dominantes de masculinidad y feminidad en las distintas sociedades,
atribuyendo a hombres, mujeres, nifios y nifias, roles y responsabilidades diferenciadas,
de las cuales se asigna un menor valor a aquellas habilidades y actividades que
convencionalmente han sido consideradas como propias de las mujeres Kabeer,
(2012).38

Por otro lado, se destacan las externas, las cuales se encuentran asociadas a los
estados y los mercados, de acuerdo con Kabeer, ambos son de caracter impersonal, sin
embargo, se convierten en barreras de género cuando reflejan y reproducen ideas
preconcebidas entre hombres y mujeres, tomando estos aspectos como procedimientos
y practicas como reglas. De dichas restricciones impuestas es posible encontrar:
preferencias entre empleadores, normas culturales y regulaciones legales que controlan

los accesos a los diversos recursoss®.

37 Ibid. pp. 11
% Ibid.
% bid.
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Tomando en cuenta, lo que la autonomia econdmica implica, resulta imperativo
enlazar el término de necesidades, en el sentido de relacionar la importancia de la
autonomia econdémica como una necesidad fundamental para las mujeres que se
dedican a ejercer la rama de los cuidados de larga duracion de personas en situacion de

discapacidad.

Las necesidades de acuerdo a la RAE (2007) la define como la “carencia de las
cosas que son menester para la conservacion de la vida™?° Por otro lado, partiendo de la
perspectiva sociolégica propuesta por Karl Marx (1844) se entiende como una carencia,
cuando hay faltas para cubrirla, y cuya superacion se impone al sujeto con gran prioridad

para poder continuar su vida individual.

Mientras que, estudios actuales afirman que hay un consenso, respecto a existir
ciertas necesidades que resultan basicas para el desarrollo de una existencia humana

digna, como la supervivencia fisica y la autonomia personal Doyal y Gough, (1994).

En ese sentido, si la humanidad tiene necesidades tanto fisicas, econémicas,
sociales como emocionales y forma parte de un derecho la satisfaccion de las mismas,
las mujeres dedicadas a los cuidados de larga duracién no son excepcion respecto a
tener necesidades, tanto personales como en torno al cuidado que realizan durante su
vida. Por lo cual, para entender las necesidades de cuidadoras de larga duracién, es
preciso conocer las implicaciones o consecuencias a largo plazo en el ambito econémico

respecto a cuidar de una persona en situacién de dependencia.

De acuerdo con Anderson et., al (2002), las consecuencias a nivel econémico son
profundas y mayormente perceptibles, los costes economicos del cuidado informal

pueden ser directos e indirectos, los primeros se enmarcan en los gastos, asi como

40 "Necesidades humanas — Vivienda al Dia". Vivienda al Dia — Blog del Centro de Documentacioén del
Instituto de la Vivienda de la Facultad de Arquitectura y Urbanismo de la Universidad de Chile. Consultado
el 18 de agosto de 2022. https://infoinvi.uchilefau.cl/glosario/necesidades-humanas/.

33


https://infoinvi.uchilefau.cl/glosario/necesidades-humanas/

bienes y servicios que se adquieren especificamente para la persona receptora de
cuidados o para la persona cuidadora en funcién de su atencién; mientras que los
segundos constituyen una pérdida de ingresos. El principal coste indirecto atribuido a los
cuidados informales es la pérdida de productividad de la persona trabajadora en el

mercado laboral remunerado.*!

Dicha pérdida de productividad adjudicada a la persona cuidadora tiene
consecuencias en el mercado a largo plazo como pensiones reducidas, menor ahorro
para afrontar la vejez y el cuidado propio en el futuro Walker et al., (1995). Mientras el
mercado laboral potencia cada vez mas las carreras laborales ininterrumpidas, muchas
mujeres se ven obligadas a abandonar oportunidades laborales o en el peor de los casos

no llegan ni a asumirlas por razones de cuidado.*?

Lo anterior, deja en claro la situacion de desventaja que enfrentan las mujeres a
corto, mediano y largo plazo, puesto que en su mayoria son delegadas a ejercer cuidados
durante toda su edad productiva, cayendo en situacién de dependencia derivada, no
tienen ningun tipo de estabilidad econdmica ni seguridad social, limitan su participacion
en diversos sectores productivos, afectando directa como indirectamente la toma de

decisiones, y por ende el resto de autonomias.*?

De acuerdo con un estudio sobre las necesidades generales de los cuidadores de
personas en situacion de discapacidad, las necesidades se dividen en ambitos, tal y
como las consecuencias que implica el cuidado, en ese sentido en el &mbito econdémico
laboral se destacan las siguientes: la vinculacion laboral con la persona que cuida, que
més alla de ser vista como una necesidad enfocada, tanto para mantenimiento personal

como familiar, implica la posibilidad de establecer otras conexiones con el mundo, para

4 Rogero, Jesus. Los tiempos del cuidado "El impacto de la dependencia de los mayores en la vida
cotidiana de sus cuidadores". Madrid: Ministerio de Sanidad y Politico Social, s. f.
*2 |bid.
% Ibid.
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evitar la postergacion de un proyecto de vida por dedicarse al cuidado de personas en
situacién de discapacidad.

Aunado a lo anterior se enfatiza en la necesidad de mejores condiciones laborales
para quienes se encuentran en el @mbito laboral de caracter productivo, puesto que las
condiciones actuales, y el trabajo de cuidado especializado mantienen a las familias en

situaciones econdémicas precarias.

Si bien se ha enfatizado en las necesidades de caracter econémico por el hecho
de vincular la autonomia econémica, existen otras necesidades que deben ser tomadas
en cuenta, en sentido de mostrar que las autonomias son interrelacionadas y que por
ende la satisfaccion de unas conlleva a la satisfaccién y cumplimiento de estas; asi como

la falta de una, puede afectar al resto.

Con respecto a las necesidades de respuesta por parte del gobierno el estudio
enfatiza que las y los cuidadores de personas con discapacidad resienten que tanto los
y las receptoras de cuidado como la poblacién con discapacidad sean invisibilizadas

tanto en normas, como politicas que reconozcan el trabajo.*

Las necesidades también se vinculan al ambito de salud fisica y emocional por
parte de quienes brindan atencidn especializada, puesto que el cambio de estilo de vida
puede llegar a desencadenar cuadros de ansiedad, depresion entre otras emociones que
dificultan el proceso de cuidado, asimismo el realizar dichas actividades, comprometen

el bienestar fisico.*®

4 castro, Rubiela. "Necesidades de cuidado gue tienen los cuidadores de personas en situacion de
discapacidad, por parte de su familia en la localidad de Fontibén: Bogota D.C". Trabajo de grado, Pontificia
Universidad Javeriana, 2009. Biblioteca General de la Universidad Javeriana.

%5 Ibid.
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Otra necesidad de la poblacion cuidadora, radica en el reconocimiento por la labor
realizada, tanto por el tiempo invertido, como por la atencion que se brinda
cotidianamente, también es parte fundamental la consideracion en el area formativa,

respecto de la condicién particular que atraviesa la persona receptora de cuidados.*®

Es de suma importancia reconocer las necesidades de las mujeres dedicadas a
los cuidados especializados, en el sentido de visibilizarlas como sostén de la vida, del
mercado y sobretodo en funcidén de sujetas de derechos que puedan auto realizarse en
todas las areas de la vida “Sin la autonomia de las mujeres tampoco es posible la libertad
de los hombres, porque con la falta de autonomia en ellas, ambos quedan aprisionados

en una red de dependencias mutuas” (Coria, 1991, p. 48)*".

1.4 Crisis de los cuidados vy la corresponsabilidad como respuesta

A partir del incremento tanto de la poblacion adulta mayor como en situacién de
discapacidad, asi aumenta la demanda de cuidados que requieren por su condicién de
dependencia. Este factor genera la denominada crisis de los cuidados, de la cual resulta
interesante conocer los planteamientos que la fundamentan y al mismo tiempo,
relacionarla con la corresponsabilidad como una soluciébn o medida para continuar
garantizando el derecho a los cuidados en este caso cuidados de larga duracion a nifiez

en situacion de discapacidad con un nivel de dependencia especifico.

Una primera postura la hace Carrasco, para quien la crisis de los cuidados
representa una problematica de caracter socioecondmico que afecta a las poblaciones y
gue Uunicamente es capaz de percibirse completamente, al situar desde la sostenibilidad
de la vida, es decirla comprensién de aquellas formar particulares en las que cada
sociedad resuelve sus problemas de sostenimiento de la vida humana, esto segun

Carrasco implica dejar de centrar la vision en los mercados y todo lo que ello implica.*®

46 |1
Ibid.

47 Coria, Clara. El dinero en la pareja Algunas desnudeces sobre el poder. 10a ed. Pensodrémo, 2021.

“8 pgrez Orozco, Amaia. 2021. «<Amenaza Tormenta: La Crisis De Los Cuidados Y La Reorganizacion

Del Sistema econdmico». Revista De Economia Critica 1 (5):8-37.
https://revistaeconomiacritica.org/index.php/rec/article/view/388.
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Para comprender con mayor profundidad este término de “crisis de los cuidados”
Carrasco lo define como un proceso complejo de desestabilizacion de un modelo previo
de reparto de responsabilidades sobre cuidados y la sostenibilidad de la vida, esto
conlleva, tanto la redistribucién y reorganizaciéon de los trabajos de cuidados. Por su
parte, la Comision econdmica para Latinoamérica CEPAL (2009) define la crisis de los
cuidados como “El aumento de la demanda y complejidad del cuidado y la reduccion de

la oferta de cuidadores potenciales”

Otro planteamiento, hace referencia a la agudizacion y la dificultad que presentan
amplios sectores para ejercer los cuidados, o para ser receptores del mismo, estas
dificultades se hacen visibles 0 se manifiestan debido a la desestabilizacion del modelo
tradicional relacionado al reparto de las responsabilidades sobre los cuidados, y una
reestructuracion del conjunto del sistema econdmico, sin que se haya alterado la divisién
sexual del trabajo, ni la segmentacion de género en el mercado laboral. Ezquerra por su
parte, relaciona la crisis de los cuidados con la puesta en evidencia de la incapacidad

social y politica de garantizar el bienestar de amplios sectores de la poblacion.*®

La crisis de los cuidados al igual que cualquier fenbmeno, tiene factores que lo
componen entre ellos se destacan las transformaciones socio demograficas como el
envejecimiento de la poblacion, causas socio laborales relacionadas con la creciente
incorporacion de las mujeres al mercado laboral de caracter remunerado, disminuyendo,
por ende, la oferta de cuidado que facilitaban las mujeres en el hogar; mientras que las
causas politico econdmicas, que se refieren a los recortes sociales por la expansion de

politicas neoliberales, estas afectan los recursos publicos para favorecer a politicas de

49 Ezquerra, Sandra. "Crisis de los cuidados y crisis sistémica: la reproduccion como pilar de la economia
llamada real". Investigaciones Feministas 2 (enero de 1970).
https://doi.org/10.5209/rev_infe.2011.v2.38610
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conciliacion entre la vida laboral y familiar, asi como la formalizacion del cuidado a la

dependencia.®°

Ahora bien, tomando en cuenta los planteamientos respecto a la crisis de los
cuidados, asi como los factores y que la ocasionan, es posible decir que efectivamente
los cuidados representan y significan una actividad fundamental en lo que respecta la
sostenibilidad de la vida, entendida como un proceso complejo dinamico vy
multidimensional de satisfaccion de necesidades en continua adaptacion de las
identidades individuales y las relaciones sociales, pero que, para ello es necesario la
reconstruccion continua que requiere de recursos materiales pero también de contextos
y relaciones de cuidado y afecto, proporcionados éstos en gran medida por el trabajo no
remunerado realizado en los hogares (Carrasco 2001, Addabbo y Picchio 2009, Picchio
2005)°!

Asimismo, cuando se enfatiza en que la sostenibilidad de la vida es un elemento
complejo, es porque engloba diversas sostenibilidades como la ecoldgica, econémica,
social y humana interrelacionandose entre si, sin embargo, reconocer su importancia es
muy dificil en un mercado capitalista que va en sentido contrario a lo que la sostenibilidad
de la vida persigue, quedando en la invisibilidad, mas siendo necesaria para el

sostenimiento de la economia y del sistema como tal.

Sin embargo, para dar respuesta a esta situacion que plantea la crisis de los
cuidados, al igual que sus implicaciones se propone la corresponsabilidad, que, si bien
representa una medida de solucién en algunas regiones de Latinoamérica mas que en
otras, aun es un tema incipiente, sin embargo, esta propuesta destaca en sus objetivos
el reparto de las tareas domésticas y responsabilidades familiares entre miembro de un

hogar de manera equilibrada.

50 |pid.

°1 "ECONOMIA FEMINISTA Y ECONOMIA ECOLOGICA, EL DIALOGO NECESARIO Y URGENTE".
index of /. Consultado el 28 de agosto de 2022. https://base.socioeco.org/docs/yayoherrero_economia-

feminista.pdf.
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Para ello, es necesario tomar en cuenta el tiempo y recursos empleados a las
labores de cuidado, con el fin de visibilizar el trabajo que hacen las mujeres, asi como
detectar las cargas de trabajo y su distribucién; partiendo de lo anterior resulta esencial
la conexion entre &reas interrelacionadas que promuevan la corresponsabilidad entre
esas se encuentran las entidades publicas o estados, quienes a través de sus politicas
y acciones especificas sensibilicen a la poblacion sobre la importancia de una
distribucion equitativa y compartida de los cuidados, asimismo, los seminarios y gremios
representan una importante linea de accion, a través de una exhaustiva revision de la
organizacion del trabajo de las empresas que permita dar a conocer la necesidad urgente
de conciliar la vida laboral con la vida familiar, esto promoviendo la participacion activa

de las mujeres.

Por otra parte, se encuentra la sociedad civil, quien a través de sus
organizaciones puedan detectar necesidades en torno a la conciliacion y designacion de
responsabilidades entre hombres y mujeres; finalmente, hombres y mujeres guardan un
papel fundamental en los pilares para garantizar la corresponsabilidad, a través de la
planificacion del trabajo remunerado y no remunerado, que permita repartir
equitativamente las tareas con base al uso de tiempo empleado para cada actividad,
considerando un tiempo para la formacién y desarrollo personal, el compartir en familia

y comunidad.

Aunado a lo anterior, y como un aspecto fundamental que permita conjuntar
acciones que faciliten la corresponsabilidad de los cuidados, se destaca la linea
estratégica 6, evidenciada en el documento base de la Politica de corresponsabilidad
social de los cuidados de El Salvador, que enuncia la importancia de contar con

instrumentos para asistir y cuidar a personas con discapacidad y personas adultos
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mayores en situacién de dependencia, estableciendo lineas de accion a corto, mediano

y largo plazo.®?

A groso modo, las lineas de accion se enfocan en conocer el universo de
poblacion cuidado-dependiente, asi como la tipologia de dependencia, y necesidad de
cuidado; asimismo, se encuentra integrada la creacion de servicios de apoyo, a través

de figura de asistentes personales.

Finalmente menciona la ampliacion de cobertura, suficiencia y calidad de las
residencias publicas y privadas con apoyo estatal. En ese sentido, dichas acciones
derivadas de diagndsticos y procesos especializados que trascienden del abordaje
meédico, a uno de caracter multidisciplinario que garantice una atencién holistica resultan

fundamentales.>3

52 Martinez Franzoni Juliana “Politica de corresponsabilidad social de los cuidados de El Salvador”
Documento Base (2016)
%3 Ibid.
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CAPITULO 2

CARACTERIZACION Y CONTEXTO ACTUAL DE LAS MUJERES CUIDADORAS

El capitulo Il tiene como objetivo dar a conocer el contexto actual de las mujeres,
en torno a sus necesidades como principales cuidadoras de nifiez y adolescencia con
discapacidad; para ello, es necesario destacar en un primer momento la situacién actual
de los cuidados a personas con discapacidad en El Salvador, asi como el contexto y
caracterizacion, tanto de las cuidadoras sujetas de estudio como de la poblacién en

situacion de dependencia.

2.1 Los cuidados: Aterrizaje en El Salvador

El tema de los cuidados en el contexto salvadorefio no dista mucho de otras
realidades latinoamericanas, en el sentido que factores como la division sexual del
trabajo, clase social, pobreza entre otros, generan limitaciones en el ejercicio de la
autonomia de las mujeres, asi como en otras areas de desarrollo. Los cuidados a la
poblacién infantil, asi como a la poblacién en situacién de dependencia contindan
estando a cargo de las mujeres, a pesar de que en El Salvador se atraviesa por un déficit
de cuidados, que, tal y como fue abordada previamente en el capitulo anterior, hace
referencia a que tanto las mujeres como las familias han sido desbordadas en su

capacidad de cuidar.

El déficit de los cuidados en El Salvador se remonta a la transformacién que surge
en 1990, a partir del fin del conflicto armado, momento en el que las mujeres ingresaron
de forma masiva al mercado laboral. Actualmente las mujeres que tienen un mayor nivel
educativo tienen tasas de participacion similares a sus pares hombres, caso inverso a
las mujeres que tienen menor nivel educativo, en su mayoria se encuentran fuera del
mercado laboral, a pesar de encontrarse en hogares monoparentales que necesitan

fuertemente de sus ingresos.>*

54 Martinez Franzoni Juliana “Politica de corresponsabilidad social de los cuidados de El Salvador”
Documento Base (2016)
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Por otro lado, en la situacién de los hombres en torno al tema de cuidados,
independientemente de su nivel educativo, estos han permanecido desvinculados de los
cuidados incluso aquellos que garantizan su bienestar. Esto se confirma a través de la
data mostrada en las encuestas de uso del tiempo, las cuales destacan que el tiempo
destinado a los oficios domésticos y a los cuidados por parte de hombres, no depende
de factores como la condicion social, nivel educativo, conformacién familiar y el momento

de la vida en que se encuentre.>®

Lo anterior pone de manifiesto la feminizacion del trabajo de cuidados en la
sociedad salvadorefia, no obstante, para efectos de aterrizar en la teméatica de estudio
resulta de suma importancia destacar la situacidon de los cuidados a personas

dependientes.

llustracién 1 Tiempo semanal dedicado al cuidado de personas con discapacidad
desagregado por sexo

19:12
16:48
14:24
12:00
09:36
07:12
04:48

02:24

00:00
Mujeres Hombres

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo, ENUT, 2015

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Uso de Tiempo 2017 (ENUT), en lo

concerniente al cuido de personas con discapacidad, o algun tipo de dependencia

%5 |pid.
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permanente, sean estos nifios, nifias, personas con alguna enfermedad o adultos
mayores, que necesitan apoyo en la realizacion de sus actividades cotidianas, las
mujeres dedican en promedio 18:34 horas, mientras que los hombres dedican 09:40
horas semanales.>®

Lo anterior, enfatiza el doble de tiempo promedio que las mujeres dedican al cuido
de personas con dependencia permanente, aunadas las diversas actividades para la
sostenibilidad de la vida como: el cuido de nifiez, para el cual, las mujeres emplean un
aproximado de 15:55 horas a la semana, de igual forma, se integra la preparacion y
servicio de alimentos y bebidas, actividad que ocupa en promedio un equivalente a 13:49

horas de las mujeres a la semana.®’

2.2 Contexto de la poblacidon con discapacidad en El Salvador

En El Salvador, la poblacién con discapacidad y sobre todo la nifiez forman parte
de los colectivos mayormente vulnerables, esto debido a que histéricamente han
enfrentado a diversas barreras como la exclusion y discriminacion en todos los ambitos
de la vida, esto ha limitado en gran medida su pleno desarrollo en la sociedad, asi como
el ejercicio de sus derechos Yy libertades fundamentales, como la salud, educacién,
empleo, entornos fisicos, informacién, comunicaciones, justicia y seguridad social, entre

otros, que garanticen en la medida de lo posible una vida autbnoma e independiente.

Respecto a la situacion actual de las personas con discapacidad, en El Salvador,
se encuentra caracterizada por limitaciones que surgen mayormente del
desconocimiento del amplio espectro y necesidades que la discapacidad engloba, asi
como falta de actualizacién de datos respecto a este colectivo. Lo anterior se evidencia
en la falta de medidas concretas de equiparacion de oportunidades, que garanticen a
través de la inclusién, el acceso efectivo y sin discriminacion de ninguna indole, a todos

los derechos, asi como a los bienes, servicios y sociedad en general, de los cuales tienen

56 «“Cuido de personas con dependencia” Direccion General de Estadistica y Censos DIGESTYC,
“Encuesta Nacional De Uso Del Tiempo 2017: Principales Resultados.” (San Salvador, 2017), 21.

57 Ibid.
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derecho todas las personas: educacion, empleo, transporte, espacio publico, vivienda,
informacion, comunicacion, deporte, recreacién, cultura, entre otros; que facilitan el
disfrute de la vida plena en términos de bienestar integral (econémico, social, laboral,
salud, educacion, seguridad, justicia) que permitan la autonomia en la condicion

particular de la persona con discapacidad®®.

De acuerdo a datos y cifras de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el
porcentaje de personas con discapacidad en el mundo se ubica hasta un 15% de la
poblacion y se estima la existencia de por lo menos mil millones de personas con algun
tipo de discapacidad. >°

llustracién 2 Niamero de poblacion con discapacidad ENUT 2015.

500,000
400,000
300,000
200,000
100,000

Poblacién con  Poblacién adulta Nifiez y
discapacidad con discapacidad adolescencia con
discapacidad

0

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo ENUT, 2015

No obstante, a nivel nacional segun la Encuesta Nacional de Personas con
Discapacidad (ENPD, 2015) refleja que en El Salvador para el afio 2015, el nUmero de
personas con discapacidad era de 463,075. De este total 343,131 representa poblacion
adulta, mientras que 119, 944, hace referencia a nifiez y adolescencia. Este dato es el

equivalente al 7,4% (de la poblacién de dos afios y mas).%°

%8 politica Nacional de Atencion Integral a las Personas con Discapacidad, San Salvador, El Salvador
(2014)

% Ibid.

0 CONAIPD DIGESTYC y. UNICEF. Andlisis y caracterizacion de las personas con discapacidad a partir
de la Encuesta Nacional 2015. San Salvador, diciembre de 2018.
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llustracion 3 Poblacién con discapacidad desagregada por sexo ENUT 2015.
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Nifas y Nifios y Poblacién adulta

adolescentes adolescentes mayor de 18 afios

mujeres hombres

Fuente: Elaboracién propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso de Tiempo ENUT, 2015

Al desagregar la informacién por sexo se obtiene que 44,533 son nifias y
adolescentes; mientras que 75,411 representa a niflos y adolescentes hombres
respectivamente. Respecto a la poblacion adulta de 18 afios y mas con discapacidad, la
encuesta revela un equivalente a 343,131 personas, de las cuales, la prevalencia de las
mujeres es de 8.1% que entre los hombres 7.7%.

Tabla 2 Clasificacion por tipologia de discapacidad con mayor prevalencia en
poblacién adulta, 2015.

Tipologia Porcentaje

Discapacidad fisica 4.1%
Discapacidad visual 3.1%
Discapacidad auditiva 1.8%
Discapacidad intelectual 1.3%
Discapacidad mental o psicosocial 0.8%
Discapacidad muiltiple 1 o 2 areas 32.9%
Discapacidad multiple 3 0 mas areas 11%

Total 55%

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo, ENUT, 2015.
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En cuanto al calculo de la tasa de discapacidad, cabe destacar la importancia de
tomar en cuenta la existencia de dificultades funcionales del tipo fisico, visual, auditivo,
intelectual, mental o psicosocial y en la comunicacion. Por lo que, al clasificar la data a
la discapacidad con mayor prevalencia, la fisica se encuentra en un 4.1% de la poblacion
de 18 afios y mas. Seguido de la discapacidad visual 3.1% del total y auditiva 1.8 % del
total, finalmente 1.3 % de la poblacion reporté discapacidad intelectual y 0.8%

discapacidad mental o psicosocial.

Lo anterior representa con un 32.9% casi un tercio de las personas. Por otra parte,
respecto a la discapacidad multiple un 32.9% de las personas con discapacidad
presentan dificultad en el dominio de una o dos areas del desarrollo, mientras que un

11% en tres o mas.

Tabla 3 Prevalencia de discapacidad en nifiez y adolescencia segun grupo etario,

2015.
Grupo etario Porcentaje
2-4 afnos 3.5%
5-17 afios 6.6%.
Total 10%

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo, ENUT, 2015

En lo que respecta a la nifiez y adolescencia con discapacidad para el afio 2015,
un 32.9% de la poblacién del pais tenia menos de 18 afios; en sentido de medicion de la
discapacidad en la nifiez y adolescencia salvadorefia se tomé como referencia las
edades entre el rango de 2 y 17 afios, de dicho rango se estableci6 la prevalencia de
discapacidad en un 3.5% entre nifias y nifios de 2 a 4 afios, mientras que para el grupo
de 5 a 17 afos es de 6.6%. Esta tasa es significativamente mayor en nifios 7.3% que en

nifas 4.7%.51

%1 |bid.
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Tabla 4 Tipologia de discapacidad en nifiez y adolescencia, segun 2015.

Tipologia Porcentaje
Discapacidad mental o psicosocial 4.7%
Discapacidad intelectual 1.3%
Discapacidad visual 0.3%
Discapacidad auditiva 0.2%
Total 6.5%

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo, ENUT, 2015.

Sobre el tipo de discapacidad con mayor prevalencia, en la poblacion de 2 a 17
afios alcanza un 4.7% el tipo de discapacidad mental o psicosocial, seguida de la
discapacidad intelectual con un 1.3%; por otro lado, las discapacidades visual y auditiva

son la que mostraron una prevalencia mas baja con un 0.3% y 0.2% respectivamente®?.

En cuanto a la proporcion de nifias, nifios y adolescentes que estudian es de
80.3%. En el rango de edad de 4 a 17 afos, es inferior al 85% de quienes no poseen
discapacidad. La brecha es muy superior para las nifias, puesto que la asistencia a la
escuela es de 9.4% menos entre quienes tienen discapacidad. A diferencia de los nifios,
para quienes la brecha es de solamente 2.0%. las diferencias entre la poblacion con y
sin discapacidad son méas amplias en parvularia 14.5% y primaria 7.1% asi como en los

hogares con menores ingresos. 3

En El Salvador se han dado avances importantes en cuanto a marcos normativos
gue defienden los derechos e integridad de la nifiez y adolescencia con discapacidad,
sin embargo, a la fecha aun persisten condiciones de alta vulnerabilidad, como la
violencia en todos sus tipos, abandono, aunado a ello, también enfrentan desventaja
respecto al acceso a servicios integrales de atencion temprana a la salud, rehabilitacion,

asi como en el ambito educativo.

62 bid.
83 |bid.
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Al hacer referencia, al ambito de la salud es necesario destacar que en la mayoria
de casos el conocimiento de la causa de la discapacidad suele ser tardio, impreciso,
estas irregularidades, se relacionan intimamente con factores como la negligencia,
profesional como parental, hechos que ponen en atraso la atencion, por ende, ponen
riesgo el potencial de desarrollo del nifio, nifia, joven; otro de los factores que impiden el
ejercicio pleno del derecho a la salud, es la insuficiente cobertura de atencion psicoldgica
a personas responsables y encargadas de ejercer los cuidados, en el sentido de facilitar
la aceptacion del diagndstico del nifio, nifia o joven con discapacidad, esto impide en
gran medida el desarrollo de la capacidad de resiliencia tanto de la nifiez y adolescencia
como de las familias, poniendo en riesgo su estabilidad.®

Por otro lado, en el ambito de la educacion cabe mencionar que se han realizado
esfuerzos significativos en la busqueda de mejores respuestas a las necesidades de la
poblacion con discapacidad. Sin embargo, algunos avances, todavia resultan
insuficientes, puesto que las personas con discapacidad aun se enfrentan con barreras

para el acceso a la educacioén, permanencia y egreso.®

Muchas de las dificultades se encuentran relacionadas a carencia de planificacion
gue incluya la diversidad y atencién personalizada de acuerdo a la necesidad presentada

tomando en cuenta el enfoque de atencion a la diversidad y educacion inclusiva.

Por otro lado, se menciona la desigualdad en cuanto a las oportunidades de
acceso al nivel de educacion inicial en igualdad de condiciones que el resto de la
poblacion, debido a la falta de conocimiento tanto de la poblacibn como de programas
mas efectivos de inclusion educativa para nifios y nifias, esto desencadena un atraso en
la incorporacion de la nifiez al sistema educativo y cuando finalmente existe integracion

constantemente es sin el apoyo de facilitadores.

Finalmente, se agrega que la falta de adecuacion a la infraestructura de los

centros educativos es una de las barreras mas evidentes. Puesto que, aun recibiendo

%4 politica Nacional de Atencién Integral a las Personas con Discapacidad, San Salvador, El Salvador
(2014)
% Ibid.
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atencién de forma regular en los centros educativos, la poblacion enfrenta dificultades
debido a la falta de sensibilidad, de adecuaciones curriculares y criterios de evaluacion

para el aprendizaje que garanticen el desarrollo de sus potencialidades.

Con base en lo anteriormente expuesto, tanto en la data previamente destacada,
asi como en la contextualizacion de la situacion de la nifiez y adolescencia con
discapacidad, es posible mencionar que la informacion existente sobre dicho colectivo
carece de actualizacion, puesto que el estudio mas reciente data en el afio 2015, muchas
de las necesidades han cambiado o por el contrario, la demanda ha aumentado no solo
a nivel de la discapacidad, sino tomando en cuenta a las personas responsables de
ejercer los cuidados que este grupo particularmente necesita; no obstante, para efectos
de este estudio es un insumo importante, en el sentido de mostrar un estimado de dicha
poblacion, la prevalencia entre las discapacidades, asi como la situacion que enfrentan

cotidianamente.

2.2.1 Marco Normativo

Por otra parte, en funcion de describir el marco normativo que protege tanto a la
ninez como adolescencia con discapacidad, se destaca inicialmente la Ley de
Equiparacién de Oportunidades para las Personas con Discapacidad tiene por
objeto brindar oportunidades para las personas con discapacidades fisicas, cognitivas,
psicoldgicas y sensoriales, sean estas congénitas o adquiridas, en ese sentido, dicho
insumo establece la responsabilidad en la creacion del Consejo Nacional de Atencién
Integral para las Personas con Discapacidad (CONAIPD). En relacion a los cuidados,
dicho consejo es el eje rector encargado de coordinar, monitorear, vigilar, asi como
supervisar el cumplimiento, tanto de la normativa nacional como internacional respecto

al goce pleno de las personas con discapacidad en El Salvador. 66

% E| salvador. Instituto de Acceso a la Informacién Publica. Ley de equiparacion de oportunidades para
personas con discapacidad. Consultado el 29 de septiembre de 2022.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/322/675/original/Ley de equiparaci
6n_de oportunidades para_personas_con_discapacidad.pdf.
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Para el afio 2014 se formuld y aprobé la Politica Nacional de Atencién a las
Personas con Discapacidad, dando paso en ese entonces a un marco de
responsabilidad de caracter interinstitucional, partiendo de la creaciéon, tanto de un
Equipo Técnico como de un Comité Consultivo a los cuales se integran entidades
estatales, fundaciones y representantes de personas en situacion de diferentes tipos de
discapacidad.®’

El deber ser de la politica se encontraba fundamentada en garantizar el
cumplimiento y goce pleno de los derechos de las personas con discapacidad en todas
sus dimensiones, asi como en las diferentes etapas del desarrollo, que promuevan la

mejora a calidad de vida, a través, de la articulacion de acciones publicas y privadas.

La politica anterior, forma parte de los antecedentes en materia normativa, puesto
gue actualmente, se destaca la Ley Especial de Inclusién de las Personas con
Discapacidad, la cual entr6 en vigencia el 1° de enero de 2021. Dicha normativa, tiene
como objeto, el reconocimiento, proteccion y garantia en el ejercicio y disfrute pleno de
los derechos de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones, y para ello
el Estado destaca su funcibn como garante en la eliminacion de barreras que

obstaculicen el desarrollo pleno e integral de las personas con discapacidad®®.

Otro instrumento que protege a la nifiez y adolescencia con discapacidad
especificamente es la Ley de Proteccion Integral de la Nifiez y la Adolescencia

(LEPINA), la cual surge como una respuesta a las diversas vulneraciones que ponen en

67 E| Salvador. Presidencia de la Republica. Politica Nacional de Atencidn Integral a las Personas con
Discapacidad. Consultado el 24 de septiembre de 2022.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/192/128/original/Politica_Nacional
de Atencién _a las Personas con_Discapacidad.pdf

68 E| Salvador. Consejo Nacional para la Inclusion de las Personas con Discapacidad. Ley Especial de
Inclusion de las personas con discapacidad. Ley. Consultado el 24 de septiembre de2022.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/412/043/original/Ley Especial de |
nclusion _de las Personas con_Discapacidad.pdf
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situacion de desventaja a la nifiez y adolescencia, a raiz de ello, el 16 de octubre del a
2009 se crea dicho instrumento, entrando en vigencia el 16 de abril del 2010. 59

El objeto de dicho instrumento, al igual que los previamente mencionados, es
garantizar el ejercicio y disfrute pleno de los derechos facilitando, el cumplimiento de los
deberes, todo lo anterior priorizando el interés superior de la nifiez y adolescencia. Con
respecto a la poblacion con discapacidad la LEPINA establece en sus articulos el
principio de igualdad, no discriminacion y equidad sin ningun tipo de distincién, asi como
articulos en funcién de garantizar el acceso a la salud y al trabajo, salvaguardando su
identidad.

Si bien la LEPINA, se encuentra vigente en la actualidad, dicho instrumento
normativo serd sustituido por la Ley crecer Juntos para la Proteccion Integral de la
Primera Infancia Nifiez y Adolescencia, puesto que el 22 de junio de 2022 fue aprobada
por la Asamblea Legislativa; por lo que, este nuevo marco normativo entrara en vigencia

a partir de enero del 2023.

Para la poblacibn con discapacidad, el instrumento hace mencion
especificamente en el area de salud en su articulo 35 en donde destaca la
responsabilidad estatal de garantizar el acceso inclusivo a la atencion integral a la salud,
eliminando todas aquellas barreras u obstaculos que impidan acceder a dichos servicios;
asimismo se destaca en su articulo 51 el acceso a la atencion educativa en todos los

niveles, sin restricciéon en su participacion en actividades de diversas indoles.”®

Por otro lado, se encuentra el articulo 95, que hace referencia a discapacidad y
trabajo, para el cual, el estado asume la obligacion de la creacion de condiciones de

accesibilidad en el entorno de trabajo, asi como los ajustes razonables, en funcion de

69 E| salvador. Alcaldia Municipal de Tecoluca. LEY DE PROTECCION INTEGRAL A LA NINEZ Y
ADOLESCENCIA. Consultado el 24 de septiembre de 2022.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/333/440/original/LEY DE PROTEC
CION INTEGRAL A LA NINEZ Y ADOLESCENCIA.pdf
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favorecer la inclusién laboral de dicho colectivo, esto en articulacion con la familia y la

sociedad. "t

Esta ley nace de la creacion de la Politica Nacional de Apoyo al Desarrollo
Infantil Temprano, la cual con base a la agenda de objetivos de Desarrollo Sostenible
2030 orienta los ejes de la misma dichos enfoques son en materia de género, cuyo
objetivo principal es que las niflas puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones, mientras que el enfoque de desarrollo integral posiciona dicho proceso de
manera multidimensional. En lo que respecta a poblacién con discapacidad, la politica
contempla el enfoque de inclusion, el cual busca eliminar, tanto las barreras sociales

como culturales, debido a lugar de procedencia, género discapacidad entre otros.

Cabe destacar que la politica se dirige a la poblacién objetivo que esté constituida
por nifias y nifios, desde su gestacion hasta antes de cumplir los 8 afios, eso de acuerdo
con la Encuesta de hogares y Propdsitos Multiple de 2019 es aproximadamente 841,428

nifias y nifios entre 0-7 afios, que equivale al 12.5% de la poblacion.

Por otro lado, es importante hacer mencion del marco normativo que se vincula
de manera mas especifica a los cuidados, en ese sentido la Ley de Igualdad, Equidad
y Erradicacion de la Discriminacién contra las mujeres (LIE, 2011), el instrumento
presenta directrices concretas en funcion de la redistribucion de las labores de

cuidados.”?

La ley destaca la responsabilidad del Ministerio de educacion (MINED) en funcion
de crear acciones que especificas que garanticen la igualdad de género y no
discriminacion desde su administracion hasta en los programas de estudio, para ello se

destacan las siguientes.

1 Ibid.

72 Alvarez Escobar lliana. Corresponsabilidad social en los cuidados. Conceptos basicos y legislacion
vigente en El Salvador octubre 2018 https://library.fes.de/pdf-files/bueros/fesamcentral/14871.pdf
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e Eliminacién del lenguaje sexista.

e Igualdad en la oferta educativa sin discriminacion de género.

e Educacion en la corresponsabilidad de mujeres y hombres en el trabajo

domeéstico, el cuidado de la familia y las personas adultas mayores.
e Orientacion vocacional para ambos sexos en areas no tradicionales.

e Valores y principios que lleven a la responsabilidad, prevencion de riesgos y

autocuidado de la salud personal.

Aunado a dicho instrumento, resulta necesario enfatizar en la Ley especial
integral para una vida libre de violencia contra las mujeres (LEIV 2011) que surge
con la finalidad del establecimiento, reconocimiento y garantia de derechos de las
mujeres a una vida libre de violencia, a través de politicas publicas orientadas a la
deteccidn, prevencion, atencion, reparacion y sancion de la violencia contra las mujeres,
dicha legislacion entré en vigencia en el 2012 a patrtir de la firma de estado de El Salvador
a la Convencion Belem Do Para; cabe destacar que el surgimiento de este instrumento
se vincula a las acciones de violencia, desigualdad e invisibilizacion, perpetradas por el
sistema patriarcal, que colocan en situacion de desventaja a las mujeres, limitando sus

potencialidades de desarrollo en diversas areas de la vida.”

Los instrumentos destacados previamente forman parte del marco normativo que
complementa la situacion de la nifiez y adolescencia con discapacidad, importantes de
abarcar en este estudio, en funcion de conocer el contexto que envuelve a este colectivo,
y que forma parte de la realidad que atraviesan las mujeres responsables de ejercer los

cuidados a personas en situacion de dependencia.

2.2.2. Caracterizacion de la escuela de Educacién Especial de San Jacinto

Por otro lado, es relevante aterrizar en el contexto en el que se enmarca el proceso

investigativo, asi como en la realidad de las mujeres responsables de facilitar cuidados,

3 |bid.
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en ese sentido, se destaca inicialmente una referencia del lugar en el que se desarrollara

el estudio.

La educacion especial en El Salvador se inicia en el afio 1943 con la creacion de
la escuela para ciegos bajo el auspicio del Ministerio de Cultura, hoy Ministerio de
Educacion. Después de multiples esfuerzos, el primero de marzo de 1956, se creo la
primera escuela de educacion especial de San Salvador, para la atencién pedagdgica de
nifez con déficit cognitivo. Para lo cual se tomaron en cuenta diversos aspectos en
funcion de brindar un proceso educativo integral, asi como la preparacién para la
productividad; para ello se organizaron dos turnos de trabajo para impartir los
conocimientos que fueran necesarios para la educacion, el turno matutino, destinado a
la ensefianza de materias intelectuales y especiales, mientras que en el turno vespertino
a la organizacion de actividades especiales fisicas y estéticas (manualidades y costura),
impartidas por el personal con apoyo de padres y madres de familia la de institucion y el
ministerio de cultura este fue el punto de partida de lo que actualmente se denominan

talleres vocacionales de la institucion.”

Finalmente, en el afio 1970, bajo la administracion del ministro de Educacion
Licenciado Walter Beneke, fue fundada la Escuela de Educacién Especial de San
Salvador, iniciando labores el 4 de marzo del mismo afio atendiendo a nifiez y
adolescencia diagnosticada con déficit cognitivo; aun en el transcurso del tiempo, la
escuela mantiene su objetivo de brindar atencion especializada a la poblacion con
discapacidad cognitiva. Para el 28 de mayo de 1999, el nombre es cambiado por
“Escuela de Educacién Especial del Barrio San Jacinto”, ubicada al final de la Avenida.

Los Diplomaticos, Calle Marconi Pasaje Bolivar. ®

Actualmente, y con base al censo de matricula para el afio 2022 el centro

educativo atiende a una poblacion de 269 estudiantes, 172 nifios y 97 nifias, cuenta con

4 Andino Garay Mariana. Factores sociales que inciden en la adaptacion del nifio con déficit cognitivo,
primer nivel de Educacién Especial, Escuela de Educacion Especial “Barrio san Jacinto” 2008
7 Ibid.
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formacion de parvularia hasta sexto grado, posteriormente el estudiantado atraviesa un
proceso formativo de induccion pre laboral hasta llegar a los talleres vocacionales
laborales. Entre las discapacidades presentadas por la poblacion estudiantil se destacan:
la paralisis cerebral, Sindrome Down, discapacidad cognitiva, discapacidad fisica y
motora, asi como trastornos del espectro autista, cabe destacar que la precondicion en
comun de la poblacién es el coeficiente intelectual bajo.’®

2.2.3. Caracterizaciobn de mujeres responsables de cuidados a nifiez vy
adolescencia con discapacidad

En su mayoria las responsables inmediatas de la atencion y de nifios, nifias y
adolescentes son las madres, 0 en su defecto una responsable, el factor comun es que
se trata de mujeres como encargadas principales de brindar cuidados, situacién que las
ha llevado a dedicarse a esta labor de forma permanente en la mayoria de los casos,
abandonando trabajos remunerados, autocuidado y otras ocupaciones, para atender las
necesidades de sus hijos e hijas.

Al ahondar especificamente en la situacion de las mujeres, se destaca que
aproximadamente 116 de las madres responsables de nifilez y adolescencia con
discapacidad son solteras, lo que equivale al 40% de la poblacién, seguido de hogares
constituidos por madre y padre con 27% mientras que el 33% se encuentran bajo
responsabilidad de otros familiares, instituciones de resguardo o a cargo de padres

solteros.””

Con respecto al rango de edad, las mujeres oscilan entre los 25 a 40 afios
respectivamente; en cuanto a la zona de proveniencia existe diversidad tanto de zonas
urbanas como rurales de San Salvador y municipios aledafios tales como: Soyapango,

San Marcos, Santiago Texacuango, Ciudad Delgado, Mejicanos, Cuscatancingo, Santo

76 Censo de Matricula correspondiente al proyecto educativo institucional Escuela de Educacién Especial
“Barrio san Jacinto” 2022.
7 Ibid.
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Tomas, Quezaltepeque, Apopa, Olocuilta, Tonacatepeque, San Martin, Ayutuxtepeque
e llopango; siendo Soyapango el municipio de mayor afluencia.”®

En cuanto al nivel de escolaridad, se destaca que en su mayoria es bajo, siendo
6° el nivel maximo de las madres solteras, por lo que las ocupaciones estan relacionadas
a trabajo doméstico y de cuidados, oficios varios y al comercio informal. Situacién que

las coloca en un nivel de recursos econdmicos bajos.

De acuerdo con lo anteriormente expuesto, es posible destacar que la situacion
tanto de los cuidados como la discapacidad en El Salvador, no han sido una prioridad,
esto en sentido de garantizar mejores condiciones tanto para las personas que se
dedican a los cuidados, como para quienes viven con una discapacidad y les coloca en

una situacion de dependencia a largo plazo.

Aunado a lo anterior es posible constatar que la feminizacién de los cuidados
continda siendo un factor predominante que obstaculiza la autonomia de las mujeres en
el uso de su tiempo. Asimismo, se pone de manifiesto que, en la rama de los cuidados,
la situacion de dependencia a raiz de la discapacidad genera un involucramiento
exhaustivo para quienes cuidan, ademas de lo inicialmente descrito en el apartado
tedrico de esta investigacion los cuidados a personas con discapacidad pueden ser

variantes, dependiendo de las necesidades presentadas.

En ese sentido existe un perfil diferenciado en las cuidadoras, aunado a las
caracteristicas generales previamente descritas; esto pretende comprobarse, en el
siguiente apartado, a través de la aplicacién de instrumentos a la poblacion sujeta de
estudio, con el objetivo de caracterizar directamente a las cuidadoras de nifiez y
adolescencia con discapacidad, asi como la necesidades o demandas en funcién de sus

realidades cotidianas.

8 |bid.
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CAPITULO 3
PRINCIPALES HALLAZGOS

El capitulo tiene como objetivo exponer los hallazgos, de acuerdo a las
experiencias de cuidado de mujeres encargadas de nifilez y adolescencia con
discapacidad, no obstante, previo a la presentacion de los resultados y del analisis
respectivo, se abordaran aspectos relacionados con la metodologia, que marcé las
directrices del proceso investigativo y oriento a los hallazgos obtenidos con las sujetas

de investigacion.

Como parte fundamental de este estudio se retomd la metodologia feminista, en
el sentido de situar a las mujeres en el centro de la investigacion, ademas de enfocarse
en temas que a lo largo de la historia han sido invisibilizados o poco investigados, por
ser una situacion que atafie principalmente a las mujeres y que se encuentra marcada

por la desigualdad, fomentada por el dominio patriarcal.

Como primer punto la metodologia feminista realiza su contribucién en la
comprension integral de la dominacion y subordinacion de las mujeres, tal como a lo
largo del estudio se ha recalcado que el tema de cuidados ha sido histéricamente
asignado a las mujeres relegandolas a la esfera privada; por otra parte, el estudio
ademas de mostrar una perspectiva situada en las mujeres con relacién al cuidado,
busca desmontar a través del desarrollo de elementos tedricos, y situaciones reales de
mujeres, la desigualdad y subordinacion de aquellas que garantizan el cuidado a nifiez y
adolescencia con discapacidad, esto de acuerdo con lo plateado por Teresita de Barbieri
(1998:105-106), quien destaca la produccion de conocimientos necesarios, en funcion

de liquidar la desigualdad de las mujeres’.

" METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION FEMINISTA. México DF: Centro de Investigaciones
Interdisciplinarias en Ciencias y Humanidades — CEIIHC- de la Universidad Nacional Auténoma de México
— UNAM, 2008.
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Asimismo, se destaca el planteamiento de Mary Goldsmith Conelly respecto a la
investigacion feminista, la cual caracteriza como contextual, en el sentido de respuesta
a las necesidades de conocimiento que plantea la vida de las mujeres, a partir de una
circunstancia especifica®®. En ese sentido, el estudio se encuentra delimitado a un
colectivo doblemente invisibilizado como son las mujeres encargadas de los cuidados a
personas con discapacidad especificamente. Aunado a que el proceso investigativo, ha
significado compartir un contexto entre la investigadora y las sujetas de conocimiento,

respecto a las experiencias vivenciales han permitido una interaccion comun.

Por otra parte, se destaca el caracter experiencial de la investigacién feminista,
en donde Castafieda hace referencia a la vinculacion de la desigualdad en la vida y
cuerpos de las mujeres, lo cual, trae consigo la conformacion de experiencias vitales
significadas por el poder. Es decir, en palabras de Maria Mies, tomar la vida real de las
mujeres como punto de partida a partir de una dimension subjetiva concreta, como en
sus implicaciones sociales. Aspecto que para fines de este estudio ha sido altamente
significativo, partir de las experiencias subjetivas y diversas de las mujeres cuidadoras
de niflez con discapacidad y la afectacibn de una situacion especifica en sus

cotidianidades.

Finalmente se destaca la importancia de colocar a las mujeres en el centro de la
investigacion, tomando en cuenta lo planteado por Patricia Castafieda, quien destaca
gue en la investigacion feminista el primer aspecto definitorio de las mujeres no hace referencia
a su condicion esencial, sino su constitucion como sujetos de género®. Si no mas bien de
conocer los procesos a través de los cuales y cada mujer a partir de su particularidad

sintetizan en sus vidas y sus experiencias las condiciones de género que las determinan.

Es con base en lo anterior que la investigacion busca centrar a las mujeres como

sujetas cognoscentes, y cognoscibles, lo cual de acuerdo con Castafieda va mas alla de

80 |pid.
81 |bid.
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enunciarlas, sino que requiere la organizacion de la investigacion en relacion directa con
ellas. Es por ello que, al realizar el proceso investigativo, se han tomado en cuenta
elementos como hacer investigacion con, por y para las mujeres, mas alla de hacer
investigacion sobre las mujeres, debido a que los conocimientos y experiencias por parte
de las mismas, marcan una situacibn de dominacion y desigualdad, que pone de
manifiesto la necesidad de transformacion de una realidad social a una méas equitativa

entre hombres y mujeres.8?

3.2 Metodologia de la investigacion

Respecto a la metodologia utilizada durante el proceso investigativo se destaca el
enfoque cualitativo, desde la perspectiva de la investigacién feminista, de acuerdo con
Patricia Castafieda, porque busca esclarecer la construcciéon de conocimientos en toda
su magnitud, al mismo tiempo hacerlo en su particular localizacion de tiempo y espacio,

en ese sentido la investigacion es fundamentalmente cualitativass.

Por otro lado, debido a la naturaleza de la investigacion que busca plantear un
fendmeno concreto que afecta la vida de las mujeres encargadas de ejercer cuidados,
las experiencias de las participantes constituyen un elemento esencial, en funcién de
generar conocimientos, que permitan la transformacién de un contexto particular, es por
ello que el método cualitativo se adapta a los fines y directrices que enmarcan la

investigacion.

Aunado a lo anterior, con base en lo planteado por Hernandez Sampieri el enfoque
cualitativo permitié la diversidad de concepciones en torno a una situacién o realidad
comun, esto a través de las subjetividades planteadas por las participantes, que dejan

entre visto nuevas perspectivas de construccién de la investigacién, asi como a

82 ¢
Ibid.
8 METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION FEMINISTA. México DF: Centro de Investigaciones

Interdisciplinarias en Ciencias y Humanidades — CEIIHC- de la Universidad Nacional Auténoma de México
— UNAM, 2008
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diferentes marcos de interpretacion en el sentido de visibilizar una cotidianidad desde la

perspectiva de las mujeres?.

De igual forma, el enfoque cualitativo ha sido representativo en este marco de
investigacion, puesto que, la teoria ha sido un marco de referencia fundamental para la
misma, en funcién de establecer categorias que facilitan el analisis de la informacion
obtenida a través de las participantes y que, asimismo, justifican los planteamientos de
acuerdo a la necesidad del estudio. Asimismo, han permitido flexibilidad hacia un punto

de vista holistico®>.

En lo concerniente al método de estudio, la investigacidon se considera de caracter
exploratoria, esto en razon de que, si bien existen estudios relacionados a la economia
de los cuidados, el tema de los cuidados especializados, y la realidad de mujeres
dedicadas a facilitar los mismos, es un tema poco abordado en el contexto salvadorefio,
por otra parte, también se considera que el estudio contiene elementos de tipo
descriptivo, puesto que se busca obtener la perspectiva de un grupo en particular, sobre

un problema que las afecta de forma comun.

3.2.1 Definicién de la muestra

Respecto a la definicion de la muestra, se consider6 importante la participacion
voluntaria de las mujeres que se dedican a garantizar cuidados especializados, por la
naturaleza del estudio, sin embargo, con el fin de garantizar la diversidad de casos y
experiencias en torno al cuidado desde una perspectiva integral, se tomaron en cuenta
las diferentes tipologias que engloba la discapacidad, que permitieran conocer la
experiencia de cuidado desde los retos que cada discapacidad implica, de igual forma,
para la recoleccion de datos se llevo a cabo con un grupo conformado por 13 mujeres

encargadas de ejercer cuidados de tipo especializado en su mayoria son madres o

84 Sampieri, Roberto Hernandez, Fernandez Collado, Carlos y Batista Lucio, Pilar. 2014. Metodologia de
La Investigacion. Sexta edicién. México D.F.
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familiares de los y las estudiantes de la Escuela de Educacion Especial del Barrio de San
Jacinto. De la muestra seleccionada se destacan las siguientes caracteristicas.

Tabla 5 caracteristicas de la muestra seleccionada para la ejecucion del grupo
focal

N° Muestra Técnica Requisito Parentesco Ocupacion

utilizada

13 Grupos Mujeres La edad de las Madres o Emprendedoras

participantes focales cuidadoras de participantes familiares en y encargadas
nifiez con oscila entre los primer grado de hogar
discapacidad 27 y 65 afos.

Fuente: Elaboracion propia con base a datos obtenidos durante la ejecucion del grupo focal de mujeres
cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de Educacion Especial de San Jacinto, realizado en (Barrio

San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).

3.2.3 Técnicas e instrumentos de investigacion

Entre las técnicas a utilizar para el proceso investigativo se destacan como punto
de partida larevision de literaturay teoria, la cual de acuerdo con Hernandez Sampieri
es funcional para la justificacién y la necesidad de realizar el presente estudio®,
asimismo permitié contar con referencias importantes en torno al tema de los cuidados
especializados, tanto a nivel internacional como nacional, partiendo de planteamientos
de corrientes feministas que marcan un precedente para entender el cuidado y su
influencia en las mujeres, asi como la discapacidad y la diversidad que la caracteriza,
tanto en formas de cuidar como comprension a nivel biolégico, hasta conocer los marcos
normativos y situacion del tema de cuidados en El Salvador, asi como propuestas en
torno al mismo. De igual manera el uso de la técnica de revision teérica fue de gran
aporte para el presente estudio, puesto que, fue posible conocer conceptos claves que

permitieron la elaboracion de categorias que conforman la investigacion.

8 Sampieri, Roberto Hernandez, Fernandez Collado, Carlos y Batista Lucio, Pilar. 2014. Metodologia de
La Investigacion. Sexta edicion. México D.F.
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Por otro lado, se utilizé6 latécnicade los grupos focales, debido a la naturaleza
de la misma en generar y analizar la interaccion entre las participantes respecto a un
tema®’, puesto gque existe un interés en conocer las perspectivas de las madres y mujeres
cuidadoras de nifiez y adolescencia con discapacidad, en torno al tema de cuidados y
qué afectaciones tiene esta situacion en sus vidas, a través de la interaccion, para
construir en conjunto nuevos conocimientos y confrontar opiniones acerca de la tematica
en cuestion, que reflejen las realidades de las sujetas de conocimientos, lo cual pueda
contribuir a en la medida de lo posible a desmontar estereotipos androcéntricos que

limitan la vida de las mujeres.

Asimismo, durante el proceso, la experiencia personal fue de igual forma
importante, en el sentido de partir de las experiencias de las mujeres, sus memorias
vivencias e interpretaciones en torno a los cuidados de nifiez con discapacidad, con el

objeto de conocer puntos de vista diversos y complementarios.

3.2.4 Obtencién de datos

Para la obtencién de datos se consideré relevante optar por instrumentos que se
adapten al tipo de investigacion seleccionado, en ese sentido se destacan los grupos
focales, que permiti6 generar nuevos conocimientos, experiencias que ponen de
manifiesto la realidad de las mujeres cuidadoras de personas con discapacidad y las

implicaciones que esto conlleva.

Aunado a ello, cabe destacar que para la recoleccion de los datos se solicitaron
los permisos necesarios a las autoridades administrativas de La Escuela de Educacion
Especial de Barrio San Jacinto para llevar a cabo el taller de grupo focal, tanto para el
uso del espacio, como de ser necesario realizar otros encuentros dentro de la institucion,
de igual forma, se tomé en cuenta el horario y disponibilidad de las participantes, que

permitiera realizar los grupos focales sin interferencias y dificultades de tiempo y espacio.

87 Ibid.
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En funcion de lo anterior y aunado a lo que Creswell (2005) sugiere que el tamafio
de los grupos varie dependiendo de la finalidad, y en el caso de este proceso
investigativo se buscé la expresion de emociones profundas, asi como tratar temas
cotidianos®. La muestra se dividié en dos, teniendo un grupo de 6 mujeres participantes
durante el turno matutino con una duracion de 2 horas, mientras que el grupo de 7
participantes del turno vespertino tuvo una duracion de 1 hora con 45 minutos

respectivamente.

Es de igual forma importante enfatizar que con ambos grupos se trabajo una sola
sesion, debido a que se lograron abarcar cada una de las preguntas orientadoras,
obteniendo respuestas significativas y con alto valor de analisis comparativo, partiendo
de las experiencias particulares y colectivas sobre los cuidados.

En lo que respecta a medidas que garantizaron la ética y confidencialidad de la
informacién se procedio a explicar detalladamente a las participantes la finalidad del
estudio y el aporte que sus intervenciones tendrian a la investigacion, asimismo se
explico una serie de consideraciones para participar, siempre garantizando la
confidencialidad en cuanto a su identidad y a tener acceso a la informacién brindada sin
correr ningun tipo de riesgo. De igual forma, se solicité la autorizaciébn de cada

participante como de las autoridades del Centro Educativo.

Para garantizar lo anteriormente descrito se disefi6 un documento de
consentimiento informado, describiendo y aclarando cada una de las consideraciones

para participar del grupo focal el cual se adjunta en el apartado de anexos.

Por otra parte, entre las limitantes presentadas durante la recoleccion de
informacion se menciona el recurso tiempo, puesto que las mujeres participantes al ser
Unicas responsables del cuidado de nifiez y adolescencia con discapacidad no contaban

con otro espacio disponible, excepto durante la jornada escolar en las que su hijos e hijas

8 Sampieri, Roberto Hernandez, Fernandez Collado, Carlos y Batista Lucio, Pilar. 2014. Metodologia de
La Investigacion. Sexta edicion. México D.F.
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asisten respectivamente. De igual forma, se mencionan las irregularidades en la agenda
particular de la institucion y las emergencias nacionales por clima, que impidieron en
reiteradas ocasiones el desarrollo de los grupos focales, tanto por suspensiones como

por falta de espacio adecuado para llevar a cabo las sesiones.

3.2.5 Estudio y manejo de los datos obtenidos

El procesamiento de la informacién obtenida en los grupos focales fue grabado
bajo consentimiento de las mujeres cuidadoras participantes, posteriormente se procedio
a la transcripcion textual de cada una de las opiniones con base a las preguntas
orientadoras, posteriormente se revisO la informacién obtenida para proceder a la
preparacién y organizacion de la misma de acuerdo a categorias fundamentadas
tedricamente que facilitaron el analisis exhaustivo de la organizaciéon a realizar se
presentara a través de narrativas y descripciones, que detallen puntos de vista de las
mujeres participantes, en torno a la problematica.

Resultados obtenidos

A continuacion, se muestran los principales resultados obtenidos durante el
proceso investigativo, los cuales, ponen de manifiesto la realidad de las mujeres que se
dedican a los cuidados especializados de nifiez y adolescencia con discapacidad en la
Escuela de Educacion Especial del Barrio San Jacinto, asimismo dichos resultados
buscan responder a los objetivos planteados inicialmente. Para el caso de este proceso
investigativo, tal como se describié previamente se hizo uso de la técnica de grupos
focales, cuyo objeto, permite recolectar informacion de tipo cualitativa, a través de las
opiniones de las participantes, sin embargo, durante el proceso puede existir una
cantidad considerable de informacién, es por ello que, para facilitar el andlisis, la
informacion se fundamenta con base a categorias que han permitido la clasificacion de

las opiniones de las participantes. A continuacion, se muestran las categorias de analisis.

64



llustracién 4 Categorias de analisis

Feminizacion
del trabajo de
cuidados y
doméstico

Cuidado
Autonomia diferenciado
economica por
discapacidad

Mujeres dedicadas
a los cuidados
especializados

Necesidades Implicaciones
de cuidado del cuidado

Fuente: Elaboracion propia con base en categorias de analisis, 2022.

Tal y como muestra la imagen anterior, las categorias de analisis del proceso

investigativo se desglosan de la siguiente manera

Como primera categoria se muestra la feminizacion de los trabajos de cuidado
como parte de la divisiéon sexual del trabajo, la cual fue abordada en capitulos
anteriores y que en sintesis cuestiona el desequilibrio respecto a las labores realizadas
por hombres y por mujeres, especificamente con el tema de los cuidados, puesto que
histéricamente han sido mayormente desempefiados por mujeres, sin remuneraciéon. En
ese sentido, las preguntas orientadoras a esta categoria inicialmente van en funcién de

conocer, si los cuidados son responsabilidad unica de las mujeres.
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De acuerdo a lo anterior, el grupo de participantes en su mayoria es consciente
de la labor de cuidados debe ser un trabajo de corresponsabilidad, no obstante, la
mayoria de las opiniones enfatizaron en la influencia de la cultura, en cuanto a las labores

gue hombres y mujeres realizan cotidianamente,

“A veces existe el problema de que como las personas de antes se criaron con esa creencia de
gue el hombre va a trabajar y la mujer a cocinar, a cuidar los de los nifios. Esto ha venido creando como
gue la mujer vaya creciendo con esa ideologia de que mi abuelita me decia que voy a criar a los nifios y

mi esposo va a trabajar”. 8°

“Para mi, no primero porque da la casualidad que mi hija ahi tiene papa y mama, y creo que es
parte de la responsabilidad. tanto él como yo queriamos tener una nifia como él también, entonces si nos
ponemos asi deberia ser un 50 y 50, pero como mi esposo es el que provee, entonces nos pasa en la casa

que él trabaja y yo me quedo”. *°

Cabe destacar, que el grupo reconoce patrones culturales androcéntricos en torno
al tema de cuidados y su feminizacion, dato que para efectos de la investigacion resultan
importantes de enfatizar, sin embargo, la responsabilidad paternal continda

considerandose como una “ayuda”

“El cuido tiene que ser compartido, porque si uno tiene esposo el hecho de que ellos trabajan no
significa que no le pueden ayudar, quizas fin de semana o un rato en la noche cuando uno esta cocinando,
porque igual una se cansa, porgue esa tarea es todo el dia, una también necesita descansar, asi como

ellos que descansan cuando llegan de trabajar”.

Por otro lado, y en casos mas especificos se hace mencion de la falta de la
paternidad responsable, en donde los cuidados han sido relegados a las mujeres por su

“paciencia” y “capacidad superior de cuidado” que los hombres.

8 Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
Educacion Especial de San Jacinto, realizado en (Barrio San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).
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“En mi caso, solo yo, porque a mi esposo no le gusta cuidarme a mis hijos. porque dice que la nifia
mucho molesta, porque la nifia tiene caracter bien fuerte, entonces que por eso dice que no le gusta cuidar,
le gusta cuidar mas, al varén. Porque el nifio es, es mas tranquilo entonces, que sélo a mi me toca luchar

dia y noche”.%?

“Yo he tratado la manera porque la nifia solo me tiene a mi. pero siempre he tratado de involucrar

tanto al papa y a la mama, porque ellos son los padres de la nifia y crecié con falta de amor.”.93

Otro aspecto importante de resaltar de acuerdo a la feminizacion del trabajo de
cuidados es que, en razon de la falta de corresponsabilidad en las labores de cuidado
por parte de los progenitores, las mujeres cuidadoras buscan su red de apoyo en otras
mujeres, sean estas familiares, amistades o con un vinculo cercano, en situaciones que

dificulta ejercer los cuidados de nifios y nifias con discapacidad.

“Pues yo pienso que es compartido, pero yo hace tiempo tuve mas el apoyo de mi mama que el
de mi esposo, porque mi esposo no aceptaba la condicion de mi hija cost6 para que mi esposo aceptara,

no crefa, me decia que era mentira y que no creia en nada de eso”.%

“En mi caso, también tengo la bendiciéon de mi mama que me apoya con el nifio, pero también

como ella trabaja, no todo el tiempo esta con nosotros, pero si tengo el apoyo de ella”.%

Aunado a lo anterior, entre las opiniones expresadas por el grupo se destaca la
cultura de la violacién entendida como la normalizacion de la violencia y agresion sexual
hacia las mujeres en la sociedad, dicho fendmeno es destacado como una de las causas
por las cuales, mujeres encargadas de garantizar cuido y proteccion a nifiez con
discapacidad expresan que dicha labor, debe ser asumidas exclusivamente por las

mujeres.

9 Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
Educacién Especial de San Jacinto, realizado en (Barrio San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).

% Ibid.
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“En mi caso yo soy la encargada del nifio, pero yo digo que la mujer también tiene mucho que ver
s6lo en el cuido de los nifios, porque como esta la situacion, ahora no se puede con cualquier gente, ya

sean los papas con nifias, no se pueden dejar, porque a veces hay muchas violaciones, cosas asi”.?¢

“En lo personal, creo que, mmm, no, no, no, no les confiaria a mis hijos, a mi pareja porque para
mi fue una experiencia muy dura desde los seis afios hasta los 13 afios. Entonces, en lo personal, no soy
el tipo de madre que le voy a confiar mis hijos al papa, sobre todo mi nifia especial, mas con el consejo
gue me dio la psicéloga donde me dijo que mi hija no se la podia confiar ni al papa.™’

Como parte de esta categoria también es importante conocer la realidad de las
mujeres respecto al cuidado, para ello, se tomoé a bien indagar si la labor de cuidados es
compartida o son Unicas encargadas de ejercerlo, mas alla del ideal o de la percepcién
de las mujeres de acuerdo a la division de las tareas por sexo, esta pregunta enfatiza en
la realidad de las mujeres, en ese sentido, la mayoria de casos destacaron ser las
principales responsables del cuido de sus hijos e hijas, contando con apoyo de manera

ocasional y en situaciones de emergencia.

“En mi caso, yo diria que, si tengo apoyo alla al tiempo, pero si usted me pregunta que, entre
semana, alguien me dice mira, si querés ir a tomarte un cafecito, no, quizas de lo Unico que yo le podria
decir que si recibo apoyo de mi familia nuclear, de mis hijos les digo mira, voy a ir a la tienda, cuidame a

la nifia, si, me la cuidan8

No obstante, existen casos que afirman que la labor de cuidados recae
Uunicamente en ellas, entre los factores influyentes, se encuentra la division sexual de las

labores, aspecto que incide en la en la feminizacion de los cuidados especificamente

“Yo soy la responsable de mi hija, yo paso mas tiempo con ella y no es porque no tengo otras
actividades, claro que las tengo, pero bueno yo entendi que él es el proveedor y que yo soy la que paso

en la casa, pero en la casa hay mucho trabajo que hacer, aparte de cuidar a la nifia de estar pendiente de

% Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
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ella, yo le estoy ensefiando para que ella aprenda. Cuesta ensefiarles a los nifios Down de verdad, porque

cuando quieren hacen, cuando no quieren, no hacen y no hay que obligarlos™®

“Yo soy la unica que esta al pendiente, no tengo apoyo de nadie, y cuando se enferman tengo que

dejar de trabajar para llevarlos a consulta. Soy la tinica como el papa trabaja también”.1°

Asi como se feminiza el trabajo de cuidados, es importante destacar las
intervenciones realizadas por las participantes del grupo focal, respecto de realizar tanto
actividades especificas de cuidadora, como domésticas, a partir de ello, fue posible
conocer que en su mayoria existe una doble carga, de obligaciones tanto de cuidado
como domésticas. Puesto que la pregunta orientadora se encuentra relacionada con las
tareas o actividades que hace como cuidadora en un dia comun, no obstante, es posible

identificar que las actividades de cuidado no son la Unica responsabilidad de las mujeres.

Es como la mafiana de locos tener cinco personas que poner desayuno, es sumamente estresante.
Y de ahi venir a la escuela, lidiar con el tréfico, lidiar hasta para venirse, si me vengo parada con todo y la
nifia 0 mejor me vengo comoda en un bus que viene a paso de tortuga. Entonces, después ya me relajo
un ratito de venir a la escuela y estarme alli, ayudando, en el portén, me quita estrés después, cuando ya
recibo a la nifia vamos a la casa, el almuerzo, ver cémo van sus hermanos, ir a cocinar, después tomarme
como un relax. De ahi pienso en qué hacer de cena ayudar a mis hijos con sus tareas, lavar los platos y

pues a descansar y volver a la misma rutina”, 1!

“Yo soy la primera que me levanto a las cinco y a prepararme a bafiarme yo primero, porque cuido

tres nifios con discapacidad y me cuesta con los otros dos nifios, tengo que estar pendiente de todo™2

En sintesis esta categoria de feminizacion de las labores de cuidado y domésticas
ponen de manifiesto la situacidon actual de las mujeres que se dedican al cuido de nifiez
con discapacidad y ha sido posible identificar que la mayoria de las participantes dividen

su tiempo entre las actividades especificas de cuidado hacia sus hijos e hijas, aunada

9 Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
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las labores domeésticas, en casos particulares, ademéas de invertir tiempo en las
actividades previamente destacadas, existen mujeres que también dedican tiempo a
emprendimientos o trabajos desde casa, como coser y bordar. En ese sentido es posible
evidenciar que los elementos abordados forman parte del fendmeno de feminizacion de
las labores de cuidado y domésticas que limitan y condicionan a las mujeres a realizar
dichas tareas que conllevan una inversion de tiempo considerable e incluso mayor a un

empleo formal.

Con referencia en lo anterior, resulta necesario hacer una vinculacién con el
cuidado especializado, como se abordd en capitulos anteriores, el cuidado de personas
con discapacidad es una tarea ardua, con implicaciones tanto en inversién de tiempo
como otras areas , no obstante, dentro de la rama de la discapacidad existen
diferenciaciones en el tipo de cuidado, el cual se ve altamente influenciado por el tipo de
dependencia que pueda presentar en este caso especifico hijos e hijas de la mujeres

participantes.

Es en funcion de lo anterior, que la indagar con las participantes del grupo focal,
sobre la demanda de cuidados, es una condicién dependiente del tipo de discapacidad,
en su mayoria coinciden al responder que los cuidados especializados si dependen de
la discapacidad, en algunos casos el contraste parte desde el nucleo familiar, es decir

mujeres que tienen mas de un hijo o hija.

“El cuido, no es lo mismo si lo comparo con mi otra hija, porque a mi otra hija yo decia hacé esto,
lo otro y ya lo hacia, con mi hija que tiene sindrome Down, ensefiarle toma mi tiempo, entonces, para mi,

si depende bastante de mi cuido, de estar ensefiando todo lo demas” 103

“En el caso de mi hijo, tengo que estar bien pendiente, bueno los que estamos ahi, tenemos que
estar pendientes también del cuido de él, que haga sus cosas y todo eso. Asi que con la edad que él tiene,

pues él tendria que ser un nifio bien independiente, pero por su discapacidad es de que nosotros estamos
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siempre al pendiente de él y en mi caso también, no, no todos los nifios son de la misma discapacidad, el

cuidado es diferente” 104

“En mi opinién, creo que depende el cuidado de los nifios, porque a veces es fisica la discapacidad

de ellos y a veces es mental™%5

En el grupo, también se enfatizaron casos, en donde el cuidado es variante y que
depende no solo del tipo de discapacidad, sino también de la etapa de vida en la que se
encuentren la persona con discapacidad, puesto que las participantes expresaron, que
sus hijos o hijas tienen discapacidad cognitiva y se encuentran en la etapa de la
adolescencia, por ende, si necesitan cuido, pero son altamente funcionales respecto a

cuestiones como aseo personal, apoyo en labores domésticas y movilizacion.

“Mi nieta, es muy independiente, yo ya no tengo ninguna pena de ella, porque ella ya se cuida sola
y lo mejor es que ella me cuida, cuando llego, a la casa como que limpia la casa o hace limpieza en su

cuarto yo no tengo ese problema con ella”.1%6

“Bueno, yo con mi hijo, él este practicamente es independiente, pero en algin aspecto, hay que
estar pendiente de él, pero no tanto asi de cuidarlo porque él entiende. me da miedo dejarlo, salir solo asi
a lugares que se vaya solo en el bus, me da miedo porque él padece de la vision, no ve bien entonces, no

me hallo capaz de mandarlo solo”.1%7

Por otro lado, existen casos, en donde las participantes tienen dos hijos o hijas
con discapacidad, sin embargo, es posible hacer un contraste entre ambas experiencias,
en funcién de conocer desde su realidad como afrontan dicha situacion si existe un
cuidado diferenciado entre dos personas con discapacidad, a lo cual respondieron que,
si existe un contraste marcado entre ambos, y que depende del grado de discapacidad

cognitiva.
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“En mi caso, son dos casos distintos porque mi hija es mas independiente que mi hijo. Ella ya
hace sus cosas a su manera, pero las hace ya agarra confianza y me dice déjeme ir a mi sola. Yo la dejo
salir, pero estoy pensando en ella. Con respecto a mi hijo, no, él es mas temeroso, le digo que salgay no
quiere hacer las cosas, él no se haya capaz todavia de pasarse a la calle, todavia tiene mucho miedo

entonces, creo que él todavia depende un poquito mas de mi™08

También es importante destacar que existen casos en donde, discapacidades
fisicas, en donde se ve comprometida la movilidad y en el caso del autismo requieren
mayor demanda de cuidado, de acuerdo con las opiniones expresadas por las mujeres

participantes.

“Yo opino que si depende de la discapacidad, y el cuidado que uno le dé porque en mi caso que
no puede caminar el nifio, el cuido es eso, es ayudarle a moverse, a ponerse la ropa. Entonces, como ya

oimos de todas las mamas, no todos son iguales en cuidado son casos diferentes”.10°

En sintesis, esta categoria evidencia que las experiencias respecto al cuidado son
diversas, y que cada discapacidad en mayor o en menor grado tiene una modalidad de
cuidado basada en la necesidad de cada nifio, nifia y adolescente, de igual forma, desde
una perspectiva mayormente enfocada a las mujeres participantes esto significa mayor
demanda de cuidado o de demanda especifica, en las cuales van inmersos, factores
relacionados al tiempo y un factor sumamente importante de tomar en cuenta las
implicaciones que conllevan garantizar cuidado a una persona con discapacidad en las

etapas de nifiez y adolescencia respectivamente.

Es por ello, que, al indagar sobre las implicaciones o consecuencias del cuidado
a tiempo completo en las mujeres participantes, en su mayoria las dividen en
implicaciones fisicas y emocionales, tanto desde el momento del diagndéstico, como el

tiempo, las etapas de desarrollo y el diario vivir. Entre los aspectos emocionales se
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destaca el sentimiento de incertidumbre posterior al diagndstico, asimismo, el
sefialamiento y prejuicio de las personas ante el desconocimiento, falta de informacion y

concientizacion afecto la estabilidad emocional de las participantes.

“Bueno, yo creo que me ha afectado al principio, yo si lo senti cuando me dijeron que la nifia iba
a tener sindrome de Down. Fue como un baldazo de agua fria. ¢(Qué va a ser de mi? ¢Cémo voy a
reaccionar? A veces, no es la discapacidad de mi hija la que me enferma a mi, sino la sociedad, el rechazo,
las burlas que los nifios también de la misma edad empiezan a sefalar. Entonces, a mi, me bajan como
decirle la moral, me siento mal, me dan ganas de llorar, el ver un desprecio hacia mi hija, me pone mal y

eso creo que al final, afecta mi salud mas que todo emocional™10

“Para mi creo que ha sido mas dificil, porque cuando a mi hija le detectaron lo que tenia, le hicieron
evaluacion y dio para una escuela de educacién especial, pero con el que sufri mas con mi hijo, porque a
él le dio retardo, asi como que era un nifio de trapo. Los doctores no me daban ninguna esperanza de que
él fuera a caminar, que él me fuera a hablar, que él quiza iba necesitar una silla de ruedas, porque no tenia

fiieza en su cuerpecito”.111

Otras experiencias, estan relacionadas a la afectacion emocional de recibir el
diagndstico, a través del rechazo hacia sus hijos e hijas y la forma de afrontar la vida con

una persona en condicién de discapacidad.

“Me afecté mucho, casi me daba un derrame por lo mismo, pero de ver en mi familia que me decia
¢ Por qué sera que el nifio nacié especial? Si aqui no hay ningln nifio que sea especial de nuestra familia.

Yo vivi quizds como seis afios atormentada con él, para decirle que hasta lo trataba mal al nifio, ellas me

regafiaron diciéndome que por qué lo trataba mal, él no tenia culpa de nada’112

Aunadas a las afectaciones emocionales, el grupo expresé haber padecido
consecuencias a nivel de salud fisica y mental, estas cesaron eventualmente, sin
embargo, dichas implicaciones han comprometido su calidad de vida; para los casos de

cuidadoras de discapacidades que comprometen la movilidad, a medida transcurre el
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tiempo es mas dificil ejercer los cuidados. Puesto que la persona con discapacidad crece,
y por el deterioro fisico que esto conlleva.

“En mi caso, emocionalmente, quizas siempre le afecta a una cuando los nifios nacen y le dicen
la noticia. Bueno en mi caso el nifio es prematuro, pasé mucho tiempo en incubadora, después que lo
dieron, es que nos dijeron que tenia Paralisis Cerebral (PCIl) Entonces, si afecta, porque una los quisiera
ver normal, aunque sea prematuro, pero que es con discapacidad si duele. Pero a mi como mujer, lo que
me ha dado quizas es miedo, porque si me dicen de tener otro hijo, no, ahi estoy, ahi me quedé. Pero
fisicamente, a una le afecte, en mi caso, porque ya mucho pesa, entonces los brazos, la espalda ya duelen
bastante”.113

“A mi nieto yo lo he cuidado desde pequefio, no me duele cuidarlo, porque yo lo siento a él como
un hijo propio, pero en mi salud pues afecta, tengo azlcar la llegué a tener este 415 y quedé ciega dos
dias, me duele, porque en mi caso, yo le pido a Dios que me dé salud suficiente por si un dia me llegé a

morir, pues entregarselo a mi hija pero eso es lo unico que me afecta”. 114

Por otro lado, casos mas especificos expresaron haber experimentado
afectaciones emocionales que las imposibilitaron en su vida cotidiana entre ellas
mencionaron la depresién, intentos de suicidio, por atravesar una pérdida familiar
significativa, la pérdida de un empleo por asumir su labor de cuidadoras, aunado al

impacto de recibir el diagndstico de discapacidad de sus hijos e hijas.

“Los primeros siete afios fue que toqué fondo. Desde que el nifio nacié yo entré en una depresion
severa me dio mucho insomnio, no podia dormir, pasé demasiados afios de insomnio prolongado pasé
con el psicélogo y un psiquiatra en el ISSS, pero mi problema fue que a mi me hundi6 la depresion, ver a
mis dos hijos pequefios y verme sola, porque el papa de ellos fallecio, fue algo fatal en mi vida. Pero si
conté con el apoyo de mis suegros y de mi familia, fue lo Unico que me ayudé a salir de esa depresion. Me
afect6 bastante tener un nifio con discapacidad, porque perdi mi trabajo. >
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“Traté de quitarme la vida dos veces, el papa de mi hija me decia que estaba loca, que la nifia no
tenia nada, la llevamos donde un médico general, me le hizo exadmenes dijo que la nifia llevaba una
bacteria vieja y me le estaba afectando un virus en el intestino. Me encerré en mi cuarto una semana que
no sali, me dijeron que me estaba volviendo loca, me mandaron al psiquiatra, me dijo que estaba llegando
al punto limite, porque dejé de ver mi periodo un afio, dijo el doctor que habia caido en una menopausia

psicolégica. Estaba muriendo psicolégicamente”. 116

Lo anterior expone una situacion de vulnerabilidad y afectaciones que limitaron y
en alguna media contindan limitando a las mujeres desde la perspectiva mental y fisica
respecto a ejercer cuidados, cada caso evidencia una respuesta distinta ante un
diagndéstico y estilo de vida bajo la condicion de discapacidad, sin embargo, es innegable
que el ejercicio de labores de cuidado involucra multiples implicaciones en la vida de las
mujeres, aspectos que en la mayoria de casos no se reconocen y mucho menos se
validan, pero que si existe una afectacion en la calidad de vida, no solo de quien vive en

condicion de discapacidad, si no, en la familia y sobretodo en las cuidadoras principales.

Sin embargo, aunada a las experiencias sobre las consecuencias que conllevan
garantizar el cuidado especializado, es importante integrar una de las categorias
fundamentales para este estudio y es el analisis de la autonomia econdémica de las
mujeres participantes del grupo focal, como parte complementaria que permita mostrar
un panorama completo bajo un enfoque holistico que demuestre la realidad de quienes

cuidan.

Al consultar si el realizar trabajo de cuidados ha limitado la autonomia econémica,
entendida como la capacidad de generar ingresos y recursos propios a través de un
trabajo remunerado, El grupo en su totalidad considera que si, puesto que, en su
mayoria, contaban con empleos remunerados, sin embargo, al ser mayor la demanda de
cuidados optaron o la situacion las condicion6 a satisfacer las necesidades de sus hijos
e hijas. De igual forma en el plano profesional, existen casos que tuvieron que desertar

y postergar la culminacion de dicho proceso.
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“Si, me he limitado mucho porque yo era el sostén de la casa. Cuando yo me quedé sin mi negocio
gue era hacer comida, vendia fruta pelada todos los dias iba a La Tiendona, al mercado a traer lo necesario
para hacer mi negocito. “Eso me limité bastante”. porque si, dejé todo por la nifia mi comida, mi
alimentacion para ella, el cuidado que yo he tenido con ella. Nunca me ha faltado en la casa, aunque una
pasa limitada.1t’

“Pues a mi en lo profesional si me ha limitado, porque como yo les digo, yo no terminé mi carrera
de profesorado, s6lo me faltdé graduarme. Pero yo este he sido una mujer bien multifacética porque he
aprendido muchas cosas. Entonces, para tener un salario, como yo quisiera, si me limito, pero aprendi a
hacer cosas, que me dan ganancia para mis cosas, cuando quiero algo para mi trabajo, hago lo que tengo

que hacer”.118

Por otro lado, también mencionaron casos en los cuales, en razén de dedicarse
al trabajo de cuidados y diversas situaciones familiares pasaron a ser personas
dependientes de sus conyuges u otros familiares en el plano econdmico.

“En mi caso si me afectd, porque yo si dejé de trabajar para poder cuidar a mi hijo, luego tuve un
negocio, pero para poder traerlo a la escuela por venir de lejos no puedo estar atendiendo a mi negocio.

Entonces si, me ha tocado dejar de trabajar y depender totalmente de mi esposo”.11?

“Por mi salud dejé de trabajar, porque siempre me afecta, ahorita no tengo la ayuda de nadie
directamente en el cuidado, pero econémicamente quien se esta encargando es mi hijo, él es el que
trabaja, él es el que me ayuda como puede no el montén vea, pero la vamos sobreviviendo. Yo tengo una
tia ella me manda dinero, pero no todo el tiempo, porque no sé como esta ella en Estados Unidos™20

“Si, nos afecté porque los dos trabajabamos, tuve que renunciar al trabajo cuando nos dieron el

diagnostico, cuando el nacié grave, entonces, yo ya no me presenté al trabajo, s6lo se quedé trabajando
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mi pareja. Entonces nos afectdé mucho en la economia al principio actualmente, logré superar todo eso,

pero si, nos afectd bastante el tener un nifio con discapacidad™?!

“Antes de salir embarazada, trabajaba, pero en este caso yo dejé de trabajar por lo mismo, por los

cuidados del nifio, por las consultas que tenia, porque nadie mas lo podia llevar, solo yo™?2

Existen casos en los que la limitante para acceder a un trabajo remunerado con
prestaciones por motivos de cuidado decidid emprender para poder generar ingresos
gue aportan al hogar, sin embargo, si han sido afectadas en su autonomia econémica,

puesto que previo a ser madres contaban con un empleo y prestaciones.

“Antes yo trabajaba tiempo completo, hoy trabajo en la casa, pero igual, de, lo que una trabaja va
guardando por ahi en su poquito. Porque cuando hay necesidad de enfermedad, o sea, o los nifios
necesitan otra cosa nos saca de aguas. porque aparte del que el papa aporta uno también tiene que tener

un colchén por ahi y pensando en ellos”.123

“Podria decir que si, pero a veces, como le digo, verdad, en bordar, he recibido un poquito de
ayuda econémica, tanto que quizas ese dinero que ha ocupado de abordar, lo he ido guardando siempre
uno aguardando porque dice que puede haber una necesidad mas después. Y quiza si la has habido.

Entonces, yo diria que si”.1?*

“La partida de mi suegra ha sido duro, en mi caso ha me faltado ella, yo le queria mucho, ella me
apoyaba con el cuidado también, porque yo tenia buen trabajo, tenia mas libertad. Yo me siento feliz por

tener dos niflos especiales, me siento feliz por ser mama, pero si es dificil sin su apoyo porque ya no
trabajo, ahorita s6lo tenemos venta de verdura propia, cuando yo me vengo aqui en la escuela, se queda

mi esposo trabajando. Gracias a Dios que me esta apoyando de vez en cuando”.1?5

En sintesis la categoria de la autonomia econémica de las mujeres cuidadoras,

expone realidades coincidentes, y diversas, sin embargo, a pesar de cada particularidad,
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es posible evidenciar que tanto en el &mbito econdmico y profesional las mujeres han
sido limitadas en el ejercicio de estas areas, y al tratarse de un cuidado especializado de
larga duracion, el panorama expuesto en algunos casos puede llegar a no ser variante,
lo anterior, coloca a muchas mujeres cuidadoras en una situacién de desventaja a largo

plazo.

Es por ello que parte de todo el andlisis y las opiniones expuestas con base en la
labor que implica realizar cuidados especializados, tanto en inversion de tiempo,
recursos, como las consecuencias a nivel fisico, mental, social y econémico, resulta
indispensable conocer las necesidades de cuidado de las mujeres , puesto que tal y
como se ha mostrado a lo largo del capitulo, son multiples las areas que se pausan o se
ven limitadas en su desarrollo, al ser Unicas encargadas de garantizar bienestar a nifiez
y adolescencia con discapacidad es en funcion de esto que se indagd sobre las
necesidades que consideran que tienen como personas encargadas de cuidados

especializados.

En su mayoria, el grupo expone necesidades de dos tipos: personales, en las
cuales se destacan como el tiempo libre, sano esparcimiento y autocuidado, culminar
metas y logros personales, mientras que el otro tipo de necesidades van enfocadas en
garantizar el bienestar de sus hijos e hijas a través de prestaciones y seguridad social
como derecho humano, el grupo hacia énfasis que el cumplimiento de dichas
necesidades, facilitaria sus vidas en muchos sentidos, permitiéndoles insertarse

laboralmente, asi como en el desarrollo de otras areas de sus vidas.

“Bueno, yo creo que lo que yo necesito, es el tiempo para mi, dedicarme a estudiar. A veces me
he dicho voy a estudiar, pero tengo limitantes, también necesito un descanso propio, no quiere decir que
me olvidaria de mis hijos, pero si, un dia me gustaria tomarme el tiempo y poder hacer otras cosas para

poder poner mi mente en claro” 126
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“Una se estresa de estar mucho en la casa, trabajar, hacer las cosas, estar con los nifios, también
se necesita un tiempo libre solo para mama, estar sola por un ratito siquiera. Yo siento que nos dedicamos

mas al hogar a los nifios. Pienso que seria bueno asi una mafiana a una tarde, solo o un espacio™?’

“Yo necesito cumplir las metas que tenia que habia dejado que tenia a corto plazo, pero las tuve
gue extender mas. Desde que era mas joven tuve una mentalidad bien abierta y con metas bien planteadas

las que queria, pero me adelanté un area que no esperaba que era mi hijo” %

“Las mujeres hemos sufrido mucho, tenemos la carga como mujer, sufrimos, luchamos con el
esposo, luchamos con los hijos, luchamos con nosotras mismas, luchamos a veces con enfermedades que

no se ven, para mi es necesario que cuiden de nuestra salud mental™2°

“Hacer talleres donde todas expongamos nuestras vivencias, actividades diarias o cosas que a
veces nos afectan, platicarlo con otras persona nos hace sentir mejor, liberarnos de la carga que sentimos,

porque a veces, como no lo comentamos sentimos que somos las tUnicas que estamos en ese pozo”.130

Por otro lado, entre las necesidades que facilitarian en gran manera la vida de las
mujeres participantes mencionaron, el tema de la seguridad social como parte
fundamental en la vida de sus hijos e hijas, al hacer referencia al tema de la seguridad
social, las participantes lo enfocan inicialmente en la asistencia médica, a través de un
mayor numero de terapias que contribuyan a un mejor desarrollo integral de los nifios y
nifias con discapacidad en las areas con mayor necesidad, como terapia de lenguaje,
ocupacional, fisica y motora. Hicieron énfasis, en que una mayor calidad en estos
servicios seria de gran funcionalidad, tanto en el sentido econémico, puesto que realizar
este tipo de servicios en instituciones privadas requiere de una gran inversion, al mismo
tiempo destacaron, que las terapias fomentarian un estimulo positivo en sus hijos e hijas,

facilitando su autonomia e independencia de acuerdo a sus posibilidades.
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“Quizas terapias, a nosotros se nos ha hecho bien dificil darle terapia, con el gasto que tenemos

para venir aqui. Entonces, si aqui se diera cita, o quizas por aqui cerca”.13!

Siempre en el &mbito de la seguridad social, el grupo expreso la necesidad de
prestaciones (pension), de apoyo para el sostén familiar, puesto que, al dedicarse a
tiempo completo a los cuidados especializados de sus hijos e hijas, no es posible

incorporarse al mundo laboral.

“Si el gobierno tomara en cuenta estos nifios, tal vez lograr una pension para estos nifios con

discapacidad fuera mucho mejor, porque hubiera un responsable que le manejara, por decirlo asi”3?

“El gobierno deberia tomar en cuenta todos los nifios especiales en todas las actividades, también
les podria dar un algo econémico, no mucho, pero si les debe ayudar a los nifios, porque aqui hay muchas

mamas que vienen a veces solo con el pasaje, y no saben cual es el sacrificio que una hace™33

Otra de las necesidades planteadas por el grupo participante, se enfoca en la
descentralizacion de los servicios, caso particular las escuelas, puesto que en su mayoria
expresaron residir lejos de la escuela, y consideran que el traslado con un nifio o nifia
con discapacidad resulta complejo, por lo que, destacan la importancia de que tanto los
centros de rehabilitacion y las terapias estuvieran mas cerca de su residencia, o en su
defecto que los nifios y las nifias cuenten con el beneficio de un transporte escolar, en
donde se trasladen de manera segura y al mismo tiempo, les permita a ellas trabajar o
dedicarse a otras labores.

“No vivimos a los alrededores, a nosotros nos toca transportarnos desde muy lejos, porque

si en nuestros municipios hubiera una escuela especial, no tendriamos necesidad de

transportarnos de un municipio o de lugares muy lejanos™3*

131 Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
Educacién Especial de San Jacinto, realizado en (Barrio San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).
132 |big.

133 Ibid.

134 Testimonio personal del grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de
Educacion Especial de San Jacinto, realizado en (Barrio San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).
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A nivel educativo, las necesidades van en funcién de promover actividades
extracurriculares, dentro de una jornada escolar completa, esto, para que los nifios y las
nifias potencialicen sus habilidades de acuerdo al area de necesidad, al mismo tiempo,
permitiria a las responsables de cuidado poder ejercer laboralmente. Asimismo, destacan
la necesidad que, a nivel educativo, los centros de estudio regulares deben contar con
personal docente capacitado para atender a la nifiez con discapacidad, en razén de que
el desplazamiento hasta una escuela de educacién especial en casos suele ser

complicado para algunas familias.

“Necesitamos docentes preparados en esas circunstancias en las escuelas regulares de lejos de
cantones, porque aunque no lo crea en los cantones hay nifios con discapacidad, con diagndstico que

necesitan tratamiento y no pueden venir a una escuela hasta San Salvador™35

Finalmente, uno de los temas que las participantes abordaron respecto a las
necesidades giran en torno al tema de “la nueva escuela” y el enfoque de inclusion,
igualdad y equidad, destacando la importancia de tomar en cuenta las particularidades
de cada nifio y nifia, de acuerdo a su condicion, capacidad y limitantes que el entorno y

la sociedad imponen.

“Me gustaria mucho que el gobierno tome en cuenta estos nifios, no sélo en mi inclusién, porque
hay muchos que su discapacidad es diferente 0 en mayor grado que otros, entonces el nifio con
discapacidad lo tendrian que ver de una forma no igual que todos, o solo incluirlos, no. Yo digo que un

nifo especial tendria que gozar mas beneficios que un nifio reqular”.136

Con base a lo anteriormente expuesto, es posible constatar que las mujeres
encargadas de ejercer cuidado de tipo especializado, se enfrentan a diversas barreras
gue les limitan en el desarrollo de su autonomia tanto econémica como en otras areas
personales. De igual forma, pone de manifiesto la cultura machista patriarcal a través de
la desigualdad entre hombres y mujeres respecto a asumir los cuidados, y por ende la
falta de corresponsabilidad de los mismos. Por otro lado, las experiencias particulares en

torno a la discapacidad y sus tipologias resultan sumamente importantes, en funcion de

135 |bid.
136 |pid.
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destacar los cuidados especializados de larga duracién requieren de inversion de
diferentes recursos tiempo, dedicacion, asi como comprometer las funciones fisicas y
emocionales para poder garantizarlo. La experiencia con el grupo focal sin duda plasma
realidades poco investigadas en torno a los cuidados, y a la poca o nula garantia del
mismo como un derecho humano, asimismo, estos hallazgos exponen las carencias de

este colectivo y la necesidad de cumplimiento.

Aunado a lo anterior, cabe destacar que el estudio devela un panorama, una
realidad construida bajo las experiencias personales de cada mujer que representa una
familia salvadorefia, al mismo tiempo, resalta hasta qué punto se ha avanzado tanto en
materia de cuidados como de corresponsabilidad en El Salvador. Sin embargo, los
hallazgos muestran, vidas, historias y experiencias de mujeres con una situacion que

debe ser transformada.

3.2.6. Panorama de los cuidados en El Salvador iniciativas y avances

En funcién de contrastar los hallazgos obtenidos previamente, con la situacion
particular de los cuidados en El Salvador, se destacan iniciativas y avances promovidas
por el Estado salvadorefio en sus diferentes gobiernos a lo largo del tiempo, partiendo,
en primera instancia, con la normativa que respalda los derechos de las mujeres en

funcion de los cuidados.

Tal y como se ha mencionado insistentemente a lo largo del presente estudio,
histéricamente las mujeres han sido obstaculizadas en el alcance de su desarrollo
autébnomo en las diversas esferas de la vida, lo anterior se pone de manifiesto en las
vivencias y experiencias de las mujeres protagonistas de este proceso, quienes
destacaron ser uUnicas encargadas de ejercer el trabajo de cuidados, por factores
socioculturales propiciados por el sistema patriarcal, el cual relega a las mujeres a la
esfera privada situacion que las coloca en una inminente situacion de desventaja

respecto a su autonomia econémica y otras areas de sus vidas.
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En ese sentido, resulta importante enfatizar en los compromisos adquiridos por el
Estado salvadorefio a través de la ratificacion de la normativa internacional entre ellas la
Convencion Internacional Sobre La Eliminacion De Todas Las Formas De
Discriminacion Contra Las Mujeres (CEDAW)!3¥’, en donde El Salvador se
compromete a la modificacion de patrones socioculturales de conductas tanto de
hombres y mujeres para la eliminacion de los prejuicios y las practicas consuetudinarias
y de cualquier otra indole que estén basados en la idea de la inferioridad o superioridad

de cualquiera de los sexos o en funciones estereotipadas de hombres y mujeres.

Por otro lado, la Convencion Interamericana para Prevenir, Sancionar y
Erradicar la Violencia contra la Mujer 133(BELEM DO PARA) destacan el compromiso
de los Estados parte de hacer la igualdad asi como la erradicacion de la discriminacion
contra las mujeres, a través de la exigencia en sus actuaciones e iniciativas, tanto a nivel
publico como privado, a fin de garantizar el pleno y libre ejercicio de los derechos y por
ende una sociedad, justa, democratica, asi como respetuosa de las diferencias.

En cuanto a la legislacién nacional que vela por los derechos de las mujeres, en
funcién de cumplir con los compromisos adquiridos en los pactos internacionales, se
encuentra la Ley Especial Integral para unavida Libre de Violencia para las Mujeres
(LEIV)'3, La cual en su articulo 2 enfatiza lo siguiente: el derecho de las mujeres a una
vida libre de violencia comprende la libertad de toda forma de discriminacién, ser
valoradas y educadas libres de patrones estereotipados de comportamiento, practicas

sociales y culturales basadas en conceptos de inferioridad y subordinacion.

137 El salvador. Instituto Salvadorefio para el Desarrollo de la Mujer. Convencidn sobre la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion Contra la Mujer CEDAW. Consultado el 15 de mayo de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/00/409/918/original/ CEDAW.pdf.

138g| salvador. Instituto Salvadorefio para el Desarrollo de la Mujer. Convencion Interamericana para
Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia Contra la Mujer BELEM DO PARA. Consultado el 15 de
mayo de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/409/915/original/BELEM_DO_PAR
A.pdf

139 E| salvador. Instituto Salvadorefio de Bienestar Magisterial. LEY ESPECIAL INTEGRAL PARA UNA
VIDA LIBRE DE VIOLENCIA PARA LAS MUJERES. Consultado el 15 de mayo de 2023.
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Asimismo, como parte de la normativa nacional se encuentra la Ley de Igualdad
Equidad y Erradicacion de la Discriminaciéon contra las Mujeres (LIE)**? cuyo
objetivo se centra en la creacion de las bases juridicas que orienten el disefio y ejecucion
de politicas publicas que garanticen la igualdad real y efectiva de mujeres y hombres, sin
ningan tipo de discriminacion. Dicha normativa destaca respecto al tema de estudio en
su articulo 27: El reconocimiento del trabajo doméstico y del cuidado, reconociendo su
valor econémico, asi como la contribucion esencial y equivalente del trabajo doméstico
y del cuidado, respecto del trabajo productivo remunerado. En funcién de lo anterior, el
Estado debe desarrollar politicas sostenidas dirigidas a facilitar la corresponsabilidad

entre mujeres y hombres.

Cabe destacar, que ambos instrumentos normativos hacen explicita referencia a
los compromisos adquiridos por el Estado salvadorefio a través de los diversos
organismos rectores en el ejercicio y garantia de los derechos de las mujeres, por medio
de instrumentos y politicas de igualdad. En ese sentido se retoma el deber del Instituto
Salvadorefio para el Desarrollo de la Mujer (ISDEMU) en la creacidén de acciones de
concientizaciéon de la poblaciéon sobre corresponsabilidad de ambos géneros en la
atencién a la produccién de cuidado de la subsistencia humana, brindando, asimismo
asesoria a las instituciones que lo soliciten para el desarrollo de politicas de

corresponsabilidad.

https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/138/818/original/LEY ESPECIAL |
NTEGRAL PARA UNA VIDA LIBRE DE VIOLENCIA PARA LAS MUJERES.pdf.

140 E| salvador. Instituto Salvadorefio de Bienestar Magisterial. LEY DE IGUALDAD, EQUIDAD Y
ERRADICACION DE LA DISCRIMINACION CONTRA LAS MUJERES. Consultado el 28 de mayo de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/138/814/original/Ley de_igualdad
equidad vy erradicacion de la discriminacion _contra_las _mujeres.pdf.
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Por otra parte, en el articulo 29 el Estado se compromete en brindar especial
atencién y a establecer entre sus prioridades la generacion de capacidades de las
mujeres en condiciones de vulnerabilidad personal, por alguna discapacidad, pobreza o
condicion econdmica, social y de género para promover su acceso a los bienes y

servicios que faciliten su bienestar e insercion social.

Para fines particulares de este estudio resulta importante hacer mencion de la
seguridad social de las mujeres que facilitan cuidados a nifiez y adolescencia con
discapacidad, en los hallazgos obtenidos en el apartado previo, se pone de manifiesto
gue en su mayoria las mujeres cuidadoras no laboran en el sector formal y pocas lo

hacen en el informal.

Con base en lo anterior, es relevante destacar dicho aspecto en funcién de lo
establecido en el articulo 30 de la (LIE)'*, el cual especifica que el Estado salvadorefio
garantizar4 el cumplimiento efectivo de las disposiciones contenidas en las leyes
laborales y de seguridad social, relativas a la proteccion de las mujeres trabajadoras en
los sectores formales de la economia; y desarrollara disposiciones que permitan el

acceso a prestaciones de seguridad social a las trabajadoras en los sectores informales.

Asimismo, retomando insumos de los hallazgos, es importante enfatizar en la
importancia de las necesidades del colectivo de nifiez y adolescencia con discapacidad,
en el sentido que para las mujeres encargadas de facilitar cuidados representa un

aspecto relevante y significativo en ser tomado en cuenta como parte de su bienestar.

141 |bid.
85



En funcion de lo anterior se retoman los compromisos adquiridos por el Estado en
garantizar los derechos de este colectivo. Inicialmente se hace mencion de la Ley Crecer
Juntos para la Proteccion Integral de la Primera Infancia, Nifiez y Adolescencial#?
dicha normativa entré en vigencia el primero de enero de 2023. Dicho instrumento
establece como finalidad la garantia, el ejercicio y disfrute pleno de los derechos de toda
nifia, nifio y adolescente independientemente de sus condiciones y nacionalidades. Para
efectos de este instrumento se establece un Sistema Nacional de Proteccion Integral de
la Primera Infancia, Nifiez y Adolescencia con la participacion de la familia, sociedad y el
Estado.

En su articulo 35 la normativa expone como garante del derecho a la salud de la
nifez y adolescencia con discapacidad el acceso universal e inclusivo a la atencion
integral en salud. Para ello debera asegurar la eliminacion de todos los obstaculos
fisicos, urbanisticos, arquitectonicos, comunicacionales, de transporte, sociales,
econOmicos y culturales, que impidan a las nifias, nifios y adolescentes con discapacidad

acceder a los servicios de salud.

Lo anterior, destaca especificamente entre la eliminacion de los obstaculos el
transporte, aspecto mencionado por las participantes en el proceso investigativo, como
una de las mayores dificultades tanto para el traslado a las terapias y procesos de
rehabilitacion, como a los centros educativos, factor que afecta directamente a las
mujeres cuidadoras tanto en la gestion y uso del tiempo, como en la inversion econémica

que genera.

142 E| salvador. Instituto Crecer Juntos. Ley Crecer Juntos para la Proteccion Integral de la Primera
Infancia, Niflez 'y  Adolescencia. Ley. Consultado el 28 de mayo de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/528/356/original/LEY CRECER JU

NTOS.pdf.
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Por otro lado, en lo que respecta al area educativa el articulo 51 plantea la
obligacién del Estado en asegurar a las nifias, nifios y adolescentes con discapacidad el
acceso universal e inclusivo a la atencion educativa, garantizando la eliminacion de todo

tipo de barreras que impidan el goce de este derecho.

Por su parte, el articulo 52 hace referencia a la atencion de nifiez y adolescencia
con necesidades especificas de apoyo educativo, en donde el estado se compromete a
asegurar las condiciones para que la poblacion de nifiez y adolescencia con
discapacidad que, por diversas circunstancias, tales como dificultades de aprendizajes
altas capacidades o incorporacién tardia al sistema educativo requieren de una
adaptacion de los objetivos, contenidos métodos y otros aspectos del curriculo, reciban

una atencion diferenciada y pertinente.

Retomando las necesidades de las mujeres cuidadoras respecto de sus hijos e
hijas en el aspecto educativo, actualmente se manifiestan carencias en la calidad del
proceso educativo respecto a las necesidades especificas de sus hijos e hijas

determinadas por la tipologia y nivel de la discapacidad.

Por otro lado, como parte de la normativa que ampara a la poblacién con
discapacidad se encuentra la Ley Especial de Inclusion de las Personas con
Discapacidad®*?, en dicha normativa el Estado compromete sus acciones, en funcién de
garantizar la eliminacion de barreras que obstaculicen el pleno desarrollo de las personas
con discapacidad, asegurando los ajustes razonables y fomentando la implementacién
del disefio universal en todas las instituciones gubernamentales y no gubernamentales,

asi como en las entidades de caracter privado.

143 E| salvador. Consejo Nacional para la Inclusién de las Personas con Discapacidad. Ley Especial de
Inclusion de las personas con discapacidad. Ley. Consultado el 28 de mayo de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/412/043/original/Ley Especial_de_|
nclusion_de_las_Personas_con_Discapacidad.pdf.
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Estableciendo en su articulo 11, la creacion del Consejo Nacional para la
Inclusién de las Personas con Discapacidad conocido como CONAIPD, como ente
rector de dicha politica asumiendo el compromiso en la creacion de todas aquellas
medidas y acciones que vayan encaminadas al cumplimiento de los derechos, siendo
también responsable tanto del seguimiento como monitoreo para el cumplimiento de la

normativa.

Al igual que la Ley Crecer Juntos, este instrumento normativo hace referencia al
compromiso estatal del brindar atencion de calidad en el area de educacion y salud a las
personas con discapacidad, sin ningun tipo de discriminacion. No obstante, destaca un
apartado relevante sobre el derecho a la habilitacion y rehabilitacion, especificamente en
el articulo 55, en donde destaca la finalidad de las misma respecto al desarrollo y logro
en el mantenimiento de la maxima independencia, asi como de la participacién plena en

todos los aspectos de la vida de las personas con discapacidad.

En funcion de lo anterior, el Sistema Nacional Integrado de Salud deberéa
garantizar los servicios de habilitacion y rehabilitacion de manera integral que sean
accesibles para las personas con discapacidad. Por otra parte, en su articulo 59,
enfatiza en la coordinacion para el acercamiento de los servicios de habilitacion y
rehabilitacion, por parte de las instituciones publicas quienes deberan coordinar el
acercamiento de los servicios con otras entidades, actores locales y organizaciones
cercanas al lugar de residencia de las y los usuarios, asegurando el seguimiento
correspondiente cuando el caso lo amerite, ofrecer dichos servicios en el domicilio de la

persona.

De igual forma, alineado al derecho a la habilitacion y la rehabilitacion el articulo
60, hace mencion a la formacion y capacitacion de profesionales, tanto de las
instituciones publicas y privadas que brinden dichos servicios en diferentes ambitos

tomando como base el modelo social de discapacidad basado en derechos humanos.
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En lo concerniente al nivel de vida adecuado y la proteccion social el articulo 71
se enfoca en el deber del Estado a través de las instancias competentes en establecer
medidas y acciones para asegurar la proteccion social que incluya acceso a los servicios

basicos, cuidados temporales adecuados.

El articulo 74 hace énfasis especificamente en la nifiez y adolescencia con
discapacidad respecto de garantizar el acceso pleno, desarrollo y participacion de dicha
poblacién sin distincion a los programas y proyectos sociales implementados por las

entidades responsables.

Siempre en materia de seguridad social el articulo 75 menciona la pension
universal como compromiso del Estado en fortalecer y ampliar la atencion integral para
las personas con discapacidad, que aseguren una vida plenay digna, dicha pension sera
de caracter diferenciado y sera determinada por medio de evaluacion de la discapacidad

realizada por el Ministerio de Salud.

Finalmente, en la seccién de datos y estadisticas, en su articulo 89 el Estado se
compromete a través de la Direccion general de Estadisticas y Censos la garantia en la
recopilacion amplia de la informacion de las personas con discapacidad en todos los

censos, encuestas y estudios estadisticos que ésta realice.

Asimismo, en su articulo 90 destaca la creacién del registro Nacional de las
personas con discapacidad, con el fin de formular y ejecutar politicas publicas,
programas y proyectos especificos para dicho colectivo. Por otra parte, el articulo 93
menciona el compromiso del CONAIPD en la extensién de forma gratuita a quien lo
solicite de un Carnet Unico de Discapacidad.
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Los marcos normativos destacados previamente resaltan los compromisos del
Estado Salvadorefio, respecto a la garantia de derechos de los colectivos protagonistas
del presente estudio. Entre los compromisos se destacan articulos que coinciden con las
demandas de la poblacion de mujeres dedicadas a ejercer cuidados de larga duracion a
nifez y adolescencia con discapacidad, sin embargo, por el hecho de ser normativas
recientemente aprobadas, sobre todo las relacionadas a la nifiez y adolescencia, asi
como al colectivo de personas con discapacidad los efectos positivos sean visibles y

tangentes a largo plazo.

Sin embargo el tema de los cuidados no es nuevo respecto a la creacion de
iniciativas que garanticen la implementacion de un sistema de cuidados en El Salvador
entre los avances, se destaca la Politica de Corresponsabilidad Social de los
Cuidados en EIl Salvador, dicha iniciativa surge en noviembre de 2016, dirigida a la
poblacion que se encuentra en condicion de discapacidad y que la ausencia de apoyos
de terceras personas obstaculiza su autonomia, y por ende su bienestar integral e incluso
la propia vida hacia las personas encargadas de proveer cuidados sean éstas
remuneradas o no remuneradas. En el documento base se expone la situacion de los
cuidados en el pais, asi como la necesidad inminente en la reorganizacién de los
cuidados, esto se deriva de un diagndstico, el cual expone avances normativos, tanto
para la poblacion con discapacidad como adulta mayor, sin embargo, dichos avances

resultan ser insuficientes para las necesidades que estos colectivos demandan.

Por lo que el documento destaca una propuesta enfocada a la instalacién de los
cuidados como un derecho humano y un asunto tanto del Estado como de la sociedad,
asi como a la reorganizacion de estos a partir de la visibilidad y valoracion. El Enfoque
de la politica se basa en los derechos humanos, por su parte los principios para la
construccion de una politica de cuidados responden a la igualdad de género, que
favorezca a la desnaturalizacion de los roles estereotipados entre hombres y mujeres y
sus asignaciones en la sociedad, el universalismo, en funcién de garantizar un derecho
humano y la centralidad del Estado, que garantice el goce pleno a los derechos de

cuidado, a través de la provision de servicios.
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Para el estudio de las estrategias en las que la politica centra su accién, destaca
la importancia en el logro de una sociedad mas justay equitativa y por ende eficiente
en materia de cuidados. por lo cual considera relevante la articulacion
interinstitucional, asi como de los gobiernos centrales, gobiernos locales,
departamentales y comunidades. De igual forma toma en cuenta la importancia de las
diversas condiciones sociales entre hombres y mujeres, asi como la flexibilidad que
tome en cuenta las necesidades especificas de cada comunidad y la relevancia en la

participacion y presencia de la sociedad civil, tanto a nivel nacional como local.
Lo anterior se resume en las siguientes estrategias.

llustracién 5 Estrategias de Politica Base de Cuidados 2016.

Integralidad

Adaptacion Participacion
territorial ciudadana

Articulacion

Progresividad multinivel

Solidaridad

Fuente: Elaboracion propia con base en la Politica Corresponsabilidad Social de los Cuidados en El Salvador, 2016.
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Sin embargo, el documento base Politica de corresponsabilidad social de los
cuidados de El Salvador, a pesar de los insumos con base a los estudios y diagndsticos
pertinentes para una implementacion adaptada a las necesidades especificas, no tuvo

seguimiento posterior a su presentacion quedando archivada.

Actualmente, existen otras iniciativas relacionadas al cuidado, entre ellas la Politica
Social 2020-2024. Cuyo enfoque se basa en el bienestar social y sus objetivos buscan
la promocién de oportunidades, asi como la garantia de derechos fundamentales, para

lograr una vida digna y el bienestar progresivo de la actual y futuras generaciones.

El bienestar social que promueve el actual gobierno estd comprendido en un amplio
sentido, a partir de una poblacion segura que se cuyo desarrollo se promueve en el marco
de respeto y cumplimiento de los derechos fundamentales, contribuyendo a la
sostenibilidad del pais. Entre sus lineas de accion correspondientes al eje de bienestar
social se encuentran: reducir las desigualdades de la primera infancia, a través de la
politica Crecer Juntos; reconstruccion de tejido social y cultura de paz, infraestructura
social y cerrar brechas de desigualdad, esta linea de accion especifica plantea el
fortalecimiento del subsistema de proteccion social como una herramienta de garantia
de los derechos humanos. En funcion de lo anterior esta linea de intervencion destaca
entre sus acciones una pension solidaria de adultos mayores y personas con

discapacidad.

Por su parte, la politica Crecer Juntos!** dirigida a la nifiez y adolescencia
salvadorefia en funcion de propiciar el maximo potencial de desarrollo, garantizando el
pleno goce de los derechos humanos. La ejecucion de las acciones de la politica se
fundamenta en los principios de corresponsabilidad, el cual se relaciona con la

responsabilidad compartida, tomando en cuenta a actores como el Estado, familia y la

144 politica Nacional de Apoyo al Desarrollo Infantil Temprano Crecer Juntos. Consultado el 15 de mayo
de 2023.
https://www.transparencia.gob.sv/system/documents/documents/000/528/363/original/POLITICA CRECE
R _JUNTOS_2020-2030.pdf.
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sociedad, cuyas acciones y esfuerzos deben ir enfocadas en la garantia de derechos de
nifos, nifas y adolescentes. Lo anterior destaca las iniciativas por parte del Estado
salvadorefio como parte de su compromiso en garantizar el cuidado como un derecho,
sin embargo, aun persisten desafios que dificultan el logro, y garantia hacia politicas de

cuidados integrales.

3.2.7. Implicaciones de un sistema integral de cuidados

Con el efecto de comprender el funcionamiento de los sistemas de cuidados,
retomados por los paises de la region latinoamericana, que representan una experiencia
significativa de avances en materia de los cuidados, es fundamental partir de las

implicaciones a tomar en cuenta.

Viviana Pifiero expone como primer aspecto al conjunto de politicas orientadas a
formar una nueva organizacion social del cuidado, esto con el fin de brindar los
cuidados, asistencia y apoyo a los colectivos que asi lo requieran, tomando en cuenta
las necesidades especificas. No obstante, para asegurar lo anterior es necesario tomar
en cuenta un nuevo modo de gobernanza, asi como la articulacion interinstitucional,
gue asegure la garantia del derecho a los cuidados, a través de principios como la
corresponsabilidad social y de género. Finalmente es de suma importancia tomar en
cuenta la implementacion de la politica a partir de la gestion intersectorial, a través de

componentes como. 4°

135 pifeiro Viviana, Cuidados en América Latina y El Caribe “Avances y desafios hacia politicas integrales,
6ta reunién de la Red CUIDAR+, Buenos Aires, 21 abril de 2022
https://cursos.iadb.org/sites/default/files/202205/V1%20reuni%C3%B3n%20Pol%C3%ADticas%20de%20
Cuidado%20en%20AL.pdf
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llustracién 6 Componentes de las politicas de cuidados

Generacion de

Regulacion informacién y
conocimiento

Comunicacién
parala
transformacion
cultural

Fuente: Elaboracion propia, con base a datos de la 6ta reunion de la Red CUIDAR+ Cuidados en América Latina y El

Caribe Avances y desafios hacia politicas integrales, Buenos Aires, 21 abril de 2022.

Tomando en cuenta las implicaciones en materia de cuidados, es de igual forma
considerar los tipos de politicas de cuidado, las cuales pueden variar de acuerdo a las
necesidades que priorizan en los diversos paises y sus contextos. En una primera rama
se encuentran los servicios de cuidados, los cuales pueden ser institucionales o desde
el domicilio, mientras que su caracter puede ser tanto publico como privado. por otro
lado, se encuentran las politicas enfocadas en el tiempo destinado para cuidar, cuyos
beneficios se reflejan en licencias o permisos para dedicar a las labores de cuidado.
Finalmente se encuentran las politicas cuyo accionar se enfoca a favorecer las

necesidades de cuidado a través de transferencias monetarias y subsidios.

3.2.8. Avances y experiencias en materia de cuidados a nivel regional.

Retomando los elementos previamente abordados, respecto de las implicaciones a
tomar en cuenta para establecimiento de politicas de cuidados, es por ello que resulta
interesante para este estudio, conocer la experiencia particular de ciertos paises
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pioneros en el tema de los cuidados, asi como insumos que han aunado en la

construccion de un sistema de cuidados integral.

De acuerdo a las ramas que conforman las tipologias de los cuidados se menciona
inicialmente la experiencia costarricense, la cual recientemente implemento la Politica
Nacional de Cuidados (2021-2031)4 teniendo como objetivo principal la
implementacion progresiva de un sistema de atencidén a las personas en situacion de
dependencia entre ellos incluidas las personas que requieren apoyo y cuidados
especializados o de larga duracion, en el desarrollo de sus actividades cotidianas.

En ese sentido, la politica busca la ampliacién en la cobertura de prestaciones
existentes, aunando en paralelo nuevas modalidades de cuidados, en los cuales se
incluyan tanto el entorno familiar como el uso de tecnologias, que faciliten garantizar
servicios de asistencia via remota, la atencion domiciliaria, centros de dia, las residencias
de larga estancia, asi como la red de cuido de personas mayores. Dichos servicios
contribuyen en el bienestar de tanto de las personas que necesitan cuidados como de

sus familias.

Aunado a lo anterior, cabe destacar a la Red Nacional de Cuido y Desarrollo
Infantil (REDCUDI)'#’, creada con el objetivo de establecer un sistema de cuidado y
desarrollo infantil de acceso publico universal y de financiamiento solidario que articule
las diversas modalidades de prestacion publica y privada de servicios en materia de
cuidados y desarrollo infantil, que favorezca en la ampliacién de alternativas de atencién

a la poblacion infantil.

146 costa Rica. Instituto Mixto de Ayuda Social. Ministerio de Desarrollo Humano e Inclusién Social
Politica Nacional de Cuidados 2021-2031: Hacia la implementacion progresiva de un Sistema de

Apoyo a los Cuidados y Atencién a la Dependencia / Instituto Mixto de Ayuda Social; Ministerio de
Desarrollo Humano e Inclusibn. -- San José, C. R.. [IMAS. MDHIS, 2021.
https://www.imas.go.cr/sites/default/files/custom/Politica%20Nacional%20de%20Cuidados%202021-

2031 0.pdf

147 Inicio - Red CUDI". Red CUDI. Consultado el 16 de mayo de 2023. https://redcuidoinfantil.go.cr/.
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Los avances expuestos, responden a la iniciativa del pais centroamericano en
funcién de los diversos compromisos internacionales, a los cuales ha suscrito, asi como
a la aprobacion de normativas orientadas a la garantia de los derechos humanos,
igualdad de oportunidades para todas las personas, tomando en cuenta las necesidades
de atencion de los grupos vulnerables. Es en funcién de ello, que el Estado Costarricense
fundamenta la creacion de la politica, con el objetivo de atender a las necesidades de la

poblacién dependiente, familiares y personas que apoyan en las labores de cuidado.

Resulta importante enfatizar que la experiencia de Costa Rica consolida el
Sistema de Apoyo a los Cuidados y Atencién a la Dependencia a través de una ruta
gue requiere la articulacion de diversos actores institucionales, programas servicios y
prestaciones dentro de un marco regulatorio comun, capaz de reforzar las acciones
existentes, que superen brechas y generen servicios innovadores, tomando en cuenta
los paradigmas de corresponsabilidad social, el enfoque de derechos y las perspectiva

de género.

Por otro lado, es importante mencionar una de las experiencias mas relevantes
a nivel regional, en el sentido de ser pionera en materia de cuidados el pais de Uruguay
ha atravesado un proceso extenso en materia de consolidacion de un Sistema Nacional
de Cuidados. El contexto parte de la etapa de conceptualizacién y disefio con base a
diversos procesos investigativos que exponian la situacién de las mujeres, asi como las
dificultades que atravesaban respecto solucionar a las necesidades de cuidados y al
mismo tiempo formar parte del mercado laboral en igualdad de condiciones que los
hombres.

Los procesos investigativos realizados a nivel regional mostraron un panorama
restringido hacia las mujeres respecto a su participacion en el mercado laboral, debido a
gue en su mayoria las mujeres que vivian en pareja no acudian a centros de cuidado
infantii 0 no contaban con servicios domésticos. Lo anterior puso de manifiesto la
relevancia e incidencia de los factores culturales respecto a la facil insercion laboral de
los hombres. Mientras que, por otro lado, las mujeres enfrentan una serie de restricciones

en funcién del logro de la autonomia y empoderamiento econémico.
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Es por ello que el Sistema Nacional de Cuidados de Uruguay considera a el

cuidado, Tanto un derecho como una funcién social, que implica la promocién de la autonomia personal,

atencién y asistencia a las personas en situacion de dependencia Constituye el conjunto de acciones que
la sociedad lleva a cabo para procurar el desarrollo integral y el bienestar cotidiano de quienes se
encuentran en situacion de dependencia y necesitan la ayuda de otras personas para realizar actividades

de la vida diaria (Sistema de Cuidados, 2018).148

Sin embargo, el sistema integral como tal aunado a los servicios de cuidados
directos busca la inclusién de los cuidados indirectos, es decir aquellos que implican
actividades de caracter instrumental como trabajo doméstico. Con base en lo anterior, el
sistema articula cinco componentes: Servicios, formacién, regulacion, gestion de la

informacioén, conocimiento y comunicacion.

Por su parte la politica de cuidados en Uruguay responde al enfoque de las
“Tres R” dicho enfoque utiliza una amplia concepcion de los cuidados, incorporando el
cuidado indirecto. Los cambios propuestos para alcanzar van inicialmente en funcion del
Reconocimiento del trabajo de cuidados no remunerado, es decir visibilizar y revalorizar
el trabajo de cuidados como un elemento clave que asegura el bienestar de la sociedad.
Seguido de la Reduccidn del trabajo de cuidados, hace referencia al apoyo y cobertura
de las necesidades basicas del cuidado por medio del desarrollo de servicios o
prestaciones para el cuidado lo que incluye (licencias, asi como medidas de
corresponsabilidad) y la Redistribucidn del trabajo de cuidados no remunerado entre

mujeres y hombres. 14°

148 »£| Sistema Nacional Integrado de Cuidados en Uruguay: Una oportunidad para el empoderamiento
econémico de las mujeres". ONU Mujeres — América Latina y el Caribe. Consultado el 28 de mayo de
2023.https://lac.unwomen.org/es/digiteca/publicaciones/2019/10/sistema-nacional-de-cuidados-
oportunidad-empoderamiento-
uruguay#:~:text=La%20creacién%20del%20Sistema%20Nacional,empoderamiento%20econémico%20d
€%20las%20mujeres.

149 1biq.
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De acuerdo a las experiencias destacadas anteriormente, es importante recalcar
gue los avances a nivel regional son significativos, demostrando el analisis con base al
contexto particular de cada pais con un enfoque de género, asi como las estrategias que
conlleva plantear, tanto una politica como un sistema integral de cuidados y sobretodo
la articulacion de los diversos actores que garanticen tanto la implementacion como el
funcionamiento Optimo de los servicios y la sensibilizacibn como parte de la

transformacion cultural hacia sociedades mas justas.

Es en ese sentido, que el abordaje realizado en materia de cuidados en los paises
destacados, representan insumos significativos para la experiencia salvadorefia, en el
sentido de retomar aspectos relevantes para la creacion de una politica integral e
inclusiva, que tome en cuenta las necesidades de los colectivos méas vulnerables e
invisibilizados como lo son las mujeres cuidadoras de nifiez y adolescencia con

discapacidad protagonistas de este estudio
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CAPITULO 4
CONSIDERACIONES FINALES

A lo largo del proceso de investigacion se obtuvieron resultados significativos en
materia de cuidados, desde la 6ptica de una poblacion invisibilizada y que por ende de
una tematica escasamente indagada. Es por ello, y como parte de los objetivos
principales que rigieron el estudio, se muestran los hallazgos, en funcién de exponer las
realidades del colectivo de mujeres que cotidianamente garantizan cuidados y bienestar

en funcioén de sus posibilidades, a una poblacién altamente vulnerable.

De acuerdo a lo anterior, la expectativa se enfoca en que las realidades de las
mujeres dedicadas a los cuidados de larga duracion a nifiez y adolescencia con
discapacidad sean visibilizadas, validadas y valoradas, en funcién de cambio, es decir,
gue representen un insumo para las entidades correspondientes como el Estado
salvadorefio a través de sus instancias, en la creacién de iniciativas enfocadas a superar
las brechas que limitan a las mujeres en el ejercicio de sus autonomias, transformando
realidades, a través de una sociedad, mas justa, equitativa, que permita el ejercicio pleno

de los derechos y el desarrollo integral de las autonomias.

CONCLUSIONES

Los cuidados se derivan de la division sexual del trabajo, que colocan a las
mujeres en una clara situacién de desventaja respecto de la autonomia econdmica,
puesto que, si bien las labores domésticas y de cuidado son indispensables, representan
un pilar fundamental para el sostenimiento de la vida, dicha labor no es reconocida,

valorada, mucho menos retribuida, por el contrario, es relegada a la esfera privada.

El abordaje del tema de los cuidados es de caracter complejo, trascendente y
variable, puesto que, el analisis dependerd de factores culturales y contextos
particulares, tal es el caso de este estudio, el cual expone los cuidados desde la

experiencia de colectivos altamente vulnerables en un contexto especifico.
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Es importante reconocer las diferencias en las tipologias de la discapacidad,
asi como la diversidad de las mismas, puesto que, los cuidados son dirigidos en
funcidn de las necesidades especificas que presenten las personas con discapacidad,
asi lo constatan las experiencias de mujeres cuidadoras a largo plazo de nifiez y
adolescencia en dicha condicion, al destacar que las implicaciones que conlleva no

responden bajo la misma dindmica de atencion.

Las implicaciones que tienen los cuidados de larga duracion dirigidos a la nifiez
y adolescencia con discapacidad, exponen la importancia del reconocimiento de los
mismos como un derecho a recibir atencion de calidad, ante una necesidad que parte
de una circunstancia particular, y como parte de la vida, garantizando el bienestar un

colectivo vulnerable.

Es de suma importancia el reconocimiento de las necesidades de las mujeres
gue facilitan cuidados a personas con discapacidad, las cuales se encuentran
interrelacionadas entre si, tomando en cuenta que el alcance o impedimento de una
incide significativamente en el desarrollo integral de las mujeres. Asimismo, el estudio
expone la serie de restricciones y limitantes que afectan al colectivo de mujeres,
madres cuidadoras en el ejercicio de sus autonomias de forma individual, y a nivel
colectivo con la insatisfaccion de las necesidades de nifiez y adolescencia con

discapacidad.

Es innegable que en El Salvador las mujeres enfrentan barreras en el desarrollo
de sus autonomias, debido a la feminizacion del trabajo de cuidados que parte de la
division sexual del trabajo, que parte de un sistema patriarcal, situacion que las
mujeres protagonistas de este estudio reconocen y atribuyen al factor cultural
androcéntrico, no obstante, el papel de los hombres respecto al tema de

corresponsabilidad continua considerandose como un “apoyo”.

Las mujeres cuidadoras enfrentan una gran desventaja respecto al ejercicio de
su autonomia econdmica, por el limitado acceso a laboral de caracter remunerado,

situacion que las desprotege a nivel de seguridad social, y prestaciones, aunado a que
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la situacion que enfrentan como responsables directas de nifiez con discapacidad, los
diversos factores culturales que inciden en torno al ejercicio de los cuidados las
comprometen a largo plazo desplazando, actividades de desarrollo a nivel personal y

profesional.

Si bien existen avances e iniciativas respecto al tema de cuidados, actualmente
tanto el colectivo de mujeres cuidadoras de nifiez y adolescencia con discapacidad no
cuentan con beneficios o0 prestaciones tangibles, como seguridad social, que

garanticen el derecho a los cuidados y las condiciones integrales para facilitarlos.

Entendiendo el cuidado como un derecho para la sostenibilidad de la vida, es
importante que facilitarlos sea una eleccion, es decir, debe existir el derecho a decidir
ejercer los cuidados, por tanto, la decisiébn no puede verse afectada debido factores
socio culturales basados en desigualdad, que obliguen directa o indirectamente a las

mujeres a ejercerlos.

En funciébn de lo anterior, tomando en consideracién las necesidades
expresadas por el colectivo de mujeres cuidadoras de nifiez y adolescencia con

discapacidad se recomienda lo siguiente.

RECOMENDACIONES

Al Estado Salvadorefo.

A reconocer los cuidados como actividades indispensables para la
sostenibilidad de la vida, que generan un valor econémico, asi como un derecho,
tomando en cuenta las necesidades de la poblacién desde la diversidad de contextos

y realidades.

Retomar iniciativas que promueven la corresponsabilidad como eje central de
una politica de cuidados como en su momento la Politica base de
Corresponsabilidad Social de los Cuidados en El Salvador 2016, establece sus
lineas de accién insumos que aportarian significativamente a la trasformacién social
en materia de cuidados.
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Destinar presupuestos que garanticen el derecho al cuidado, a través de
politicas publicas, cuya funcion se oriente a desnaturalizar “El rol primario de las

mujeres en las actividades domésticas y de cuidados”

Reconocer el trabajo de cuidados de larga duracidon que realizan
cotidianamente las mujeres, a través de remuneracion econémica, que contribuya al
desarrollo de la autonomia econémica, asi como una pension que vaya en funcion de
cubrir las necesidades basicas de los diversos tipos de discapacidad de la nifiez y

adolescencia

A replantear a través de sus instancias, las estrategias de difusion sobre
sensibilizacion de corresponsabilidad en los cuidados y actividades domésticas, en
funcién de la erradicacion de patrones culturales androcentristas que afecten el

desarrollo integral de las mujeres.

Al Consejo Nacional para la Inclusion de las Personas con Discapacidad
(CONAIPD), respecto de actualizar el registro de las personas con discapacidad,
tomando en cuenta nuevos procesos de sensibilizacion en discapacidad de forma
integral, enfatizando en las discapacidades tanto cognitivas como del espectro autista,
puesto que se desconocen en muchos escenarios cotidianos el trato hacia las
personas con dicha condicion.

Al Instituto Salvadorefio de Rehabilitacién Integral (ISRI) a facilitar el
acceso de sus servicios de atencion a la poblacion considerando diversas
modalidades, tomando en cuenta aspectos como la movilidad, la discapacidad e
implicaciones particulares de los y las beneficiarias, asi como el uso del tiempo de las

cuidadoras.
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Al Ministerio de Educacion (MINED) respecto de considerar los programas
educativos enfocados a la poblaciéon con discapacidad, que realmente, se adapten a
las diversas necesidades que demanda la poblacién, asi como generar propuestas
extracurriculares, enfocadas al desarrollo de habilidades de la nifiez y adolescencia,

que faciliten la distribucion del uso del tiempo a mujeres cuidadoras.

De igual forma, es necesario considerar espacios de autocuidado, fisico y
emocional, puesto que, entre las demandas del colectivo de mujeres, aunado al eje
central de este estudio respecto a las limitantes en el desarrollo de la autonomia
econOmica, la carga emocional y fisica representan ejes importantes a ser

considerados, en funcion de garantizar un desarrollo holistico.

Al Instituto Salvadorefio para el Desarrollo de la Mujer (ISDEMU) a realizar
acciones que favorezcan y fortalezcan al colectivo de mujeres cuidadoras de larga

duracion, en relacion al desarrollo de la autonomia econdémica de las mismas.

Al Colectivo Feminista a posicionar en la lucha en el reconocimiento de los
derechos, tanto de las mujeres que ejercen cuidados de larga duracién como de las

personas con discapacidad.
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E G | M o Genero
ANEXO 1 ;-UES “Universidad de El Salvador-
Universidad de EIl Salvador
Facultad de Jurisprudencia y Ciencias Sociales
Unidad de Estudios de Postgrado
Maestria en Estudios de Género

Instrumento de grupo focal de mujeres cuidadoras de nifiez con discapacidad Escuela de

Educacién Especial de San Jacinto, (Barrio San Jacinto, San Salvador, octubre 2022).

1. ¢Qué significa para ustedes cuidar de otra persona? Con sus propias palabras

2. ¢Cuéantas horas dedica al cuidado de su hijo o hija?

3. ¢Es usted la Unica encargada de ejercer el cuidado de su hijo o hija o alguien mas

comparte dicha labor con usted?

4. ¢Cuales son las tareas o actividades que hace como cuidadora en un dia
comun?

5. ¢Considera que el trabajo de cuidados es responsabilidad Unica de las mujeres? Si,
no ¢ por qué?

6. ¢Considera que la demanda de los cuidados depende del tipo de discapacidad?
Si, no ¢por qué?

7. ¢Coémo ha afectado el hecho de cuidar a su hijo/hija en su salud tanto fisica como

mental/emocional?

8. ¢El ejercer cuidados limita el ejercicio de la autonomia econémica, entendida como
la capacidad de generar ingresos y recursos propios a través de un trabajo

remunerado? ¢ Por qué?

9. ¢Qué necesidades considera usted tiene como cuidadora de una persona con

discapacidad?
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ANEXO 2 EG Maestria en

S LTS | Sobadias de Glsre

Universidad de El Salvador
Facultad de Jurisprudencia y Ciencias Sociales
Unidad de Estudios de Postgrado
Maestria en Estudios de Género

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del Investigadora: Andrea Elizabeth Monterroza Marin

Institucién: Universidad de El Salvador Facultad de Jurisprudencia y Ciencias Sociales

Unidad de Estudios de Postgrado, Maestria en Estudios de Género.

Correo electronico: mm13053@ues.edu.sv

Teléfono celular: 7021-8807

Lugar de Investigaciéon: Escuela de Educacion Especial del Barrio San Jacinto.

Invitacion a participar: le invitamos a participar del proyecto de investigacion titulado
“Necesidades de cuidados y autonomia econdmica de las mujeres dedicadas a los cuidados
especializados de Nifiez y Adolescencia con Discapacidad en la Escuela de Educacién
Especial de San Jacinto 2020-2022”. El estudio corresponde al trabajo de tesis del Magister

en Estudios de Género.

Objetivos del proyecto: El estudio busca conocer las experiencias y necesidades de

cuidadoras de nifiez y adolescencia con discapacidad.

Participaciéon: Si acepta participar en esta investigacion, su participacion consistira en
conversar sobre su experiencia, en una entrevista grupal con la investigadora y otras
participantes. La guia consta de preguntas relacionadas al cuidado que ha brindado durante
este tiempo, sus necesidades respecto al mismo y su experiencia. La sesién tendra una
duracién aproximada de dos horas. Para este proceso se solicita la grabacion de su
intervencion sin embargo la informacion sera utilizada por la investigadora (Andrea

Monterroza)
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Confidencialidad: Para proteger su confidencialidad, se garantizard el anonimato de su

intervencion, por lo que su hombre nunca sera incluido en los documentos de investigacion.

Voluntariedad: Su participacion es completamente voluntaria. Al igual que su decision de

responder a las preguntas, o no hacerlo, es, valido y respetado.

Siéntase en libertad de hacer las preguntas que considere necesarias, de cualquier

apartado que no haya quedado claro.
Si esté de acuerdo favor escriba su nombre completo y su firma

Nombre de participante

Firma
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