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Resumen: En este articulo analizamos la realidad cotidiana de hombres
que, estando todavia en edad laboral, toman la decisién de abandonar
sus actividades profesionales para dedicarse al cuidado de sus esposas
o de sus hijos adultos dependientes. Se trata de hombres que han prio-
rizado los cuidados y que ejercen de cuidadores en el entorno familiar,
combinando los recursos que ponen a su disposicién el mercado, el sec-
tor publico o las iniciativas sociales comunitarias. Entendemos que un
suceso inesperado que afecta a la salud plantea l6gicas especificas en la
forma de afrontar el cuidado y el rol asumido por el cuidador. A partir de
una metodologia cualitativa, analizamos cémo entienden el cuidado los
padres y maridos cuidadores; qué tipo de cuidados realizan; como orga-
nizan y distribuyen la provisién de cuidados; cual es la actitud moral con
que afrontan los cuidados; y qué conflictos y malestares emergen de la
situacién de cuidado. Todo ello en el marco de las motivaciones y con-
texto que abocan a estos hombres a la decisiéon de cuidar. Lo relevante a
nivel tedrico es entender que estos hombres que deciden cuidar ponen
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en tension las prescripciones derivadas del género con las obligaciones
generadas por el parentesco.

ParaBras crave: cuidado; hombres cuidadores; cuidado familiar; género;
parentesco.

Asstract: In this article, we analyze the daily reality of men who, whilst
still of working age, take the decision to abandon their professional
activities to dedicate themselves to caring for their dependent wives or
dependent adult children. These are men who have prioritized care and
who act as caregivers in the family setting, combining the resources
made available to them by the market, the public sector or community
social initiatives. We understand that an unexpected event that affects
health raises specific questions regarding the provision of care and the
role of the caregiver. Using a qualitative methodology, we analyze how
care is understood by father and husband caregivers; what type of care is
provided; how they organize and distribute the provision of care; what is
the moral attitude that they adopt towards care; and what conflicts and
discomforts arise from the caregiving situation. All of this is examined in
the frame of the motivations and context that cause these men to adopt
the role of caregiver. At a theoretical level, it is important to understand
that these men wo decide to provide care generate tension between
gender prescriptions about care provision and the obligations resulting
from kinship.

Keyworps: care; male caregivers; family care; gender; kinship.




Hombres que deciden cuidar a personas adultas dependientes en el contexto familiar.

1. Introduccién’

Las sociedades contemporaneas afrontan los cuidados de las personas
adultas dependientes mediante sistemas complejos que combinan dife-
rentes recursos entre los cuales la familia sigue teniendo un papel esen-
cial. La llamada organizacién social de los cuidados (Daly y Lewis, 2000;
Razavi, 2007) pivota sobre cuatro pilares basicos: la familia, el Estado o
las politicas ptblicas, una amplia gama de servicios proporcionados por
el sector privado y el ambito comunitario. La forma en que se combinan
las politicas puablicas y los recursos privados depende tanto del modelo de
estado de bienestar como de la situacién econdmica y organizativa de las
familias. Barajando estas variables, las familias se organizan y encajan
las piezas que componen su particular mosaico de recursos de cuidado
(Soronellas y Comas d’Argemir, 2017). Las demandas de cuidado y la di-
ficultad de proveerlas se han conformado como una «crisis» en Europa
(Beneria, 2008; Comas d’Argemir, 2014; Pérez Orozco, 2006), y el cuidado
familiar ha pasado a ser un elemento central, que se ha visto reforzado
por los procesos de deinstitucionalizacién y refamiliarizacién que son
resultado del impacto de la crisis econdémica iniciada en el 2008 (y actu-
almente de la covid-19).

La literatura académica ha constatado que las mujeres son las princi-
pales agentes de cuidado, tanto si este se efectiia en la familia de forma
remunerada como en los empleos de cuidado; tanto si se trata de per-
sonas enfermas o vulnerables como si se trata de personas que puedan
valerse por si mismas. Las mujeres concentran, pues, las prescripciones
morales y de género por las que se hallan obligadas a cuidar. Los cambios
sociales y culturales, en la familia y en la vida de las mujeres, estan ace-
lerando la incorporacién de los hombres al cuidado, especialmente en la
crianza de los hijos (Alméras, 2000; Meil, 1997; Hanlon, 2012; Abril y otros,
2015), y también, aunque menos, al cuidado de personas adultas depen-

1 Este articulo se enmarca en dos investigaciones mas amplias. La primera es «<Hombres cuidadores.
Retos y oportunidades para reducir las desigualdades de género y afrontar las nuevas necesidades
de cuidados», RecerCaixa, programa impulsado por la Obra Social “la Caixa” con la colaboracién de
la Asociacién Catalana de Universidades Publicas (2014ACUP00045). La segunda es «El compromiso
de los hombres con los cuidados de larga duracién. Género, generaciones y culturas del cuidado»,
Proyectos I+D+i del Ministerio de Economia y Competitividad. (FEM2017-83517-R). En ambos casos
la IP principal es Dolors Comas d’Argemir.
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dientes, muy especialmente maridos ancianos que asisten a sus esposas
ancianasy que al estar jubilados no desasisten sus obligaciones laborales
(Calasanti y Bowen, 2006; Comas d’Argemir, Alonso y Deusdad, 2018; Mi-
lligan y Morbey, 2016; Russell, 2001).

En este articulo nos acercamos a la realidad cotidiana de hombres
que, estando todavia en edad laboral, toman la decisién de abandonar
sus actividades profesionales para dedicarse al cuidado de sus esposas o
de sus hijos adultos en situacién de dependencia. Exploramos las 16gicas
de la incorporacién de los hombres al cuidado de sus familiares a partir
de la descripcién y anlisis de casos significativos: maridos que aceptan
y normalizan el cuidado; otros que lo sienten como una obligacién que
provoca malestar; y padres que se abocan al cuidado de hijos enfermos y
dependientes desde un cuidado experto y militante que intenta resolver
el presente y prever el futuro de la situacién.

En articulos anteriores (Soronellas y Comas d’Argemir, 2017; Aguilar,
Soronellas y Alonso, 2017; Comas d’Argemir y Soronellas, 2019), hemos
abordado la situacién de hombres que cuidan de sus esposas o de sus pa-
dres/madres en la vejez, situaciones de cuidado que son asumidas como
«naturales» dentro de la légica del curso de vida. En este texto hemos
querido omitir los cuidados en la vejez, y tratar especificamente la situ-
acién de hombres que, ante el advenimiento de una situacién de enfer-
medad fisica o mental que no permitira a las personas afectadas (esposas
o hijos) llevar una vida completamente auténoma, han abandonado sus
ocupaciones laborales para poder dedicarse al cuidado. Entendemos que
la irrupcién de un suceso inesperado en la salud dibuja un contexto que
puede tener légicas especificas en cuanto ala forma de afrontar el cuidado
y el rol asumido por el cuidador. El reto de este articulo es analizar cémo
entienden el cuidado los padres y maridos cuidadores entrevistados; qué
tipo de cuidados realizan; cémo organizan y distribuyen la provisién de
cuidados; cudl es la actitud moral con que afrontan los cuidados, y qué
conflictos y malestares emergen de la situacién de cuidado. Todo ello en
el marco de las motivaciones y contexto que abocan a estos hombres a la
decisién de cuidar.
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Los casos analizados proceden de los datos recogidos en una inves-
tigacién en curso sobre hombres cuidadores realizada en Catalufa (Es-
pafna). Para esta investigacién hemos efectuado 208 entrevistas a hom-
bres que cuidan en el entorno familiar, a hombres que hacen trabajos
remunerados de cuidados, y a gestores de servicios de cuidados (ptblicos
y privados), asi como a personas receptoras de cuidados, con el objetivo
de evaluar las barreras culturales y de oportunidad que inciden en la im-
plicacién de los hombres en los trabajos de cuidados, asi como los mode-
los emergentes. La investigacién se ha centrado en los cuidados de larga
duracién de personas adultas con alto grado de dependencia, excluyendo
la atencién estrictamente sanitaria para centrarnos en el cuidado soci-
al (Daly y Lewis 2000). Los seis casos trabajados en este articulo forman
parte de las 49 situaciones de cuidado familiar que fueron recogidas du-
rante el trabajo de campo realizado entre 2015 y 2016.

2. Maridos y padres cuidadores: produciendo género y
parentesco

El hecho de que un suceso inesperado irrumpa en la salud de los familia-
res mas proximos es un factor desencadenante para la implicacion de los
hombres en el cuidado, lo que redefine los roles y contenidos de géneroy
de parentesco (Banens y Marcellini, 2015). Sin embargo, no es un factor
suficiente, ya que ha de ir acompafnado de otros aspectos de caracter la-
boral, social y politico que actian como condicionantes.

Desde el punto de vista laboral, hay que tener en cuenta el papel mate-
rial y simbdlico que tiene el trabajo remunerado en la construccién de la
masculinidad. Se ha demostrado que, en el caso de Espaiia, asi como de
los paises mediterraneos, el trabajo es un atributo de importancia central
para los hombres, especialmente para los de clase obrera, de quienes se
considera que depende el sustento de ellos mismos y de sus familias, en
tanto que las mujeres tienen el rol de cuidar (Borras, Moreno, Castelld y
Grau, 2012). Hemos de considerar, pues, cuiles son las situaciones que
permiten prescindir del trabajo remunerado, rompiendo, asi, las pres-
cripciones de género, y priorizar el cuidado de familiares, siguiendo las
obligaciones derivadas del parentesco.
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Desde la perspectiva social y politica hay que tener en cuenta justa-
mente el rol de las politicas publicas en la provision de cuidados, pues ello
incide en las familias. En el caso de Espafia o de Italia, por ejemplo, con
un welfare poco generoso, se exacerba el rol de la familia, y la solidaridad
intergeneracional deviene imprescindible (Saraceno, 2010). Esto supone
una sobrecarga en las familias en materia de recursos, de gasto econd-
mico y de tiempo. Es una especie de solidaridad obligada revestida de
moralidad.

Planteamos, pues, que esta priorizaciéon del cuidado por parte de los
hombres es una eleccién condicionada, cosa que intentaremos mostrar.
Pero lo relevante a nivel tedrico es entender que estos hombres que deci-
den cuidar ponen en tensién las prescripciones derivadas del género con
las obligaciones generadas por el parentesco.

El parentesco es, como el género, una construccién social que debe ser
tenida en cuenta para entender el modo en que se produce la organiza-
cién social de los cuidados. Las familias son instituciones de poder que
jerarquizan a sus miembros a partir de una estructura segtn la cual el gé-
nero, la generacién y la posicién genealdgica se combinan para distribuir
las responsabilidades del cuidado de sus miembros. Se producen, pues,
intersecciones entre el género y el parentesco que deben ser analizadas
como tales (Collier y Yanagisako, 1987). Las mujeres reciben de la sociedad
la responsabilidad del cuidado en su condicién de mujeres y también por
ser madres, esposas e hijas; no obstante, la obligacién de cuidar vincula-
da al rol de parentesco ha sido menos problematizada que el género en la
literatura académica (Comas d’Argemir y Soronellas, 2019).

Sostenemos que el parentesco se construye y reproduce a través del
ejercicio del cuidado y que las formas de cuidar y ser cuidado configuran
el parentesco y estructuran las relaciones entre los parientes (Carsten,
2000; 2004; Borneman, 1997). Cuidar es la expresién mas importante del
ejercicio del parentesco, a la vez que hacer de pariente es, sin duda, pro-
veer cuidados a los miembros de la familia.

El cuidado puede expresar también la finalizacién del vinculo y el ele-
mento mds significativo de la ruptura entre familiares es la omisién de
asistencia, la ausencia de preocupacién mutual. Es el caso de las situacio-
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nes de divorcio, donde los exconyuges se desentienden de los cuidados de
los exparientes afines (Roigé y Soronellas, 2018). Sahlins (2011) se refiere
ala «<mutualidad del ser» (mutuality of being) para explicar el vinculo entre
las personas emparentadas, a las que define como personas que partici-
pan de la existencia de las demads, ejercen la mutualidad, participan de
la vida de otros con o sin vinculos biologicos. Carsten (2013) apostilla a
Sahlins que también existe una cara amarga en la experiencia del paren-
tesco, que también hay conflicto y que las relaciones pueden ser dafiinas
y hasta disolverse o desaparecer. Sin duda, el parentesco es un entramado
complejo de relaciones y sentimientos, positivos y negativos, que pueden
ser visibilizados perfectamente en las situaciones de cuidado y muy es-
pecialmente en las situaciones de atencién familiar a las personas adul-
tas, enfermas o ancianas, puesto que son percibidas culturalmente como
una carga (Manceron y Segalen, 2012) y pueden generar contradicciones
y conflictos entre quienes se sienten obligados a llevarla.

Los hombres que cuidan priorizan el vinculo del parentesco por enci-
ma de los dictados del género, algo que les permite no cuestionar demasi-
ado su masculinidad (Comas d’Argemir y Soronellas, 2019). Son hombres
que, hasta un cierto punto, para asumir las responsabilidades de cuidado
(como veremos en el andlisis de los casos) cruzan las barreras del géneroy
transgreden la masculinidad hegeménica care free (Connell, 1995; Connell
y Messerschmidt, 2005) y los modelos de cuidado en los que fueron soci-
alizados. Los hombres expresan desde la conyugalidad y la paternidad la
obligacién moral que les compromete a cuidar de sus esposas e hijos. El
sentido de esta obligacion reside en la concepcién del cuidado como un
don que genera deuda social (Comas d’Argemir, 2017), que crea vinculo
social y que circula reciprocamente entre generaciones y entre conyuges.
Como sefialan Comas d’Argemir y Chirinos (2017), se han producido cam-
bios en el sentido de la reciprocidad del cuidado. El mismo hecho de que
implique a los hombres ya es una novedad, pero también se ha transfor-
mado el sentido de la circulacién intergeneracional del cuidado, que ha
dejado de ser circular (los padres cuidan a los hijos y estos devuelven el
cuidado a los padres en la vejez) para pasar a ser lineal (los padres cui-
dan a los hijos y estos devuelven formas de gestién indirecta del cuida-
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do). Respecto al cuidado conyugal, los hombres en su rol de breadwiners,
se consideraban liberados de proveerlo, y ante una situacién de necesi-
dad de atencidn, las hijas o las nueras eran las responsables del cuidado
siguiendo el modelo de reciprocidad circular mencionado. Los datos de
nuestra investigacién muestran que actualmente los maridos se compro-
meten con el cuidado de sus esposas, un cuidado que ellos entienden en
el contexto de la devolucién de los dones de cuidado que han recibido de
ellas alolargo de lavida.

Los compromisos de cuidado de los maridos y padres que cuidan son
asumidos desde la moral del parentesco, pero, al mismo tiempo son ne-
gociados tomando en cuenta no tan solo el rol de género y parental, sino
también atendiendo a las condiciones sociales y econémicas y a la dispo-
nibilidad de recursos de atencién (Finch, 1989). Los roles de parentesco se
negocian y se transforman, modificando, si es conveniente, el sentido de
obligacién y de reciprocidad que se les atribuye. Debemos tener en cuen-
ta, ademds, que las transformaciones de la familia y de la sociedad han
contribuido a hacer mas electivas las obligaciones del parentesco, pero
sus bases morales, aunque transformadas, siguen vigentes.

A continuacién, presentamos seis casos de maridos y padres que han
asumido el cuidado de esposas e hijos en situaciones inesperadas e inde-
seadas. El compromiso adquirido es expresado desde la obligacién mo-
ral, desde la reciprocidad, desde los afectos y la recompensa emocional,
pero también desde la contradiccidén, el malestar y el conflicto. Los casos
nos permiten comprender por qué se toma la decisién de dejar el trabajo
remunerado para atender los cuidado, cémo se asume y organiza la si-
tuacién, compartiendo con otros familiares, con la red social y comuni-
taria, o con personas remuneradas. Nos interesa también describir con
qué actitud se afronta la interdependencia con la persona cuidada, desde
la normalidad y el consentimiento o desde el conflicto y el malestar. Y,
por ultimo, ;qué significa cuidar para cada uno de ellos? Es interesante
observar si el cuidado se entiende como algo complejo y holistico, que
tiene que ver con la gestién y el mantenimiento de la vida atendiendo al
bienestar fisico y emocional de las personas (Pérez-Orozco y Lopez-Gil,
2011), o si los cuidados se conciben desde el conocimiento experto y la ad-
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ministracién de atenciones mas centradas en la gestién de las dolencias
0, incluso, en la previsién del futuro de la persona cuidada.

3. Maridos cuidadores de esposas enfermas
3.1 Mikel: «<Decidimos que mejor que yo no laiba a cuidar nadie»

Mikel tiene 53 afios y su mujer, Menchu, tiene una enfermedad rara que
comenzd a manifestarse en 1993, cuando ya tenian una hija. Dos afios
después estaba en una silla de ruedas y cinco afios mas tarde habia de-
rivado en una tetraplejia. Residian en el Pais Vasco, y en 2002 decidieron
trasladarse a Cataluna, donde pudieron construir su casa adaptada. Mi-
kel decidi6 dejar su trabajo para cuidar a su esposa.

Menchu obtuvo una pensién de gran invalidez, lo que les aseguraba
no tener problemas econdémicos. Tuvieron durante un tiempo una mujer
contratada durante algunas horas al dia, pero, segin Mikel: «<Haciendo
nameros, me salia mas a cuenta casi quedarme en casa que ir a trabajar».
Segtn Mikel, la percepcién de la pensién les ha dificultado acceder a otros
apoyos publicos y tan solo ha conseguido ayudas para eliminar las barre-
ras arquitecténicas de su domicilio.

A pesar de que Mikel afirma que a su mujer le costaria tener a alguien
desconocido en la casa, sefiala que seria bueno para él poder contar con
alguien durante unas horas que le permitiera tener tiempo libre. Su hija
vive en la ciudad de Tarragona con su marido y su hijo y le ayuda ocasi-
onalmente, pero Mikel expresa no querer «cargar a [su] hija con los pro-
blemas de [su] mujer», al tiempo que enfatiza que a su esposa cada vez
le cuesta mas estar sola o estar sin él. Esto tiene implicaciones para sus
propias necesidades de cuidado: no es posible enfermarse, segiin sus pa-
labras, ya que tendria consecuencias en la atencién a su esposa. Es por
ello que en su proyeccién de futuro imagina buscar una residencia donde
puedan vivir juntos.

Cuidar es para Mikel «estar con ella», lo que incluye tanto las activi-
dades instrumentales como las mds relacionales. Esta situacion no estd
exenta de complejidades porque estar todo el dia juntos no es facil y «lo
bonito», segtin dice, seria estar todo el tiempo hablando, pero el cuidado
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requiere muchas otras cosas. Mikel indica que el hecho de que su mu-
jer tenga una dependencia fisica pero no cognitiva significa que «ella es
quien dirige» y él, quien ejecuta, lo cual implica negociaciones e incluso
tensiones.

3.2 Dario: «Prefiero tener el estrés yo que no tenerla a ella»

Dos afios y medio atrds, Ménica, la esposa de Dario, de 43 afos, fue di-
agnosticada con una enfermedad autoinmune grave. Segin el relato de
ambos, los primeros indicios de la enfermedad se remontan probable-
mente al momento posterior al nacimiento de su hija pequefa (tienen
dos), cuando le diagnosticaron una depresién posparto. El proceso de
aparicién y diagndstico de esta enfermedad degenerativa es narrado
como algo largo y angustiante. Las primeras manifestaciones aparecie-
ron de forma repentina y resultaban muy invalidantes. La imprevisibi-
lidad y la dificultad de poder ejecutar tareas cotidianas son remarcadas
por Dario como dos cuestiones fundamentales para comprender por qué
y como desempena su papel de cuidador.

A raiz de la enfermedad de Ménica, Dario decidi6 dejar el empleo a
media jornada que tenia, pues explica que era imposible continuar tra-
bajando y, ademas, asumir el cuidado de su esposa y de los hijos. En el
momento de la entrevista, desempefaba algunas actividades de forma
desregulada para obtener ingresos y, remarcando su papel activo en las
gestiones administrativas, habia tramitado una pensién de invalidez
para Moénica. No ha logrado obtener prestacién econémica alguna ni ac-
ceder a un servicio de atencién domiciliaria. Por todo ello, la situacién
econdémica de ambos se ha visto profundamente afectada.

La relacion con familiares y amistades a raiz de la enfermedad se ha
visto deteriorada. En el caso de los primeros, la pareja sehiala un alto grado
de incomprension de la enfermedad de Moénica, ademas de que geografi-
camente se encuentran distantes. Respecto de los segundos, como sucede
en varios casos similares, los amigos van desapareciendo. Si bien el matri-
monio recurre a una iglesia, no la sefialan como un apoyo, mas alla de par-
ticipar en algunas de las actividades. Algo similar sucede con asociaciones
de personas afectadas por la misma enfermedad que Monica.
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Monica puede en ocasiones ejecutar ciertas tareas de cuidados en re-
lacién con sus hijos, pero no puede programarse que sea ella quien las
desemperfie. Sin embargo, dado que su capacidad cognitiva no estd afec-
tada, Dario afirma que es ella quien planifica y él, quien ejecuta. Dario
describe en su relato cémo desde un primer momento de confusién por
el advenimiento de una situacién grave e inesperada su vida cotidiana y
surol en la familia se fueron transformando para convertirse en «las pier-
nas» de su mujer, como él describe. Pero esta transformacién es narrada
sin cuestionamientos, como una respuesta natural a la excepcionalidad
de las circunstancias: «<Somos una familia, somos un paquete». Sefala,
no obstante, las dificultades derivadas de la falta de recursos a que se
enfrentan, especialmente desde los servicios publicos. Su principal de-
manda al respecto seria poder contar con una persona —una mujer, se-
gun seflala— que pudiera cuidar a su mujer de forma remunerada, brin-
dandole tiempo a €, y, también porque, segiin afirma, una mujer puede
llegar a donde él no llega. Cuidar para él es «estar pendiente de todo»,
atender a su mujer es, nos dice, «como tener otro nifo».

3.3 Miguel: «El cuidador es vampirizado o comido por la persona que
cuida»

Miguel tiene 63 afios, estd jubilado y vive con Antonia, su esposa, quien
sufrié un ictus que le dejé con un 83% de minusvalia. Mantenian una di-
vision de tareas tradicional: su esposa se dedicaba al cuidado de la fami-
lia mientras él trabajaba largas jornadas fuera de casa. Miguel tuvo que
adelantar sus previsiones de jubilacién y dedicarse a cuidar de su esposa.

Antes de sufrir el ictus, Antonia se desplazaba periédicamente a An-
dalucia para cuidar a su madre. Este cuidado intergeneracional no se
produce en el caso de las hijas de Miguel; ambas tienen sus empleos e
hijos y una de ellas vive lejos. Han contribuido a readaptar la vivienda de
sus padres y les visitan ocasionalmente, pero no son un gran apoyo para
Miguel. El lamenta la pérdida de libertad, el fracaso de los proyectos de
futuro y el hecho de tener una relacion tensa con su esposa y sus hijas. Se
siente incomprendido y no cuenta con un grupo de amistades con quien
poder compartir su situacién. Lo expresa claramente cuando sefiala que
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el cuidado «vampiriza», una expresién que ilustra la sensacién de ahogo
que experimenta.

Recibe apoyo diario de una trabajadora familiar y de una trabajado-
ra del hogar contratada. Su esposa es atendida también en un centro de
dia de una fundacién privada algunos dias por semana. Esto permite a
Miguel disponer de tiempo libre, «escapar», aunque lo utiliza también
para visitar a su propia madre, de 96 afios, a quien cuida la hermana de
Miguel. Las tardes y los fines de semana son particularmente dificiles
puesto que debe asumir solo y sin relevo las tareas de cuidado. Para Mi-
guel su esposa «no es la de antes, es otra persona, y si bien las tensiones
conyugales eran previas a la enfermedad, se han ido acentuando. Lo que
le hallevado a pensar en separarse. Ante esta debilidad del vinculo en tér-
minos afectivos y de planes conjuntos, lo que queda es un sentido de obli-
gacidn hacia la madre de sus hijas, segin él mismo dice. Este sentido de
obligacién, arraigado en el sistema de valores en el cual fue educado, es el
que le motiva a seguir cuidando de su esposa, no sin dejar de expresar el
conflicto que le supone no poder disfrutar de su propia vida.

3.4 Entre la naturalizacion y los malestares

Como hemos sefialado, en los tres casos, las situaciones de dependencia
se manifestaron de manera imprevista en parejas que an se encontraban
en edades activas o cercanas a la jubilacién. La vinculacién con el mundo
laboral y la situacién socioeconémica son esenciales para comprender la
manera de estructurar, gestionar y actuar de estos maridos cuidadores
en cuanto a la situacién de dependencia. Cuidar necesita tiempo y re-
cursos, por lo que quienes se encontraban trabajando debieron anticipar
sus retiros y gestionar con dificultad los recursos econdémicos y servicios
procedentes de un sistema de proteccidn social que resulta escaso.

Si bien en todos los casos la situacién de cuidados aparece de manera
inesperada, es vivida de manera divergente. En el primero, el marido se
hace cargo de los cuidados, asumiendo que es la mejor opcién posible, y,
aunque no esta exenta de conflicto, aparece como una situacién natura-
lizada. Dario, con una situacién econdémica dificil, ha de compaginar el
cuidado con algunos trabajos puntuales y ayuda social. Mikel senala que
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negocia los cuidados con su esposa, la cual sigue organizando, a pesar de
su escasa autonomia fisica, las actividades diarias, cosa que ocurre tam-
bién en el caso de Dario.

La situacién de Miguel es bien diferente de las de los demas, pues-
to que su esposa sufre fuertes deterioros psiquicos que transforman el
vinculo entre ellos, si bien ha senalado en la entrevista tensiones previas
a la manifestacién de la enfermedad. El cambio ha provocado incluso ex-
trafamiento hacia su esposa: «Es otra persona», nos comentaba. Tam-
bién ha enfatizado la alteracién de sus planes de jubilacién, una etapa en
que pensaban dedicarse a «disfrutar de la vida», cosa que contrasta con
su situacién actual.

La dependencia altera los roles conyugales en los tres casos. Los hom-
bres habian desempefiado el rol de proveedores y las mujeres se dedica-
ban a los trabajos domésticos (incluso si ellas tenian un trabajo remu-
nerado). En el presente, los hombres pasan a asumir tareas de cuidados
que no habian ejecutado hasta entonces. Las motivaciones para cuidar
derivan de un énfasis en el vinculo matrimonial y en las obligaciones de
cuidado que se entienden derivadas de dicho vinculo. Existe un sentido
de reciprocidad en tanto que se apela al rol de la mujer como cuidado-
ra de otros (la madre de los hijos), lo que da sentido a que los maridos
devuelvan los cuidados aun cuando no era algo que se esperase de ellos.
Aqui es importante destacar que se produce una inversién de los roles de
género a consecuencia de la interseccidon de las categorias de géneroy las
de parentesco: ser esposo obliga al cuidado (Comas d’Argemir y Sorone-
llas, 2019). En dos de los casos las parejas tienen hijas adultas, y si bien
participan en los cuidados, esta participacién es minimizada o incluso
rechazada por parte de los maridos (padres), que entienden que son ellos
quienes deben asumir los cuidados, una afirmacién del rol cuidador que
bascula entre la reivindicacién de la propia agencia y el reconocimiento
de un cambio generacional que libera a los hijos del cuidado de los padres
(Conlon et alii, 2016). Los apoyos recibidos en todos los casos resultan in-
suficientes y la vinculacién al sistema publico de prestaciones es descrita
como bastante inalcanzable y lejos de resolver las necesidades de cuidado.
El deseo de tener tiempo para si mismos es una constante en los relatos.
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Mediante los casos de Mikel, Dario y Miguel, hemos querido acercar-
nos a tres experiencias distintas de maridos cuidadores, las cuales ilus-
tran, por un lado, que el cuidado puede ser aceptado y naturalizado ante
la aparicién de una enfermedad sobrevenida y que, a pesar de ello, puede
también provocar angustias y malestares ocasionados por la percepcién
de que se ha truncado de repente el curso esperado de la propia vida. En
todos ellos, es el rol de los hombres en un sistema de género y parentesco
determinado el que nos ayuda a comprender sus motivaciones para cui-
dar, asi como las transformaciones y tensiones de sus propias experienci-
as como maridos cuidadores. Veamos a continuacién qué ocurre con los
padres que cuidan de sus hijos adultos dependientes.

4. Padres cuidadores de hijos enfermos o discapacitados
4.1)ordi, cuidadory activista: «Ha sido una historia de lucha»

Jordi tiene 66 afos. Estd casado con Inma y tienen un solo hijo, Arnau (40
afios), a quien diagnosticaron esquizofrenia cuando tenia 26 afios, des-
pués de una década de problemas debidos al consumo de alcohol y otras
drogas. Actualmente Jordi estd jubilado. Tenia una pequefia empresa de
publicidad en la que trabajaba también su esposa. Los tres comparten ac-
tualmente el mismo domicilio, en un barrio obrero de Barcelona. Actual-
mente, Arnau tiene la enfermedad estabilizada, pero no puede tener un
trabajo, ya que no consigue concentrarse para realizar tareas concretas.
El objetivo de los padres es que consiga tener autonomia.

Cuando Arnau empez6 a sufrir brotes psicéticos con episodios de vio-
lencia, tuvieron que internarlo en un psiquiatrico varios meses. El joven
tomd conciencia de su enfermedad cuando lo juzgaron por una agresion.
Eraelafio 2008,y a partir de entonces cambiaron los habitos de consumo,
acepté medicarse y vivir en la casa familiar, e inici6 actividades educati-
vas. «Tiene una vida ordenada», dice su padre, pero solitaria, sin amigos,
dependiente de los padres.

Jordi describe la situacién como una historia de lucha. «Estamos en-
fermos también». La preocupacidn, el insomnio y los sentimientos de
culpa aparecen constantemente, y tanto él como su esposa tuvieron que
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ir al psicélogo. «La carga moral es muy fuerte». Jordi e Inma se distri-
buyen el cuidado de su hijo. Jordi le acompana a actividades y espacios
masculinos, como el futbol o el café. También vigila que tome la medi-
cacién. Y, sobre todo, se dedica al activismo social, procurando dar a
conocer los problemas laborales y sociales que sufren las personas con
trastornos mentales. La esposa, por su parte, hace buena parte de las ta-
reas domésticas y tiene una actitud mds protectora respecto al hijo, con
quien se comunica mejor. «Cuidar es educar», dice Jordi. Considera que
las indicaciones que se producen en el dia a dia contribuyen a educar el
comportamiento del hijo enfermo, que compara con un nifio a quien hay
que orientar en todo. Esta es una tarea constante, solapada, intensa. E
insiste en que él mismo ha tenido que aprender a tener paciencia, a no
irritarse y a escuchar a su hijo.

Con la enfermedad de Arnau, se produce un repliegue del niicleo fa-
miliar. Jordi e Inma van perdiendo la relacién con amigos y familiares, no
solo debido a la actitud de los dem4s, sino también a la de ellos mismos.
«Los que estamos afectados dejamos a los demds», porque, ante la gra-
vedad del problema que se padece, todo parece superfluo e irrelevante y
porque cansa la incomprensién de la enfermedad mental y el tener que
explicarse constantemente. Por esto el activismo social da sentido a la
vida de Jordi y le proporciona, ademds, un nuevo marco de amistades y
relaciones con personas que comparten unos mismos problemas, con las
que pueden entenderse més facilmente e incluso introducir el humor y la
ironia en su relacién.

4.2 Frederic, experto y disciplinado: «El esta voluntariamente
obligado»

Frederic era un empresario que se jubilé para poder atender mejor a su
hijo, afectado por un trastorno mental. Actualmente tiene 66 afios y com-
parte el domicilio en Barcelona con su esposa y con Adria, su hijo menor,
de 32 afios. Tiene otro hijo, José, casado y que tiene su vida independiente.

La enfermedad de Adria se manifesté cuando el joven tenia 25 afios
y Frederic considera que el consumo abusivo de drogas es la causa del
brote psicético que sufrié. El joven abandond los estudios y desde enton-
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ces no ha podido afrontar la vida por si solo. Cuando su salud empeord
lo tuvieron que ingresar en un hospital psiquiatrico. Al igual que en el
caso de Jordi, Frederic tiene un fuerte sentido de culpa del que intenta
desprenderse. «;Por qué tuvo que consumir drogas?» es su pregunta. Su
hijo mayor, José, le culpa, ademads, de tener una actitud condescendiente
con Adria, al que le permite poder vivir sin trabajar y seguir siendo una
persona inmadura.

Ante la enfermedad de su hijo, Frederic sintié la necesidad de infor-
marse y de convertirse en experto. Se jubil6 para poder asistir a congre-
sos, ajornadasy debates, para leer e informarse respecto a los trastornos
mentales, y para participar en el movimiento asociativo. «Si queremos
cuidar a esta persona nos hemos de informar y formar para poder acom-
pafnarlo correctamente», nos dice. Esta actitud racional, basada en el
intelecto y el conocimiento, dista, en cambio, de la emocional. Frederic
apenas se comunica con su hijo, quien cuando estd en la casa se encierra
en su habitacién y se refugia en Internet. El joven, sin embargo, si hace
vida social con su grupo de amigos.

Cuando Adria salié de la clinica psiquidtrica, sus padres le propusi-
eron firmar un pacto de convivencia. En el pacto se definen los horarios
y actividades que realizar, la obligacién de seguir el tratamiento médico
y el abandono del consumo de drogas. Y se especifica al final que, si no
se cumple lo acordado, no podra seguir viviendo con ellos. Hacen, asi,
un planteamiento radical (de caixa o faixa, segtin la expresion en catalin).
La actitud del padre (la madre es mas indulgente y protectora) es clara y
concisa: «O haces esto, 0 no puedes estar con nosotros».

El tratamiento, que es uno de los puntos esenciales de este pacto, no
solo incluye aspectos médicos, sino también una disciplina que permita
al joven incorporarse a la vida social y laboral. En el momento de la en-
trevista, Adria acudia diariamente a un hospital de dia y, segin Frederic,
lo hacia «voluntariamente obligado». La fase siguiente del tratamiento
seria la formacién para conseguir la insercién laboral, a la que Adria se
resiste, pues no soporta la rigidez de horarios y tareas. «Es la tltima gran
batalla que tenemos como familiares».
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Frederic participa de la vida asociativa para orientar a las familias que
se encuentran en situaciones similares y sienten temor por el futuro de
sus hijos. No hay que esperar, hay que actuar. «El dia de mafana es hoy.
Cuando nosotros no estemos ya serd tarde». Por esto Frederic defiende
que su papel como cuidador es conseguir la autonomia del hijo hoy enfer-
moy el principal recurso es el intelectual, tener informacién y formacién.

4.3 Placido, resignado y obligado: «<He hecho el papel de padre y de
madre»

Plicido tiene 66 afos y se jubilé anticipadamente a los 60 afos cuando
su hijo pasé a vivir con él. Emigrante llegado desde Galicia, trabajé como
mecanico industrial y vive en una poblacién obrera. Cuida de su hijo (Da-
rio), de 37 ahos, afectado de un trastorno bipolar, y quien, en el momento
de la entrevista, estaba ingresado en un centro para drogodependientes.
El matrimonio de Placido duré pocos afios, la esposa tenia la custodia del
hijo y él lo veia periédicamente. Sefiala que detect6 tarde la enfermedad
de su hijo porque su madre se lo ocultd, aunque él notaba que algo no iba
bien, especialmente cuando empezaron los brotes de violencia. Se ocupd
del hijo facilitando que trabajara en la misma empresa que él, pero duré
poco menos de un ano. También fue breve la relaciéon de pareja que tuvo
Dario y cuando se separaron el joven pasé a vivir con su padre.

Plicido hacia la limpieza del hogar, se encargaba de la ropa y de coci-
nar y también se ocupaba de controlar la medicacién. Nunca consiguié
que su hijo hiciera una vida ordenada y a Placido le desconcertaban los
cambios de caracter, el consumo de drogas, el caos de su habitaciéon y de
su vida, y hubo incluso un intento de suicidio. Se inicié el periplo por los
hospitales psiquiatricos con internamientos esporadicos. El relato de
Placido estd colmado de episodios conflictivos con su hijo: destrozos en
la casa, insultos y agresiones. La violencia fue subiendo en intensidad,
hasta el punto que denuncié a su hijo varias veces y finalmente los jue-
ces decretaron una orden de alejamiento. Ante esta situacion extrema, su
madre aceptd que volviera a vivir con ella.

Fue entonces cuando Dario tomé conciencia de su enfermedad y
aceptd que le ingresasen en un centro para drogodependientes, que pro-
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porcionaba tratamiento para él y terapia y actividades para los padres.
Placido y su exesposa asumieron afrontar esta nueva etapa recuperando
una mejor relacién entre ellos y los fines de semana se combinan para
acogerlo en los hogares respectivos.

Lavida social de Placido se ha reducido notablemente y se centra aho-
ra en la participacién en las actividades de la asociacién (no como activis-
ta, sino como usuario) y en el cuidado del hijo. Confiesa que le ha costado
asumir este papel de cuidador. «Soy hombre y tengo el toque machista
que corresponde a la educacién que recibi», nos dice. «Mi refugio era el
trabajo». Considera que las mujeres tienen «instinto maternal» y por ello
el cuidado de los hijos les corresponde a ellas. Si los hombres cuidan, es
porque no tienen otro remedio, porque la situacion obliga. Este ha sido
su caso. «He hecho el papel de padre y de madre», pero insiste en que le ha
costado un esfuerzo adicional hacerlo por el hecho de ser hombre. Y una
conclusién final: a pesar de los conflictos y de la violencia, y a pesar de que
Plicido llegara a denunciar a su hijoy a echarlo de casa, Dario es su hijo, y
esto obliga a que tenga una responsabilidad sobre él. El afecto no aparece
en la entrevista en ningin momento; la obligacién, si. Tampoco aparecen
la rabia, la culpa o el sentido de injusticia, sino la resignacién.

4.4 Padres que comparten el cuidado o que sustituyen a la madre

Los padres que hemos ejemplificado tienen practicamente la misma
edad, que supera los 60 anos. Los tres adelantan su edad de jubilacién
para ocuparse de sus hijos, complementando el cuidado de sus esposas
o bien sustituyéndolas. Son hombres que han sido educados en una nor-
mativa de género que diferencia claramente los roles de los hombresy de
las mujeres. La enfermedad que sufren los hijos desborda la capacidad de
las madres para cuidarlos y provoca la implicacién de los padres. Al tra-
tarse de hijos con trastornos mentales, la crisis o los brotes de violencia
interpelan especialmente a los hombres, que inicialmente pueden res-
ponder también de forma violenta para pasar a ejercer las funciones de
contencién y control. El sexo de la persona cuidada es importante, pues
el padre se siente mds capaz de acompadar al hijo varén en actividades
masculinas, sea proporcionandole trabajo, sea asistiendo a partidos de
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fatbol o compartiendo actividades de ocio. En dos de los casos, el hombre
complementa asi las responsabilidades de la esposa y la distribucién de
roles en la familia se adapta a la normativa de género tradicional, aunque
esto se concreta desde grados distintos de implicacién. En cambio, Placi-
do sustituye a su esposa, al estar separados y vivir en localidades distin-
tas. Jordi y Frederic, por su parte, se implican fuertemente en el cuidado
de suhijo desde la representacién publica, al liderar asociaciones que tra-
bajan para reivindicar derechos o para ayudar a familias que se encuen-
tran en situaciones semejantes. En todos los casos el cuidado redefine sus
vidas de forma totalizadora.

Constatamos, pues, que los padres cuidadores «<hacen género» desde
su condicién de hombres, adaptando los roles tradicionales a su particu-
lar situacién e implicacién en el cuidado. Subrayamos también que «ha-
cen parentesco» desde su rol de padre, por el que se responsabilizan del
hijo enfermo, aunque, como hemos comprobado, ejercen la paternidad
con intensidades y contenidos diferenciados (Comas d’Argemir y Soro-
nellas, 2019).

En las situaciones que hemos comentado se realiza una distincién
clara entre el cuidado y las tareas domésticas. No existe una formulacién
integral del cuidado que incluya las dos vertientes, sino que se restringe
el concepto de cuidar a resolver la necesidad especifica de la persona en-
ferma, pudiéndose ampliar en funcién de la evolucién de la enfermedad
o la discapacidad. Sila situacién requiere tener que alimentar, por ejem-
plo, esta actividad se incorpora al concepto de cuidado, pero no necesari-
amente el cocinar o hacer la compra, consideradas tareas domésticas. La
presencia de la esposa separa todavia mas estas funciones.

El apoyo familiar y social es variable y se complementa con el marco
asociativo y con el uso de servicios sociales o sanitarios. Observamos en
todo caso un repliegue en el hogar y en el nicleo de relaciones de mayor
proximidad. Todos relatan en mayor o menor medida la disminucién de
sus relaciones sociales y el distanciamiento de amigos y familiares porque
la situacién de cuidado absorbe su tiempo y también sus mentes y porque
les agota explicar sus dificultades y escasos avances. Las asociaciones, o
los grupos de ayuda mutua, permiten, en cambio, compartir experiencias
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similares y generan nuevas formas de relacién y de amistad. Es asi que el
cuidado cambia sus vidas, sus relaciones, y también sus perspectivas de
futuro respecto a ellos mismos y a sus hijos.

5. Conclusiones

Ser padre o marido de hijos adultos y esposas a quienes ha sobrevenido
una situacién de dependencia motiva a los hombres a cuidar abandonan-
dolaactividad profesional, de acuerdo con los condicionantes que mode-
lan esta decision. Asi como los dictados del género liberaron a estos hom-
bres de las tareas del cuidado, en la actualidad, estos padres y maridos
ejercen su rol cuidador y lo hacen desde un sentido de obligacién moral
que les impele a proveer atenciones cuando las circunstancias excepcio-
nales lo demandan. La excepcionalidad es un factor esencial que tener
en cuenta, puesto que en todos los casos de los que nos hemos ocupado
se trata de hombres que habian estado plenamente dedicados a sus acti-
vidades laborales, mientras que las responsabilidades del cuidado eran
de sus esposas. Observamos diferencias segiin los recursos econdmicos
disponibles para poder subsistir. Mientras que en la mayor parte de si-
tuaciones analizadas los hombres han dejado su trabajo anticipando su
edad de jubilacién, en el caso de Dario, el mds joven, la precariedad labo-
ral incentiva dejar el trabajo y vivir de la prestaciéon econdémica y ayudas
sociales. En todos los casos, se dispone de recursos econémicos para so-
brevivir, pero no suficientes para externalizar el cuidado en terceras per-
sonas. Solo Miguel tiene apoyo externo (trabajadora familiar y empleada
de hogar).

Todos ellos expresan sentirse moralmente obligados a cuidar de sus
familiares; el vinculo de parentesco les compromete al cuidado. Los ma-
ridos, por razén del vinculo conyugal y la fidelidad hacia unas esposas con
las que se ha compartido la vida y de las que se han recibido dones de cui-
dado. La obligacién moral para con sus esposas puede expresarse, bien
desde el malestary el disgusto por considerar que es la tinica solucién po-
sible, bien desde la aceptacién racionalizada del cuidado conyugal como
la mejor opcién. En cuanto a los padres, afrontan el cuidado de sus hijos
adultos asumiendo la responsabilidad de la relacién de filiacién que les
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une con ellos, con mayor compromiso que cuando eran nifios. Asumen
junto con sus esposas el cuidado de sus hijos dependientes, aun cuando
se produce una segregacion de las tareas que afronta cada uno de los pro-
genitores, siendo los maridos los responsables de planificar la situacién,
de gestionar con la Administracién el reconocimiento de derechos y la
provisién de ayudas y un cierto mantenimiento de la vida social y pablica
de sus hijos.

Los hombres cuidadores, padres y esposos, enfrentan la organiza-
cién de los cuidados con ayudas mas o menos esporddicas de familiares,
mayormente mujeres (suegras, hijas), y, mis a menudo, con el trabajo de
personas de un servicio pablico de ayuda en domicilio (SAD) o de mujeres
contratadas para atender el trabajo doméstico y, eventualmente, colabo-
rar en los cuidados. Alrededor de estos hombres cuidadores se estructura
un conjunto fragmentado de recursos que configura un «mosaico de cui-
dados» en el que los hombres participan, en parte, realizando cuidado
directo, y, en otra parte, gestionando el correcto encaje de estos recursos.
La gestién y la planificacién toman una dimensién muy importante en
el relato de estos hombres cuidadores puesto que entienden la organiza-
cién cotidiana y, especialmente, la anticipacién de las necesidades futu-
ras de las personas cuidadas como parte esencial de su labor cuidadora.
La planificacién, la movilizacién social, la realizacién de tramites con la
Administracién y la contratacién de servicios estin muy presentes en sus
testimonios como componentes significativos del conjunto de tareas que
se necesitan para atender las necesidades del cuidado de sus esposas e
hijos, y, en algunos relatos, aparecen como actividades que prolongan las
realizadas durante la vida profesional activa de padres y maridos cuida-
dores entrevistados.

Nos preguntabamos también cémo entienden el cuidado los hombres
participantes de nuestra investigacién. En algunos casos, especialmente
los padres que cuidan de sus hijos conjuntamente con sus esposas, enti-
enden el cuidado desde las acciones especificas y, en cierto modo, espe-
cializadas. Por ejemplo: la realizacién de las curas recomendadas por el
personal sanitario, el acompanamiento en la realizacién de actividades
fisicas (deporte) o sociales (sociabilidad), y el control de las visitas médi-
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cas. Ello no quiere decir que no contemplen también las tareas domés-
ticas basicas, como la limpieza y la alimentacién diaria, como acciones
de cuidado de sus hijos, pero no las mencionan practicamente en las en-
trevistas porque es una parte del cuidado que realizan sus esposas, algo
que ellos naturalizan. Los dictados del género estin mas presentes en la
distribucién de roles de cuidado entre los padres/madres que cuidan hi-
jos adultos. En cambio, los esposos tienen una visién mds holistica del
cuidado, en el sentido de que deben atender en solitario (aunque con el
mosaico de recursos al que aludiamos antes) a todas las necesidades que
sus esposas no pueden atender por si mismas. Hemos visto en los ca-
sos analizados que, cuando es cognitivamente posible, son las mismas
esposas quienes «dirigen» o acompafian a sus maridos en la actividad del
cuidado, aportando las indicaciones necesarias.

Los casos de hombres cuidadores analizados evidencian que paren-
tesco y género estan en proceso de transformacién en el contexto de los
cambios sociales y culturales que han derivado en la crisis de los cuida-
dos. Se trata de padres y maridos que han incorporado el cuidado como
algo propio y que han empezado a traspasar las barreras impuestas por
las categorias de género y parentesco que, en su condicién de hombres,
padres y maridos, les habian liberado de la obligacién de cuidar. En sus
maneras de cuidar hallamos continuidades de los modelos en los que
fueron socializados, pero también rupturas, grietas desde las cuales asu-
men, a menudo en solitario, el compromiso de cuidar.
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