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ES Resumen: Asistimos en el momento actual a una reformulacién profunda en la organizacién
social del cuidado. Los cambios afectan tanto a las asunciones sobre el significado del mismo
como a las reglas emocionales y practicas sociales que regulan como cuidary ser cuidado, sobre
todo enrelacién con el trabajo considerado culturalmente sucio. La investigacion realizada busca
profundizar en las experiencias y estrategias materiales y emocionales de mujeres con
discapacidad en situacion de gran dependencia en Andalucia y la Comunidad de Madrid que
presentan grandes necesidades de apoyo. Mediante una aproximacion cualitativa a través del
Andlisis Critico del Discurso se analizan las vivencias de estas mujeres relacionadas con la
organizacioény provision de sus cuidados prestando especial atencién ala gestion de los aspectos
del trabajo de cuidados que generan mayor desagrado (el “trabajo sucio”) y sus consecuencias
sociales y emocionales. El presente trabajo muestra la importancia de incluir las normas del
sentir y las estrategias emocionales que se activan en la atencion al trabajo sucio, en el analisis
de la profunda vulnerabilidad a la que se enfrentan en la gestion cotidiana de sus necesidades,
que deriva de la precariedad de los apoyos institucionales recibidos.

Palabras clave: cuidado, trabajo sucio, género, discapacidad, dependencia, organizacion social
del cuidado, gestion emocional.

ENG Emotional and material architectures of care: exploring the
norms of feelings of women in great dependency situation in
dirty work in care

Abstract: The social organization of care is currently undergoing a profound restructuring. The
changes affect both the assumptions about the meaning of care and the emotional rules and
social practices that regulate how to care and be cared for, especially in relation to work considered
culturally dirty. This research seeks to deepen in the experiences and material and emotional
strategies of women with disabilities in a situation of great dependence in Andalusia and the
Community of Madrid with great support needs. The experiences of these women related to the
organization and provision of their care are analysed following a qualitative approach through
Critical Discourse Analysis, paying special attention to the management of the aspects of care
work that generate the greatest displeasure (“dirty work”) and its social and emotional
consequences. This paper shows the importance of including the norms of feeling and emotional
strategies that are activated in the care of dirty work, in the analysis of the deep vulnerability faced
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by in the daily management of their needs, which derives from the insecurity of the institutional
supports received.

Keywords: care, dirty work, gender, disability, dependency, social organisation of care, emotional
regulation.
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1. Introduccion'

En los ultimos afios, se ha generado una gran produccion cientifica desde las Ciencias Sociales
y las Ciencias de la Salud, que trata de conocer como se articulan los cuidados, qué significan y
como se distribuyen entre diversos grupos sociales (Carrasco, Borderias y Torns, 2011; Tobio,
2012). Concebidos esencialmente como una labor femenina, han permanecido ocultos en el am-
bito doméstico y solo gracias al movimiento feminista y a los estudios de género se ha logrado
que fueran reconocidos como trabajo (Carrasco, 2016; Martin-Palomo, 2020). Si el cuidado en
general ha sido relegado al silencio, los cuidados vinculados con el trabajo sucio han sido aun
mas ignorados en la literatura cientifica.

Este estudio parte del concepto de cuidado propuesto por Fisher y Tronto (1990) y de la pro-
puesta de trabajo sucio de autores como Hughes (1971) y Ashfort y Kreiner (1999). Dentro de la
multitud de ocupaciones consideradas sucias, pueden encontrarse diferentes tipos de cuidado
(Martin-Palomo, 2016), entre los que se enmarcaria el cuidado asistencial, asociado a menor gra-
tificacion y estatus. Resulta fundamental un abordaje que tenga en cuenta las dimensiones ma-
teriales que evocan emociones negativas, pues “lo sucio es también parte importante del trabajo
de cuidado” (Molinier, 2011: 52), sin embargo, este enfoque es relativamente reciente. Esto se
debe, entre otros factores, a su naturalizacion, su vinculacion al espacio privado y las considera-
ciones socioculturales acerca del cuerpo y la estigmatizacion de las actividades relacionadas
con él.

La suciedad en el trabajo de cuidados se vincula tanto a los “productos de desecho” como, de
forma existencial, a las personas vinculadas a ellos. Aunque humerosas investigaciones abordan
el trabajo sucio en los cuidados (Arango, 2011; Roberts, 1997) no existe consenso en torno a su
definicidn. En la presente investigacion, el trabajo sucio en los cuidados se entiende como aquel
relacionado con experiencias vinculadas culturalmente a actividades que producen desagrado,
como los olores, las exudaciones o los desechos corporales (mocos, sudor, heces...), considera-
das indeseables y sin valor. Las percepciones sociales sobre los mismos influyen en las emocio-
nes que emergeny se movilizan en su gestion, tanto por parte de los trabajadores como por parte
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de las personas que los reciben en una constante circulacion de emociones y negociacion de
relaciones de poder (Hochschild, 1983; Garcia y Martin-Palomo, 2021). Profundizar en las normas
emocionales que se activan resulta, por tanto, imprescindible para el conocimiento de la gestion
del trabajo sucio dentro del cuidado ya que estas construyen y coproducen la realidad social.

El presente trabajo explora el impacto de la organizacion social y las redes de cuidados (y sus
vacios) en las experiencias vitales de mujeres con discapacidad con grandes necesidades de
apoyo en Andalucia y la Comunidad de Madrid desde el punto de vista social y emocional. Mas
concretamente, esta investigacion presta especial atencion a la gestion de los aspectos del tra-
bajo de cuidados que generan mayor desagrado (el “trabajo sucio”) y sus implicaciones cotidia-
nas en la activacion de determinados repertorios emocionales a través de la movilizacion de sus
saberes, conocimientos y aportaciones. La produccion y regulacion de emociones juega un pa-
pel central en la gestion y vivencia de los cuidados y en el establecimiento y transformacion de las
relaciones sociales (Sabido, 2007; Artiaga, Martin-Palomo y Zambrano, 2021). Emociones como
lavergiienza, la culpay el miedo pueden ser un medio importante para el control social (Fernandez,
2011).

Por ello, el articulo hace una propuesta innovadora en dos sentidos. En primer lugar, porque va
mas alla de las condiciones materiales del cuidado y busca profundizar en las emociones vincu-
ladas al mismo. Y en segundo lugar porque, aunque cada vez son mas las investigaciones que
parten de las vivencias de las propias personas en situacion de dependencia y/o discapacidad,
todavia predominan las investigaciones centradas en las trabajadoras del sector de los cuidados.
Sin embargo, a pesar de reconocer el valor de las voces de las personas que proveen cuidados,
se propone escuchar a las personas con discapacidad (Gilligan, 2024), generalmente silencia-
das, situacion que se agrava en el caso de las mujeres. Se trata de una apuesta por una compren-
sion mas profunday justa del fenémeno del cuidado y su configuracién social.

El analisis de las experiencias de estas mujeres revela la centralidad de la gestion emocional
en la articulacion de los cuidados, profundamente influidos por las limitaciones de las politicas
publicas, la precariedad de los recursos y las dificultades para configurar y organizar los apoyos
lo que impacta de forma negativa en su calidad de vida y compromete gravemente su derecho a
la autodeterminacion, la participacion y la inclusion social.

2. Nuevos nombres para nuevos problemas sociales

La consideracion actual de la discapacidad como problema social en oposicion a su concepcion
tradicional de circunstancia atribuible unicamente a la persona (Palacios, 2008) ha permitido el
establecimiento y el reconocimiento, al menos tedrico y legislativo, de aquellas personas que
presentan estas caracteristicas como sujetos de derecho y como agentes que reclaman el cam-
bio social. Teniendo en cuenta la relacion intrinseca entre los modos de nombrar y las formas de
gobernar un problema social, puede identificarse una importante pugna por definir qué significa
la discapacidad. Histéricamente se han ido produciendo una serie de cambios terminoldgicos y
en las representaciones sociales de la misma vinculados a factores socioculturales, econémicos
y politicos (Mitra, 2006).

A lo largo del tiempo, han surgido diferentes modelos que han tratado de explicar e intervenir
en torno a la discapacidad. Autores como Jiménez y Huete (2010) identifican tres bloques, mode-
los o paradigmas: el Modelo Tradicional, el Modelo Médico-Rehabilitador y el Modelo Social, que
engloba diferentes propuestas como la vinculada a la Convencion de Derechos de Personas con
Discapacidad (ONU, 2006), al Movimiento de la Diversidad Funcional (Rodriguez y Ferreira, 2011)
o a la Teoria Crip (McRuer, 2006; Moya, 2022).

Estas perspectivas no se tratan de modelos puros, sino que, como en cualquier fendbmeno
social, los diferentes enfoques se entrelazan, coexisten y evolucionan (Espejo, 2021). No obstan-
te, se observa asincronia entre la opinion publica, las reivindicaciones de las propias personas
con discapacidad, las politicas sociales y la legislacién, generandose un campo amplio, lleno de
matices y confrontaciones. Aunque se han iniciado procesos de cambio en las representaciones
sociales, todavia no se han conseguido eliminar los sesgos ideoldégicos vinculados con la
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diversidad asociada a la discapacidad. Esta se encuentra asociada todavia al estigma (Goffman,
2006) y a la discriminacion y sigue siendo considerada una condicién devaluada y devaluante
(Campbell, 2001).

Existe una estructura social capacitista que aun considera a las personas con discapacidad
desde el enfoque del déficit, como inferiores al resto de la poblaciény las define desde la caren-
cia deteriorando su imagen social y favoreciendo practicas discriminatorias y violentas (Aparicio
y Toboso, 2021). Esta creencia opera junto a otra: las personas sin discapacidad son autosuficien-
tes, autdonomas e independientes. Es necesario no perder de vista este contexto para compren-
der las limitaciones en la consideracion social de la discapacidad y en la organizacion social del
cuidado.

Espafa ratificé en 2008 la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,
2006) quedando incorporada a nuestro ordenamiento juridico e influyendo en la posterior norma-
tiva nacional sobre discapacidad. Pocos afios después de la aprobacion de la Convencion, entra
en vigor la Ley para la Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia, en adelante LAPAD,
donde aparece el término personas en situacion de dependencia. Este agrega una capa adicio-
nal de complejidad al ya intrincado campo social y semantico relacionado con la discapacidad,
pues, aunque ambos estan relacionados no se trata de sinénimos.

Se define como dependencia al estado de caracter permanente en que se encuentran las
personas que, por edad, enfermedad o discapacidad tienen limitaciones en la autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial y precisan apoyos para la realizacion de las actividades de la vida
diaria. Se establecen tres grados, siendo las personas en situacion de gran dependencia las que
requieren una mayor intensidad de apoyos de forma generalizada. Aunque la LAPAD se vincula a
la Convencién (ONU, 2006) y a los modelos sociales de la discapacidad, la redaccién de la norma
y el contexto social y econémico en el que esta se pone en marcha hace que, en la practica, esté
mas cerca del Modelo Médico/Rehabilitador, predominando en ella un enfoque asistencialista en
el que priman las medidas orientadas a la atencién a la dependencia mas que a la propia promo-
cion de la autonomia.

Con la promulgacién de la normativa mencionada, la atencion a las personas con discapaci-
dady en situacion de dependencia pasa a convertirse, al menos en parte, en un asunto compar-
tido entre diferentes agentes (familia, mercado, Estado y tercer sector). A pesar de que la LAPAD
supone un hito importante en la institucionalizacién del cuidado, se ha constatado que desde
antes de su implementacion se producen problemas de coordinacion entre los diferentes agen-
tes, limitaciones y carencias en relacion con la escasez de los recursos. Ademas, a pesar del in-
tento de regulacion publica, se sigue vinculando el cuidado al ambito doméstico y se observan
grandes desigualdades territoriales. En este contexto, en las prestaciones del Catdlogo de
Servicios de la ley, es mayoritaria la Ayuda a Domicilio y la prestacion econémica para cuidados
en el entorno familiar frente a otros recursos o prestaciones que posibilitan la incorporacion de la
persona con discapacidad al espacio publico, como es la asistencia personal.

La organizacion social de los cuidados implica la reestructuracion de los mismos, vinculando-
se a una crisis (Hoschschild, 1995; Pérez-Orozco, 2006). Las tareas de cuidado no desaparecen,
sino que cambian de manos. Muchas mujeres terminan convirtiendo las tareas desempenadas
en el ambito doméstico en su profesion remunerada al acceder a la prestacion econdmica para
cuidados en el entorno familiar. Asi, cuando los cuidados se externalizan, siguen siendo un traba-
jo feminizado, racializado y precario (Comas d’Argemir, 2019; Diaz Gorfinkiel y Martinez-Bujan,
2018) relegando, nuevamente, a las personas con discapacidad y/o dependenciay los cuidados
alos hogares y a las mujeres, dentro o fuera de las familias.

3. Tensiones y emociones en la resignificacion del trabajo sucio en los
cuidados

El trabajo de cuidado destaca por la multitud de tareas que lo conforman, desde el trabajo fisico

o material, hasta la actitud emocional y moral vinculada a la preocupacion. Nos interesa particu-

larmente explorar la materialidad del mismo, esto es, la suciedad vinculada a determinadas



Espejo Moliz, M. G. Cuad. relac. labor. 43(2), 2025: 413-430 417

tareas de cuidado, para tratar de desentrafar las emociones que subyacen y se vinculan con
ellas. Existe una relacion estrecha entre las interpretaciones y significados sociales y culturales y
las emociones (Fernandez, 2011; Rodriguez, 2008), asi, las emociones vinculadas al cuidado es-
tan profundamente influenciadas por sistemas de creencias capacitistas. Estas, influidas por el
orden social, dan cuenta de la imagen social construida acerca de como se debe sery qué se
debe ser capaz de hacer, aunque no se exige lo mismo a los diferentes actores sociales.

El estudio del trabajo sucio es un interesante exponente de la geografia emocional vinculada
al cuidado. En términos amplios, Hughes (1971) considera el trabajo sucio como aquel “simple-
mente fisicamente repugnante que degraday lesiona la propia dignidad”. El autor establece que
seran consideradas profesiones u ocupaciones sucias aquellas que se consideren “fisica, social
o moralmente impuras” (Hughes, 1971: 122).

Ashfort y Kreiner (1999) proponen una taxonomia del trabajo sucio. Segun esta, un primer gru-
po estaria formado por ocupaciones, asociadas con la suciedad o el peligro, que generarian una
mancha fisica. Un segundo grupo incluye aquellos trabajos u ocupaciones que suponen un con-
tacto regular con personas o grupos en situacion de exclusion o donde el trabajo se considera
servil y supondria una mancha social para aquella persona que lo ejerce. Finalmente, un ultimo
grupo, manchado moralmente, esta relacionado con ocupaciones consideradas pecaminosas o
moralmente reprobables.

A partir de esta propuesta, en la que las fronteras son difusas, un gran nimero de profesiones
guedan enmarcadas dentro del trabajo sucio, al encontrarse sus dimensiones simbdlicas y ma-
teriales relacionadas con el estigma y la discriminacion (Simpson y Simpson, 2018) pues lo as-
queroso lo impregna todo (Gil, 2008). Entre ellas, se encontraria el cuidado a personas con disca-
pacidad o en situacion de dependencia (Anderson, 2000).

Este rechazo hacia ciertas actividades es resultado de una construccién cultural. Nuestra cul-
tura sostiene actitudes negativas sobre los fluidos corporales y exudaciones. Heces, orina, es-
perma, cera de los oidos, mocos, babas, sudor y caspa son considerados sucios y deshonrosos
(Jervis, 2001). La estigmatizacion del trabajo sucio se relaciona estrechamente con la gestion
sociocultural de la suciedad y la pureza (Douglas, 1966). Mas concretamente, lo sucio dentro de
los cuidados esta lleno de significados sociales y morales con implicaciones de prestigio, reco-
nocimiento laboral y posicion social (Dick, 2005).

Género, razay clase se configuran como dimensiones determinantes en la comprension his-
torica, social y cultural del trabajo sucio en general y del trabajo de cuidados en particular. Este ha
permanecido especialmente escondido, olvidado para las y los privilegiados (Hughes, 1971;
Molinier, 2012), que han tratado de silenciarlo, negarlo u ocultarlo (Paperman y Laugier, 2011) bajo
una falsa idea de invulnerabilidad, perpetuando, a su vez, un proceso circular de estigmatizacion
hacia las personas proveedoras de los mismos, mayoritariamente mujeres, migrantes y personas
empobrecidas (Jervis, 2001).

Ademas de las connotaciones negativas vinculadas a los/as trabajadores/as, se asocian a las
personas que requieren cuidados atributos relacionados con la contaminacion, la suciedad y la
impureza (Leén, 2014). Estas actitudes de rechazo se relacionan con emociones como el asco
hacia determinadas partes del cuerpo, su funcionamiento y hacia aquellas personas que no son
capaces de controlar el propio (Gil, 2008) con marcadas connotaciones sexistas, capacitistas,
racistas y edadistas. De este modo, se vincula la experiencia de trabajo sucio a la alteridad
(Simpson, Slutskaya, Lewis y Hopfl, 2012) entendida desde el rechazo a la diferencia, de la que se
debe permanecer lejos.

En el caso de las personas con discapacidad en general y de las mujeres en particular se ha
utilizado el cuerpo como variable diferenciadora fundamental. Sin embargo, el cuerpo no es un
espacio vacio, sino que se encuentra dotado de significados y funciona como un elemento estig-
matizador (Planella, 2007). El cuerpo discapacitado representa una corporeidad rebelde, frente a
la construccién normativa del cuerpo contenido, controlado y disciplinado, que amenaza directa-
mente el orden social (Soldatic y Meekosha, 2012). El hecho de que el cuerpo de las mujeres con
discapacidad sea considerado un espacio sucio (Isaksen, 2002), por violar los estandares de
belleza y autonomia y los modelos de corporeidad, junto con otras circunstancias como las
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limitaciones en el acceso a servicios o recursos o las dificultades para incorporarse al mercado
de trabajo, produce que estas ocupen espacios liminales (Caballero, 2012) en una clara posicion
de desventaja no solo con respecto a la poblacion sin discapacidad sino también en relacion con
la poblacién masculina con discapacidad.

Los agentes vinculados al cuidado son arrojados a posiciones de subalternidad. Estos proce-
sos de estigmatizacion son objeto de pugna por motivos diferentes: con respecto a los trabajado-
res, al quedar vinculado el trabajo sucio a la persona que lo ejerce (Douglas, 1966), se produce una
busqueda de resignificacion social para ennoblecer la actividad que desempefia mediante estra-
tegias que le permiten "transfigurar el trabajo sucio" (Dussuet, 2013). Su imagen moral, devaluada
por su profesiodn, es convertida nuevamente en una imagen positiva tanto para si (Moré, 2017)
como para los demas, dotandola de valor y de posibilidad de reconocimiento social mediante es-
trategias para revalorizar el cuidado y asignarle nuevos significados (Stacey, 2005) puesto que los
saberes vinculados al mismo permanecen ocultos, despreciados y subestimados.

En esa busqueda de reconocimiento en un contexto social tensionado, en ocasiones, lasy los
trabajadores del cuidado han tratado de reconstruir o resignificar su imagen o sus acciones con-
siderando a aquellas personas que requieren cuidado o apoyo como vulnerables o fragiles
(Borgeaud-Garciandia, 2016) e incluso desde la infrahumanizacion, en un proceso de jerarquiza-
cién simbodlica influido por las representaciones sociales relacionadas con la vejez, la discapaci-
dad o la dependencia. Este hecho, unido a la concepcion tradicional del cuidado entendido como
un fendmeno unidireccional donde las personas con discapacidad y/o en situacion de dependen-
cia no han sido consideradas aptas para la provision de los mismos a otras personas ni interlocu-
toras validas para decidir sobre si mismas (Aparicio y Toboso, 2021) ha ocasionado resistencias
entre la investigacion del fendmeno, los Disability Studies y las propias personas con discapaci-
dad. Estas investigaciones estan impregnadas de estereotipos y expectativas sociales
(Shakespeare, 2008) que han condicionado las identidades de los agentes envueltos en las prac-
ticas de cuidado (Garcia y Martin-Palomo, 2021), originandose conflictos que han ido desde su
consideracion como trabajo (Carrasco, 2016) y su conceptualizacion (Serrano, Artiaga y Davila,
2013) hasta su resignificacion por parte de los diferentes actores implicados en el mismo en una
constante disputa de sentidos y circulacion de significados.

Por su parte, las personas con discapacidad y/o en situacion de dependencia tratan de re-
construir la imagen social que les ha sido atribuida en una constante oscilacion de fuerzas. A
continuacion, debido a su escaso abordaje empirico, se profundizara en las vivencias de mujeres
con discapacidad con grandes necesidades de apoyo sobre sus propios cuidados y las estrate-
gias que despliegan en relacion con la organizacion, negociacion, resemantizacion y dignifica-
cién que movilizan, sobre todo aquellas vinculadas con el trabajo sucio, donde pueden darse si-
tuaciones de violencia y experimentar emociones como la vergiienza, la culpa y el miedo
(Fernandez, 2011).

4. Metodologia

Aunque este trabajo se inserta en un proyecto de investigaciéon mas amplio, en este articulo se
utilizan los testimonios de siete mujeres con discapacidad fisica, categorizadas por la
Administraciéon como personas en situacion de gran dependencia que presentan grandes nece-
sidades de apoyo. De ellas, cuatro residen en la Comunidad de Madrid y tres en Andalucia. Las
mujeres de la Comunidad de Madrid cuentan con Asistencia Personal organizada por la Oficina
de Vida Independiente (OVI), vinculada al movimiento asociativo de la discapacidad desde el en-
foque de la diversidad funcional®>. Las mujeres residentes en Andalucia reciben el servicio de

2 Se trata de un servicio de prestacion de horas de asistencia personal para personas con discapacidad

fisica severa que realicen una vida activa ligada a la formacion o al empleo. Este es cofinanciado por el
Fondo Social Europeo. Desde el momento de realizacion de la investigacion hasta la actualidad, se han
producido oscilaciones minimas en el nimero de personas que tienen acceso a Asistencia Personal en la
Comunidad de Madrid (IMSERSO, 2024).
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Ayuda a Domicilio debido a que la prestacion econdmica para la Asistencia Personal en el territo-
rio tiene una implantacion anecddtica. En dos de estos casos, el servicio de Ayuda a Domicilio es
proporcionado por una empresa privada subcontratada por el Ayuntamiento® y en otro, esta es
organizaday gestionada por una entidad social de la discapacidad mediante un servicio de ayuda
a domicilio especializado para socios de la misma*.

La seleccion de personas participantes se realizé atendiendo a tres criterios. En primer lugar,
todas las participantes eran mujeres, reconociendo la necesidad de abordar las barreras especi-
ficas que enfrentan las mujeres con discapacidad. En segundo lugar, se trataba de mujeres con
discapacidad en situacion de gran dependencia siendo este el grado mayor de dependencia re-
conocido por la Administracion pues se ha considerado fundamental conocer la articulacion de
sus redes de apoyo y cuidados. Finalmente, el lugar de residencia, tratando de cubrir diferentes
formas de organizacion y gestion de las prestaciones y servicios del Catalogo del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia en ambos contextos.

Debido al disefio inicial de la investigacion, todas habian cursado estudios universitarios o se
encontraban matriculadas en la educacion superior en el momento en el que se desarrollo el
trabajo de campo. Este hecho da cuenta de lo limitado del universo muestral, pues, aunque no
existen datos que pongan en relacion el nivel de estudios con el grado concreto de dependencia,
el nivel de estudios alcanzados es inversamente proporcional a la necesidad de apoyo para la
realizacion de las actividades de la vida diaria (INE, 2023).

Se realizaron entrevistas semiestructuradas como espacio de construccién del conocimien-
to, reivindicando la vida cotidiana como escenario clave para la comprension de la realidad social
y cultural (Sandoval, 1996) poniendo en relacion las producciones significativas de las personas
participantes en la investigacion con sus propios contextos situacionales, sociales e histéricos
(Alonso, 1998).

La informacion obtenida trata de recuperar las vivencias de estas mujeres, sus experiencias
en relacion con el cuidado, las posibles ambivalencias, asi como los procesos de dotacion de
sentido y legitimidad a los apoyos recibidos y a las emociones movilizadas mediante el Analisis
Critico del Discurso (Van Dijk, 2016). Este enfoque ha permitido analizar como estas mujeres in-
terpretan el mundo (la vulnerabilidad, el cuidado, el trabajo sucio...) y como estas representacio-
nes contribuyen a perpetuar, reproducir y a transformar las relaciones de poder.

El proceso de obtencién de la informacion ha consistido en las siguientes fases:

En primer lugar, se llevd a cabo el contacto y posterior acceso a las mujeres a través de la
técnica de bola de nieve. La diversidad de vivencias, experiencias, estrategias emocionales y
marcos de sentido permite acercarse a diferentes formas de comprender, considerar y articular
las redes de cuidado. Todas las entrevistas se llevaron a cabo de forma presencial entre diciem-
bre de 2017 y marzo de 2018 procurando garantizar la accesibilidad y el acceso a la informacion®,
atendiendo a las necesidades y caracteristicas vinculadas con la diversidad de las
interlocutoras.

Se establecié un primer andlisis individual a partir de las transcripciones. Se trabaja con cate-
gorias previamente establecidas, deducidas de la revision de la literatura, a la vez que, a lo largo
del andlisis, emergen nuevas categorias y posteriormente se realiza un analisis que permitio

8 La prestacion de servicios se realiza preferentemente en el domicilio con predominio de tareas domeésti-

casy de cuidado del hogar y actividades relacionadas con la atencion personal a través de un contrato de
servicios de la Administracién Local con una empresa privada. Segun la ordenanza municipal que regula
el servicio, el Ayuntamiento de la localidad mantiene las funciones de coordinacion, seguimiento, super-
vision y evaluacion global del mismo.

Se trata de un Programa ejecutado y coordinado por la entidad, financiado a través de una convocatoria
de subvenciones con cargo al IRPF de la Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion de la
Junta de Andalucia.

Todas las entrevistas fueron realizadas en entornos accesibles escogidos por las participantes (domici-
lios, espacios publicos). Se garantizé la devolucion de las transcripciones a aquellas mujeres con dificul-
tades en la comunicacion con el objetivo de garantizar que no se habia cometido ningun error.
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poner en relacion las aportaciones de las mujeres y profundizar en las estrategias materiales y
emocionales que estas emplean para la organizacion y redefinicion de los aspectos considera-
dos culturalmente mas sucios del cuidado. A continuacion, se presentan los principales resulta-
dos del andlisis realizado.

5. Distribucion de las responsabilidades en la provision de los cuidados.

Debido a la denominada “crisis de los cuidados” (Hoschschild, 1995; Pérez-Orozco, 2006) se ha
producido una reorganizacion social de los mismos que supone la implicacion de nuevos actores
- privados y publicos, familiares y extrafamiliares - que intervienen en ellos, redisefiando su signi-
ficado y redistribuyéndolos. Es imprescindible conocer a los actores que forman parte de estas
arquitecturas de los cuidados y qué implicaciones tienen su presenciay participacion en la expe-
riencia material y emocional de cuidados de las mujeres en situacion de dependencia, especial-
mente cuando se trata de la atencion a las necesidades mas denostadas socialmente. Esta mul-
tiplicacion de agentes permite visibilizar la desigualdad en la atribucion de responsabilidades
frente a los mismos y los repertorios sociales y emocionales que se activan, entre el control y la
transgresion.

A pesar de que este fendmeno ha producido cambios en la organizacion de las familias y en
los roles de género (Carrasquer, 2013), en el caso de las mujeres entrevistadas que residen en el
domicilio familiar, las madres siguen ocupandose mayoritariamente del trabajo de cuidado que
no es asumido por las trabajadoras, no dandose la paridad en la distribuciéon del cuidado en el
ambito familiar (Fraser, 1997). Las actividades de cuidado realizadas por las madres, invisibiliza-
dasy olvidadas, emergen a la superficie cuando otra persona asume estas funciones o tareas. La
invisibilizacion del trabajo de cuidados realizado por las madres dentro de las familias se relacio-
na con su naturalizacion (Esteban, 2017): nadie ha reparado en ellos porque se dan por desconta-
do. Estas siguen actuando como agentes de microsolidaridad y proveedoras de bienestar frente
a la precariedad de recursos que proporcionan las politicas publicas (Moreno y Serrano, 2007) y
a la escasa implicacion masculina que, al estar normalizada, no se problematiza.

Se me concedié exactamente lo que yo habia pedido. Lo que si que hay diferencia es en lo que real-
mente necesito y lo que pedi, porque claro, yo estaba acostumbrada a que toda mi vida mi madre se
habia ocupado de mi (... yo no me hago la idea de lo que realmente necesito, porque siempre lo he
tenido cubierto por mi madre... entonces, yo dije un nimero de horas y ahora que tengo Asistente
Personal, pues me doy cuenta de que necesito mas horas (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

En el caso de las mujeres en situacion de dependencia con pareja, todos varones, estas otor-
gan un valor diferente a su tarea por el hecho de ser hombres y, cuando es posible, tratan de que
no recaiga el cuidado solo en ellos, considerando que se trata de una responsabilidad que no les
pertenece y donde subyace la preocupacion de que asumir demasiados apoyos, particularmente
a la atencion de necesidades consideradas mas sucias dentro del trabajo de cuidado, puede
desgastar o poner en riesgo su relacion. Esto supone un potencial reconocimiento del caracter
especifico de las tareas consideradas como sucias de los cuidados. Ante esta situacion, laremu-
neracion del trabajo de cuidados adopta un significado especial. Este hecho puede considerarse
una estrategia para tratar de controlar posibles “relaciones asimétricas de poder” (Arnau, 2009:
67) que pudieran darse en la relacion de cuidados, o podria entenderse vinculada al reconoci-
miento de su tarea como valiosa. Las remuneraciones activan la légica de la reciprocidad. Sin
embargo, este marco no se activa en las relaciones de cuidado entre madres e hijas.

Pues yo pienso que cuanto menos tenga €l que hacer, pues... por lo menos mas liberao esta... porque
si tuviera que hacer todo...seria un poco abusar de ély tampoco hay que desgastar... las cosas (Mujer
4. Comunidad de Madrid).

El apoyo proporcionado por la familia se combina con el trabajo realizado por las profesiona-
les de Asistencia Personal y Ayuda a Domicilio. Por tanto, las I6gicas y marcos que se movilizan
para garantizar el cuidado, sobre todo la atencion de aquellas actividades consideradas sucias,
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se complejizan ante la multiplicacion de agentes y la ruptura con anteriores convenciones que
han regulado y vinculado el cuidado exclusivamente a las familias.

A pesar de que todas las mujeres entrevistadas tienen reconocida por la Administracion la
situacion de gran dependencia, asi como altos grados de discapacidad, ninguna de ellas organi-
za la provision de sus cuidados de la misma forma. Esta diversidad de “arreglos” (Torns, 2005)
depende de multitud de factores como por ejemplo los servicios concedidos, las posibilidades
econdmicas de las mujeres o la configuracion de su red de apoyo. Estos arreglos no estan solo
regidos por recursos institucionales y sociales, sino que dependen también de normas morales.

El género de las trabajadoras adquiere, para la mayoria de ellas, una importancia fundamental,
especialmente en la provision de los cuidados mas intimos vinculados a la higiene, la corporei-
dad y otras cuestiones relacionadas con el trabajo de cuidado que implican una suciedad mayor:
cambio de bolsas de orina, sondas o deposiciones.

Todas chicas. Ya... ya he perdido la cuenta. (...) Lo prefiero, sobre todo, por el tema del bafio. Me siento
mas a gusto (Mujer 2. Comunidad de Madrid).

Algunos tipos y dimensiones del cuidado adoptan significados e implicaciones particular-
mente complejas por su vinculacion con tabues o desechos. El cuerpo, especialmente de las
mujeres en situacion de dependencia, se considera un espacio sucio (Isaksen, 2002) del que es
importante distanciarse, hecho que puede generar en ellas sentimientos de verglienza o pudor.
La regulacion del acceso a los cuerpos implica considerar los limites interpersonales que se es-
tablecen de forma diferencial entre hombres y mujeres debido a los distintos imaginarios en la
representacion y gestion de lo corporal (Arcos y Galindo, 2010). Estas representaciones afectan a
las propias elecciones y, en consecuencia, a la profesionalizacion del cuidado.

Aquellas mujeres que no residen en el domicilio familiar o que no cuentan con tanta ayuda
familiar completan el apoyo que necesitan contratando a otras mujeres para que les provean
cuidados que no quedan cubiertos y realicen determinadas actividades en el ambito doméstico.

En los tres Unicos casos en los que los hombres asumen este tipo de tareas se trata de las
parejas de las mujeres o ha existido previamente entre ambos una relacion de intimidad. Puede
suceder que la barrera en la provision de aquellos cuidados mas sucios resulte mas facil de de-
rribar cuando ha habido previamente un ritual de interaccion sexual o sentimental, que difumina
las barreras sociales, promueve el contacto social, debido al caracter corporal y encarnado del
cuidado y permite superar el pudor asociado al contacto fisico y a la exposicion del cuerpo.

Un amigo con el que me enrollé hace tiempo que resulta que es Auxiliar, y me dijo que cualquier cosa
que hiciera falta, entonces un dia lo llamé y vino y genial, probamos y ya pues cada vez que falta al-
guien lo llamo a él (Mujer 6. Andalucia).

Ademas del género de las trabajadoras, las mujeres con discapacidad reivindican la profesio-
nalizacion del cuidado, pero el sentido del que dotan a este término adopta una significacion
particular. La profesionalizacion es valorada porque permite la separacion del cuidado y del am-
bito familiar. Las mujeres aducen que el cuidado prestado por algun familiar puede desencadenar
situaciones de violencia.

Muy contenta hombre, es la prima, es familia, hay confianza...aunque a veces la confianza da asco
eh? (Risas). (Mujer 6. Andalucia).

Tener mi Asistente Personal para eso, para que, como te comentaba, ese rol de atencion no recaiga
en la pareja, mas que nada porque es una situacion de...bueno, pues no de igualdad si tu pareja sin
diversidad funcional te tiene que ayudar, aunque lo haga con todo el carifio del mundo tal, pero si hay
alguna pelea, dile ahora a tu pareja que te ayude...son situaciones muy violentas que yo he vivido
(Mujer 7. Andalucia).

La mayor vulnerabilidad asociada a la situacion de dependencia de las mujeres puede limitar
las resistencias ante situaciones de violencia, o que puede inducir acciones y sentimientos vin-
culados a la sumision, la aceptacion, la impotencia o la indefension.

A pesar de la aparicidn de cambios sociales como la modificacion de los roles de géneroy la
profesionalizacion de los cuidados, persiste un reparto muy desigual del trabajo de cuidado que
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recae sobre las mujeres en el ambito familiar y fuera del mismo. El analisis sobre la multiplicacion
de los agentes implicados en la provision de cuidados de estas mujeres da cuenta de la comple-
jidad y diversidad en la configuracion del cuidado.

6. Estrategias de gestion emocional frente a la precariedad y el malestar.

Toda esta “compleja urdimbre” (Martin-Palomo, 2008: 122) impacta directamente en la vida de las
mujeres. No resulta sencillo articular redes para la provision de los cuidados: es necesario sincro-
nizar a multitud de agentes y racionalidades para que puedan garantizarse unos buenos cuida-
dos. Esta sincronizacion tiene implicaciones emocionales. Las condiciones sociales relaciona-
das con la organizacion social de los cuidados impactan en los procesos y estrategias
emocionales de estas mujeres.

JY a qué me dedico? Pues mira, me dedico a eso; a gestionar mi vida, porque llevo divorciada 4 afios.
He tenido que reformatear, resetear mi cerebro y mi vida. Me dedico a por la mafiana, mas o menos
con la Ley de Dependencia..ya te contaré todo esto... a intentar... organizar un poco el dia, lo que es la
comida, a que me echen una mano en casa (Mujer 5. Andalucia).

Las emociones y la dimension social de las mismas no pueden desvincularse del trabajo ma-
terial de cuidados, pues, no tenerlas en cuenta, implicaria desconocimiento y el abordaje sesga-
do de los mismos (Hochschild, 1983; Martin-Palomo, 2008). Las emociones se intrincan en las
practicas y en las vivencias del cuidado, la discapacidad y la dependencia. La gestion de las
emociones vinculadas a la interaccion directa es considerada como una circunstancia compleja
que implica articular multitud de habilidades inter e intrapersonales por ambas partes, esto es,
tanto las mujeres que reciben cuidados como aquellas que los proveen y que suponen esfuerzo,
planificacion y control (Morris y Feldman, 1996) a través de mecanismos de autodisciplinamiento
y regulacion emocional (Soldatic y Meckosha, 2012).

Hombre, por favor, y con buena cara y todo. No hay que pagar con la gente [refiriéndose a las trabaja-
doras] que no tiene culpa de nada (Mujer 5. Andalucia).

Las participantes expresan sentimientos diversos que estan relacionados con las crisis vin-
culadas, por ejemplo, a la ruptura de las redes de cuidados, bien por el fallecimiento de los pa-
dres, que siguen ocupando, en algunos casos, un papel importante en la provision de los mismos,
prestando apoyo tanto fisico como econdémico, o bien por la gestion de la busqueda o el cambio
dentro de las profesionales.

Si no es por mis padres...yo paso hambre (...) Y cuando mis padres no estén, no sé, no sé... Me lo plan-
teo muchas veces (Mujer 5. Andalucia).

Hombre si es incobmodo, no es miedo es los cambios que incomodan mucho el tener que volver a
empezar un proceso selectivo, pero miedo como tal no...no es miedo (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

Ademas de las desigualdades territoriales (Ordonez, 2021), el modelo tecnocratico-burocrati-
co que caracteriza al Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) genera
frustracion e indignacion a las mujeres al experimentar arbitrariedad y agravios comparativos en
un contexto de desigualdad en la percepcion de las ayudas sociales. Frente a este hecho, la ges-
tion emocional se orienta en dos direcciones: emitiendo juicios acerca de su propia situacion y
tratando de mejorarlay, juzgando, a su vez, a quienes son responsables de garantizar y coordinar
la prestacion de los servicios, sobre todo en los casos en los que la atencion se externaliza gene-
rando en ellas sentimientos de iray frustracion.

Por supuesto, [quiero] el maximo de horas que permite la Ley de la Dependencia que las tienen per-
sonas que estan mucho mejor que yo y tienen tres horas y tengo yo media hora... jpor el amor de Dios!
Es que es vergonzoso, yo no sé cuantas cuidadoras vienen aqui y se quedan indignadas, flipadas...es
que no se lo creen...dicen: “Si estoy yo tres horas en casa de seforas viendo telenovelas y tu que ne-
cesitas que te limpien, que te hagan esto, esto, que te limpien mas la casa que...no sé, mas cuidado,
estas sola sola”. Digo: “Ea, pues nadie me lo hace.” (Mujer 6. Andalucia).
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La calidad de los cuidados profesionales se encuentra muy influida por la gestion de los mis-
mos, especialmente en Andalucia. En el caso de la Administracion Publica andaluza, el servicio
se encuentra privatizado. La privatizacion favorece la aparicion de practicas clientelistas e influye
en la prestacion de los servicios (Roca, 2017). Estas refuerzan la indefension y desproteccion de
las mujeres que movilizan estrategias para garantizar una correcta atencion y poder contar con
unos apoyos adecuados.

Porque me han dejado tirada, cuando empecé que me la aprobaron y ya tenian que venir estuvieron
cinco dias que no vinieron (...) pues nada, no venian, llamé yo y como siempre hablaba con un contes-
tador les dije que les iba a denunciar por abandono y por deshidratacion, porque son ellos los que me
tienen que acostar y darme de beber y de comer para que durante la noche no me falte, y entonces,
vamos, justo cuando cuelgo el teléfono me llaman, me llaman y dicen que es un error, y eso se ha
estado repitiendo durante estos dos afios bastante tiempo (Mujer 6. Andalucia).

He puesto una reclamacion (...) Como me funcioné la otra vez, pues ya he ido a las malas, porque aqui
te tienen que temer, para que te hagan caso si no... (Mujer 5. Andalucia).

Las practicas organizativas de los servicios impiden o dificultan las condiciones que son con-
sideradas adecuadas por las usuarias, impactando también en las relaciones que se establecen
entre las mujeres y sus Auxiliares de Ayuda a Domicilio, pudiendo llegar a renunciar a aquello a lo
que se tiene derecho.

Porque en la Administracion Publica, la Auxiliar cambia continuamente, continuamente, continua-
mente, 0 sea, en un mes puedes tener tres Auxiliares, y entonces pues bueno decidi que yo no queria
eso en mi vida, porque ademas comparto piso, entonces la gente si entra con esa condicion de que
hay gente que viene, gente que viene a ayudarme a hacer las tareas y tal, pero si que es verdad que
no, que bueno que no, no le puedo estar dejando la llave continuamente a tres o cuatro personas
(Mujer 7. Andalucia).

Por otro lado, ademas de las dificultades en relacién con la gestion, las propias mujeres con
discapacidad son conscientes de la precariedad laboral de las trabajadoras, sobre todo cuando
realizan determinadas actividades, lo que puede ser vivenciado como una gran carga emocional.
Los testimonios coinciden con la literatura al sefialar componentes de clase social, géneroy raza.

[Refiriéndose a su Asistente] Estudia y trabaja y es que esta agotada (...) No es que esté quemada,
porque esta contenta, pero si que es cierto que ella en su pais era abogada, vino a Espafa (...) y claro,
su vida ha cambiado totalmente. Ahora se ve limpiado y atendiendo a una persona discapacitada,
cuando en su pais fue una abogada de prestigio...entonces, no esta quemada pero tampoco esta to-
talmente realizada, vaya (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

Ella estudia Educacion Infantil, y eso...entonces ahora pues...sigue pues eso...como ella sabe ya como
voy, pues como le hacia falta el dinero para la Facultad para pagarse la matricula digo: “Pues antes tu
que otra”, y ya llevamos desde al afio pasado (Mujer 6. Andalucia)

Las malas condiciones de trabajo generan un alto nivel de movilidad y temporalidad en las
trabajadoras. El reconocimiento de la precarizacion en las condiciones de trabajo refuerza la con-
cepcion del trabajo sucio como indigno, pudiendo inducir verglienza en las mujeres en situacion
de dependencia.

Bajo mi punto de vista, lo peor es que esta muy mal pagado (Mujer 3. Comunidad de Madrid).
Claro, hay gente..yo me encanta cuando encuentran un puesto de trabajo mejor (...) Yo me alegro por
ellos (Mujer 5. Andalucia).

En Andalucia, la empresa encargada de la gestion de la Ayuda a Domicilio no permite a las
mujeres la eleccién de las trabajadoras, como si ocurre en el Programa de Asistencia Personal de
la Comunidad de Madrid. En Andalucia, contar con apoyos adecuados es considerado fruto del
azary se relaciona con factores vinculados con la suerte, lo que implica falta de control e impo-
tencia cuando no se tiene.

Entonces, he tenido mucha suerte, pero la gran mayoria de los casos que conozco no es asi, para
nada (Mujer 7. Andalucia).
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Porque la [Auxiliar de Ayuda a Domicilio] que viene es muy guay, porque la cuidadora que viene es
super apafada, porque ahi la empresa ya no tiene nada que ver, ahi es la persona que viene que es
maravillosa (Mujer 6. Andalucia).

En Andalucia, la arbitrariedad y la imposibilidad de eleccion de las trabajadoras por parte de
las mujeres influyen en la gestidn y organizacion de sus propios cuidados e intensifican la frustra-
ciony el sentimiento de sometimiento, porque no solo afecta a su cobertura de cuidados sino a
las profesionales que se ocupan de ello. El alto grado de movilidad de las profesionales se agudi-
za especialmente cuando se da alguna circunstancia ajena a las mujeres en situacion de depen-
dencia, como bajas laborales, vacaciones o incluso algun imprevisto por parte de las trabajado-
ras. Tanto en la Comunidad de Madrid como en Andalucia, hay grandes limitaciones en este
sentido, generandose “vacios de cuidado”. Este factor incrementa el malestar, vinculado a la falta
de control en la provision de los mismos.

Ahora es que tengo una persona de baja y el Programa me quita horas (...) Lo peor, me agobio mucho
cuando una de mis asistentes se pone mala, porque no hay tiempo de avisar a otra y... Y hay jaleo
(Mujer 2. Comunidad de Madrid).

La prestacion de determinados apoyos o asuncion de determinadas tareas vinculadas a la
intimidad o la privacidad, y la consecuente desproteccion, por parte de las Asistentes Personales
y Auxiliares de Ayuda a Domicilio, explica que la negociacion de la confianza juegue un papel
central en la sensacion de bienestar y tranquilidad

Es una persona que, al finy al cabo, va a estar en tu casa, le vas a dar las llaves de tu casa, de tu coche,
le vas a decir: “Ponme el pin de la tarjeta” cuando tenga que pagar algo... Yo qué sé€, es muy... te tiene
que dar confianza, vamos (Mujer 4. Comunidad de Madrid).

Una me quiso enganiar con las horas y digo: “Dame los papeles ahora mismo y manana voy a llamar...”
“No, no, no, sa quién vas a llamar?” (Mujer 6. Andalucia).

Otra de las estrategias emocionales que se activan en el cuidado y que conforman el derecho
al buen cuidado esta vinculada con la gestion de la intimidad. El derecho a la intimidad se arraiga
profundamente en la esfera de los cuidados y se relaciona con la dignidad. En el caso de perso-
nas con discapacidad y en situacion de dependencia que precisan de apoyos, se dan forzosa-
mente momentos de intimidad compartida (Rodriguez-Picavea, 2007) que pueden generar ma-
lestar. Esto se debe especialmente a la continua exposicion del cuerpo y a la presencia de las
profesionales en espacios privados, esto es, a la continua exposicion a la mirada de los otros.
Esta situacion genera vulnerabilidad pues esta puede implicar que las personas con discapaci-
dad o en situacion de dependencia sean categorizadas como sujetos fragiles y pasivos (Gémez,
2016) y su identidad sea construida por otros (Pie, 2019).

No puedo ponerme si quiera a llorar como tu [refiriéndose a la Auxiliar de Ayuda a Domicilio] porque
ya dependo de que me tengan que acostar y ponerme a llorar y pasar la verglienza de que me estan
mirando, una cuidadora por ejemplo... La intimidad se reduce mucho cuando eres dependiente (Mujer
6. Andalucia).

La complejidad en la gestion de los cuidados impacta en la vida de estas mujeres, generando
repercusiones emocionales. Las diferencias en la organizacion, tanto a nivel macro como micro,
intensifican la insatisfaccion y refuerzan la sensacioén de vulnerabilidad, inseguridad e injusticia.

7. Practicas de agencia que se movilizan y microrresistencias en un
contexto de exaltacién y apologia de la independencia

La limitacion de los recursos, la imposibilidad de que las Auxiliares de Ayuda a Domicilio presten
cuidados fuera del ambito domésticoy la escasez de horas concedidas en el caso de la Asistencia
Personal generan disconformidad y malestar, sentimientos que se intensifican en relacién con las
tareas mas sucias vinculadas al cuidado. Sin embargo, estas mujeres desarrollan estrategias, a
pesar de la precariedad, para ejercer sus derechos y gestionar sus necesidades.
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Tanto en la redaccion de la legislacion (Guzman, Moscoso y Toboso, 2011) como en las propias
experiencias vividas por las mujeres parece subyacer la idea de que no cumplir con el imaginario
vinculado a determinadas categorias -como la de cuerpo discapacitado- implica que se activen
mecanismos de sancion social que funcionan como herramientas de poder y control social. Sin
embargo, se trata de rituales que las mujeres tratan de subvertir y resignificar.

O me veian arreglada y...no. Y como ya le dije yo al alcalde de aquel tiempo: ‘¢ Es qué tengo que venir
llorando y oliendo a mierda...? porque me arregle tengo lo mismo”. Y desde entonces tengo servicios,
desde hace 23 afos (Mujer 5. Andalucia).

A lo largo de las entrevistas las mujeres relatan practicas capacitistas que implican violencia
pues, en ocasiones, debido a la situacion de dependencia o discapacidad, se les atribuyen cuali-
dades como fragilidad, pudiendo desestimarse sus propias capacidades o habilidades, al consi-
derar la discapacidad o la dependencia como incapacidad.

Porque te tratan como una vieja de ochenta afios y no se enteran de que yo tengo treinta y cuatro...
cinco y tengo muchas ganas de luchar y de...a mi no me pueden tratar como una vieja de ochenta
afios porgue no los tengo... (Mujer 6. Andalucia).

A pesar de las limitaciones y la precariedad en la provision de este tipo de cuidados, las pro-
pias mujeres pueden establecer limites, ejerciendo, en la medida de lo posible, su derecho a
decidir sobre el propio cuerpo y sobre la organizacion de sus redes de apoyo.

O sea, de la lesion que tengo, es lesidon medular pues necesito una sonda para la incontinencia, asi...
porgue si no tienes que llevar pafales y eso me niego (Mujer 6. Andalucia).

Sin embargo, la ausencia de apoyos, especialmente de aquellos que implican una atencién
mayor al cuerpo, conduce a movilizar estrategias individualizadas de gestion del cuidado que
pueden promover una “domesticacion de los cuerpos” en el espacio publico y privado, en rela-
cion con actividades como el suefio o el bafio o la gestion de los desechos corporales. En este
sentido, esta estrategia puede considerarse como una forma de violencia o de dispositivo de
control (Foucault, 2002) que las mujeres llegan a normalizar, afectando directamente con la forma
que tienen de estar y relacionarse con el entorno. La falta de control de la situacion y la ausencia
de apoyos hace que se activen procesos individualizados de hiperregulacion y disciplinamiento
del cuerpo que permitan ajustarlo a los apoyos recibidos.

Soy mujer vejiga, nunca voy al bafo, tengo programada mi vejiga de acuerdo a solo cuando tengo que
mear y lo tengo asi ya desde toda mi vida, entonces voy al baino antes de irme al trabajo y bebo poco
hasta que ya llega la hora de irme, que ya bebo un poco mas y cuando llego a casa es cuando voy al
bario, en el trabajo no voy al bafio (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

El cuidado y la atencién inadecuada, insuficiente o negligente, tanto en los aspectos emocio-
nales como materiales, especialmente aquellos relacionados con el cuerpo, generan situaciones
de especial vulnerabilidad que pueden poner en riesgo la salud y la integridad de las mujeres. Las
mujeres andaluzas que cuentan con Ayuda a Domicilio proporcionada por la Administracion utili-
zan abundantemente a lo largo de sus entrevistas un vocabulario bélico que muestra la profunda
vulnerabilidad y amenaza permanente a la que se enfrentan, asi como las estrategias que movili-
zan frente a las adversidades cotidianas.

Y si estoy aqui y no hay nadie cojo un cuchillo y me hago un agujero en la bolsa (Risas) me la pongo
con el pantalén y hago un aguijerillo en la bolsa y ya a esperar que venga la cuidadora (...) Tienes que
hacerlo porque eso es lo de sobrevivir, eso es caerte y saber levantarte, y no importa cuantas veces te
caigas mientras te levantes, pues lo mismo, me da igual hacerme pipi encima porque me puedo hin-
car la bolsa, lo malo es que no pudiese, eso seria ya un problema, que se me escapara por fuera, seria
malo para los rifiones, seria...entonces no me arriesgo y por lo menos puedo hacerlo (Mujer 6.
Andalucia).

Otro recurso es acudir a la activacion de emociones morales en su entorno mas inmediato.
Las mujeres recurren a su familia, a la voluntariedad de companferos o voluntarios cuando no se
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cuenta con Auxiliar de Ayuda a Domicilio o Asistente Personal o estas no cubren todas las horas
necesarias, encontrandose circunstancias y respuestas muy diversas por parte tanto de si mis-
mas como de las personas implicadas. Se detectan intercambios en la légica del don (Mauss,
2006; Comas d’Argemir, 2017) que pueden inducir sentimientos de vergiienza o incomodidad.

A ver, yo no le voy a pedir a mis comparnieras todos los dias: "Ayidame a ir al bafo", porque eso ya seria
echarle morro, que no... no es plan y no tienen por qué ademas... Pero alguna vez, yo qué sé, que he
estado mala, o que me he visto super... Claro, han sido a lo mejor tres veces en los dos afios que llevo
trabajando (Mujer 4. Comunidad de Madrid).

La participacion en el espacio publico, la incorporacion al mercado de trabajo o la salida del
nucleo familiar se convierten, en algunos casos, en herramientas de emancipacion y de expre-
sion de agencia y de identidad compartida que se valida, se construye y se negocia, rompiendo
con la idea de que aquellas cuestiones consideradas mas sucias deben permanecer en el espa-
cio privado:

Casi siempre salgo con la misma gente, y luego pues me encuentro con gente de la Facultad, de
asociaciones, por alli de fiesta y te da alegria de ver a alguien en silla como tu...podemos hablar de
bolsas {Si! de incontinencias jSi' y de como te has levantado hoy, si te has caido de la silla...pues si
(Mujer 6. Andalucia).

Estas acciones, ademas de convertirse en simbolos de autonomia, suponen reconocimiento
anivel social, frente a los prejuicios que vinculan la discapacidad al aislamiento y al estancamien-
to social y permiten, al menos aparentemente, contrarrestar posibles estereotipos asociados a
las personas con discapacidad o en situacion de dependencia. Teniendo en cuenta que la inser-
cioén laboral y emancipacion familiar son dos de las condiciones que conforman los rituales de
paso y reconocimiento como adulto, estos procesos juegan un papel central en la legitimacion
publica. Sin embargo, si estos se analizan de forma mas profunda, se observan desigualdad de
oportunidades, sobreesfuerzos y sobrecostes (Huete, 2013) frente a la poblacion sin discapaci-
dad o que no se encuentra en situacion de dependencia.

El hecho de que no queden cubiertas todas las horas necesarias, asi como la imposibilidad de
contratacion de personal externo, no se traducen necesariamente en denuncia social. En algu-
Nnos casos, esta situacion es resignificada por ellas mismas como un factor emancipador, asocia-
do adiscursos sobre la potenciacion de su autonomiay su propia capacidad de accidony decision.
Algunas de estas mujeres han interiorizado retdricas propias de marcos de sentido de la psicolo-
gia positiva, convirtiendo los problemas en desafios y poniendo el énfasis en el culto a la autono-
mia e independencia personal. Si bien estos procesos podrian reforzar su sentimiento de autoe-
ficacia, también pueden promover una autorresponsabilizacion que apuntale esta situacion de
escasez de recursos.

Lo que mas me gusta es que puedo decidir, sin tener la necesidad todo el rato de contar con mi fami-
lia, que también.... Me puedo organizar. Me he dado cuenta de que, sin el Asistente Personal, me
obligo a hacer las cosas sola sin tener que contar con nadie. (...) A veces, el hecho de no tener asis-
tente me obliga a tener que buscarme la forma de seguir haciendo lo mismo yo sola (Mujer 2.
Comunidad de Madrid).

En otras entrevistas, por el contrario, se expresa una relacion entre esta condicion y la preca-
riedad econdmica, al no poder hacer frente o suponer mucho esfuerzo la contratacion de otras
mujeres para la provision de los cuidados que quedan descubiertos.

Bueno, puedo hacer frente regulin regulan, hasta hace muy poquito he estado trabajando y si que
podia hacer frente un poquito mas, actualmente pues me estoy quitando de... bueno, pues como to-
dos nos estamos ajustando mucho mas el cinturén, pero es complicado, porque son necesidades tan
basicas como el tema de duchar, vestir, ir al baio, ayuda en el bafio, que eso cuesta dinero (Mujer 7.
Andalucia).

Las limitaciones y la precariedad en la organizacion social del cuidado originan que estas
mujeres desplieguen estrategias, muchas veces individualizadas, para el ejercicio de sus
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derechos. Esto implica realizar un ejercicio constante de adaptacion y un enfrentamiento perma-
nente frente a las creencias, prejuicios y estereotipos asociados a la discapacidad y a la depen-
dencia. A pesar de que estas estrategias pueden ofrecer cierta autonomia, ocultan e invisibilizan
las desigualdades.

8. Discusion y conclusiones

El andlisis de las vivencias de mujeres en situacion de gran dependencia ha permitido explorar
dimensiones mas sutiles y ocultas de los cuidados. Se subraya la centralidad de las emociones
en la gestion de los cuidados, especialmente en aquellos vinculados al trabajo sucio. Emociones
como el pudor, la repulsion y el miedo no solo influyen en como se organizan estos cuidados, sino
que también juegan un papel crucial en la interaccion social y en la construccion de la identidad.

En el caso de la provision de cuidados, son numerosas las carencias observadas en los casos
estudiados. Estas se organizan en torno a tres ejes en los que hemos tratado de profundizar ante-
riormente. En primer lugar, la persistencia de la vinculacién de los cuidados con las mujeres tanto
en las familias como fuera de ellas. En segundo lugar, la complejidad en la gestion de las emociones
vinculadas con las condiciones de precariedad en las que se inserta el trabajo de cuidados y, final-
mente, las estrategias, tanto emocionales como relacionales y materiales, que movilizan estas mu-
jeres frente al repudio, la estigmatizaciony la desigualdad en un contexto de desprotecciony vulne-
rabilidad social que impacta con fuerza en su vivencia de la discapacidad y la dependencia, su
calidad de vida y su derecho a la autodeterminacion reconocido en la legislacion (ONU, 2006).

La ausencia de recursos, la invisibilizacion y la inaccién institucional en cuestiones relaciona-
das con el cuerpo en determinados entornos supone un sinsentido en la organizacion social de
los cuidados y una grave vulneracion de derechos. Algunas mujeres estan, es cierto, pero a costa
de, como sefialan Garcia y Martin-Palomo (2021) desarrollar un “proceso continuo de reajustes y
reequilibrios, un apafar (tinkering) que redistribuye agencias y responsabilidades”. Sin embargo,
nos preguntamos cuanto hay de emancipador en este tipo de organizacién de cuidado (Puig,
2011) y cuanto de sobreesfuerzo, inseguridad y perpetuacion de situaciones de desigualdad.

Estas cuestiones muestran la importancia y urgencia de modelos mas flexibles que permitan
los buenos cuidados y la humanizacion de los mismos. Esto no es posible sin atender también a
aquellas regulaciones emocionales que trascienden lo material y permanecen mas escondidas.

Aun reconociendo el valor de las reflexiones surgidas desde diferentes espacios, se pone
también de manifiesto la necesidad de acciones por parte de la Administracion que permitan a
las mujeres con discapacidad construir, con los apoyos y recursos necesarios, arquitecturas de
cuidados que, partiendo de sus propias vivencias y experiencias, superen la concepcion asisten-
cialista de la discapacidad, reconozcan su diversidad y posibiliten verdaderamente su participa-
cion e inclusion social.
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