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RESUMEN

Los roles tradicionales de género asignan a la mujer la responsabilidad del cuidado
de la familia, especialmente en el caso de enfermos, ya sean adultos o menores.
No obstante, en los Ultimos afos se esta asistiendo a una reconfiguracion de los
roles paternos y maternos, donde los hombres se implican en el cuidado de sus
descendientes. Sin embargo, existe poca investigacion previa en nuestro pais sobre
qué ocurre cuando la enfermedad es de larga duracidn en un menor e implica unos
cuidados prolongados en el tiempo.

Este trabajo presenta los resultados de una investigaciéon cualitativa, desarrollada
en Malaga. Se realizaron doce entrevistas en profundidad: diez entrevistas a cinco
parejas heterosexuales, cuyos descendientes han sido diagnosticados de cancer,
asi como a una psicéloga y una trabajadora social que trabajan con menores con
dicha enfermedad.

"Este articulo se basa en el Trabajo de Fin de Grado de la primera autora, que ha recibido el Premio del Colegio Profesional
de Trabajo Social de Malaga en su edicion VI
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Los resultados muestran que, ante la falta de una baja laboral remunerada para
ambos progenitores, las madres actian como cuidadoras principales, incluso si sus
ingresos son superiores a los de sus parejas. La prestacién por cuidado de menor
con enfermedad de larga duracién refuerza esta division tradicional de los roles,
dado que solamente se concede si ambos trabajan y Gnicamente uno la solicita.
Estos hallazgos ponen de relieve que el permiso debiera disefarse para ambos
progenitores atendiendo al tiempo de enfermedad y recuperaciéon del menor,
asegurando una corresponsabilidad real que debilite la asociacion de la mujer con
el rol de cuidadora.

PALABRAS CLAVE:
cancer, cuidado del nifio, roles de género, politica social, corresponsabilidad, prestaciones familiares.

ABSTRACT

Traditional gender roles assign women the responsibility for family caregiving, especially
in the case of sick individuals, whether adults or minors. However, in recent years, there has
been a reconfiguration of paternal and maternal roles, with men becoming more involved
in caring for their offspring. Nevertheless, there is little previous research in our country on
what happens when a child has a long-term illness requiring prolonged care.

This paper presents the results of a qualitative research study conducted in Mdlaga.
Twelve in-depth interviews were conducted: ten interviews with five heterosexual couples
whose children have been diagnosed with cancer, as well as with a psychologist and a
social worker who work with children with this disease.

The results show that due to the lack of paid leave for both parents, mothers tend to act
as primary caregivers, even if their incomes are higher than those of their partners. The
caregiving allowance for a child with a long-term illness reinforces this traditional division
of roles, as itis only granted if both parents work and only one applies for it. These findings
highlight that leave should be designed for both parents according to the child’s illness
and recovery time, ensuring real shared responsibility that weakens the association of
women with the caregiver role.

KEYNOTES:
cancer, childcare, gender roles, social policy, shared responsibility, family benefits.
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1. Introducciéon y estado de la cuestion

“Alolargo de la historia, el cuidado fue considerado una actividad predominantemente femenina al atri-
buir este hecho a un rasgo propio de las mujeres, su capacidad de procreacion” (Faur, 2014:14). La divi-
sion sexual en la responsabilidad del cuidado se extendié mucho mas alla de los de signos bioldgicos,
tornandose como uno de los problemas de la construccion social del género. Sustentado en el amor
y en el mito del “instinto maternal”, el cuidado de los nifios quedd amparado por el trabajo cotidiano y
silencioso de las madres, constituyéndose en el imaginario colectivo como un rasgo caracteristico de
la figura del “ama de casa” (Faur, 2014:15). Las sociedades industriales desarrollaron, ademas, una clara
division de las actividades productivas y reproductivas, otorgando mayor valor a las primeras y conside-
rando las segundas terreno exclusivo de las mujeres (Fusulier & Nicole- Drancourt, 2019).

Espafia, al igual que los paises mediterraneos, ha experimentado en las Ultimas décadas una masiva
incorporacion de la mujer al mercado laboral. Sin embargo, el cambio es mucho mas lento en lo que
se refiere a un reparto equilibrado de las tareas domésticas y los cuidados de menores, pese a que las
actitudes igualitarias sean las predominantes en la poblacién (Garcia Faroldi, 2023). El cuidado no so-
lamente de menores, sino de otras personas dependientes, sigue siendo una tarea fundamentalmente
femenina, con repercusiones en la salud de las mujeres (Duran, 1999, Garcia-Calvente et al., 2004).

En las Ultimas décadas, las politicas familiares en el entorno europeo han tendido a aumentar la im-
plicaciéon en los cuidados de los padres a través de la ampliacion del permiso de paternidad y de la
reserva de varias semanas de dicho permiso para los hombres, no transferible a las madres (Koslowski
etal., 2019), politica también implementada en Espafia hasta lograr recientemente la equiparacion de
permisos de maternidad y paternidad (Romero Balsas et al., 2013, Romero-Balsas, 2022). No obstante,
la prolongada identificacion en el tiempo de la paternidad con el empleo significa que en el imagina-
rio colectivo los padres siguen siendo posicionados como proveedores econémicos, mientras que la
prestacion y organizacion de cuidados se supone que es principalmente una responsabilidad materna
(Garcia-de-Diego & Garcia-Faroldi, 2022, Ranson, 2012).

Para las mujeres, la expectativa de que seran las principales cuidadoras de menores tiene un impacto
tanto en su carrera profesional como en su salud. Los datos estadisticos muestran que las mujeres
buscan horarios mas concentrados, reducen su tiempo de trabajo y solicitan excedencias para el cui-
dado de familiares, lo que tiene una repercusioén negativa en sus ingresos y en sus posibilidades de
promocion (Fernandez Lozano, 2018). En cuanto al impacto sobre la salud, Pujal et al. (2020) muestran
como las expectativas de los roles de género conducen a dificultades en el trabajo como sobrecarga
de roles, ansiedad o trastornos psicosomaticos. La feminidad normativa conlleva, implicita y explicita-
mente, practicas de cuidado del otro. El malestar en las mujeres caracterizado por la subordinacion,
pasividad e internalizacion del sufrimiento surge de una interaccion social regulada que lleva a poster-
gar las propias necesidades y a centrarse en las de otras personas, lo que implica mayor impacto en su
salud mental (Pujal et al., 2020).

En la literatura académica, se han ofrecido dos tipos de explicaciones principales sobre por qué sigue
existiendo una division sexual del trabajo entre hombres y mujeres: las que se basan en los recursos
disponibles y las que lo achacan a la socializacion de género (Dominguez-Folgeras, 2015). El primer
tipo de explicaciones tiene un marcado caracter econdmico (Becker, 1981), siendo el argumento princi-
pal que las parejas distribuyen de manera racional el trabajo remunerado y no remunerado de la manera
mas beneficiosa para el hogar: quienes tienen mayor capital humano o mayor capacidad de lograr in-
gresos se especializaran en este ambito, mientras que sus coényuges se dedicaran en mayor medida ala
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esfera no reproductiva. Muy relacionado con este enfoque se encuentra el que explica que las tareas se
asignan racionalmente segun la disponibilidad de tiempo de cada miembro, segin sus compromisos y
limitaciones (Flaquer et al., 2019).

Frente a estos argumentos de caracter econdmico, la perspectiva basada en la socializacién de género
considera que son las normas sociales las que asignan diferentes roles a hombres y mujeres, normas
que se aprenden durante la infancia y tienen una influencia duradera. Dentro de este enfoque, la teoria
constructivista conocida como “doing gender” (West y Zimmerman, 1987) defiende que la identidad
de género se construye continuamente en las situaciones sociales, los hombres y las mujeres “hacen
género” mediante repetidas interacciones cotidianas, de modo que las acciones empiezan a parecer
naturalmente masculinas o femeninas, y que, si el comportamiento se lleva a cabo “apropiadamente”, a
su vez también es confirmado por los demas. Las mujeres reafirman su identidad femenina dedicando-
se alastareas domésticasy de cuidados, ya que socialmente se cree que son mejores que los hombres
en estos ambitos. Esta teoria sugiere que el género es una caracteristica de las situaciones sociales,
en las que la maternidad y el cuidado estan implicados aln hoy en las ideas sobre la feminidad, com-
probandose que es frecuente que la llegada de un hijo refuerce repartos especializados por género
(Dominguez, 2015). No obstante, las formas en que se “hace” el género puede renegociarse hacia
nuevas formas de interpretar masculinidades y feminidades, permitiendo que surjan nuevos ideales y
practicas de género en la crianza de los hijos (Conell, 1995). Uno de los ejemplos mas destacados de
esta renegociacion ha sido la aparicion del llamado “padre cuidador” o “involucrado” (Hanlon, 2012,
McGill, 2014).

Si el cuidado de los menores es ya, de por si, una tarea que consume mucho tiempo y energia, la crian-
za de un nifio con cancer genera numerosas demandas de cuidados adicionales que pueden aumentar
las dificultades para compaginar las responsabilidades laborales y familiares (Hjelmstedt et al., 2021b).
Para el tipo mas comun de cancer infantil, la leucemia linfoblastica aguda, el tratamiento suele durar dos
anos y medio (Peris-Bonet, 2008), pero los supervivientes suelen estar sujetos a una serie de efectos
de salud que se producen finalizado el tratamiento (Oeffinger et al., 2006).

Las consecuencias de un diagnostico de este tipo son multiples para las familias, como evidencian
numerosos estudios: los padres de nifios con cancer experimentan ansiedad, depresion y estrés pos-
traumatico (Hjelmstedt et al., 2021b); asimismo, las reducciones en el empleo, absentismo laboral y los
largos periodos de hospitalizacidn suponen parte de la pérdida de apoyo psicosocial (Hjelmstedt et al.,
20213, Kish et al., 2018); estas circunstancias, unidas a los tratamientos de cancer infantil, dan como
resultado una pérdida de ingresos (Roser et al., 2019).

LLas madres ven afectado su estado laboral en mayor medida que los padres hasta varios afos después
del diagnéstico, teniendo dificultades para volver a trabajar a tiempo completo, en parte debido a su
mala salud mental (Hjelmstedt et al., 2021b). La mayor parte de la responsabilidad y el cuidado de las
madres durante el tratamiento hace que sufran mas estrés emocional, lo que se traduce en una menor
capacidad de trabajo. Esta ausencia de trabajo supondra una pension de jubilacidon mas bajay el estan-
camiento de su carrera profesional (Hjelmstedt et al., 2021b).

Alrededor de 1.100 nifios enferman cada afo en Espafia de cancer (Registro Nacional de Tumores In-
fantiles de Espafia, 2016). La comunidad auténoma que méas casos de cancer infantil presenta es Anda-
lucia, con unos 200 nifos (Registro Nacional de Tumores Infantiles de Espafa, 2016). Este estudio esta
centrado en el Hospital Materno-Infantil de Malaga, ya que junto a Sevilla es el hospital de referencia de
la comunidad andaluza.
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En Espana, los progenitores cuyos menores sean diagnosticados de una enfermedad grave, pueden
solicitar la prestacion por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad grave (CUME).
Esta prestacién esta disponible para las personas empleadas en el sector privado, ya Ssea por cuenta
propia o ajena (los funcionarios publicos se rigen por la Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico).
Para poder acogerse deben acreditar un periodo de cotizaciéon (que depende de la edad) y reducir su
jornada de trabajo un minimo del 50% y un maximo del 99,99%. En el caso de existir dos progenito-

res, como requisito ambos deben estar trabajando, pero solo uno de ellos puede solicitar el CUME, Esta investigacién

tiene como primer
objetivo analizar

mientras que en las familias monoparentales tendra que cumplir este requisito la persona progenitora,
guardadora 0 acogedora. Sila persona trabaja a tiempo parcial, solamente tendra derecho al subsidio
cuando la duracion efectiva de la jornada sea superior al 25% de una jornada a tiempo completo com-
parable, pudiéndose sumar varios contratos a tiempo parcial para hacer dicho célculo. cual delosdos
progenitores

Este subsidio permite a uno de los tutores reducir su jornada laboral percibiendo el 100% de su base .
solicita la

reguladora, por tanto, cada persona recibira un importe diferente en funcién de su base reguladoray del -
porcentaje de reduccién de jornada solicitada. La prestacion se mantendra mientras exista la necesi- prestacmn por

dad de cuidado de su hijo o hija diagnosticada de alguna de las patologias recogidas en el listado de la cuidado de menor
Seguridad Social, el cual recoge ciento trece circunstancias, patologias, condiciones y enfermedades.  con enfermedad

Dado que un diagnoéstico de cancer infantil implica, por un lado, unos cuidados intensivos y, por otro, gravey cuales
unos costes financieros, cabe preguntarse cual de los dos argumentos explicados anteriormente, el SOI 10S argu-
relacionado con los roles de género o el econémico, sera mas importante a la hora de decidir qué pro- ~ IMeNLOS para ello,
genitor sera el cuidador principal. Investigaciones previas sobre familias con hijos diagnosticados con Comparando
cancer u otras enfermedades graves han centrado su atencién en diferentes aspectos: en la relacion los discursos de
entre el apoyo social recibido y ofrecido (tipos y fuentes) y las diferentes disrupciones que se producen
en la vida familiar (Melguizo et al., 2021), cémo el impacto econémico de tener un hijo enfermo influ-
ye en la ansiedad y la depresion (Santos et al., 2016) o en las oportunidades laborales de las madres

padresy madres

(Kish et al., 2020), cémo afecta esta enfermedad a la solicitud de permisos parentales (Hjelmstedt et
al.,2021b) y cuales son los factores que influyen a la hora de conciliar las responsabilidades de cuidado
y laborales (Hjelmstedt et al., 2021a). Muchas de ellas, ademas, centran Unicamente la atencion en
madres o, de manera mas infrecuente, solamente en padres (Sellmaier, 2019).

A diferencia de estos estudios, y teniendo en cuenta que no existe un registro que diferencie por gé-
nero qué progenitor solicita la CUME, esta investigacion tiene como primer objetivo analizar cual de
los dos progenitores solicita la prestacion por cuidado de menor con enfermedad grave y cuales son
los argumentos para ello, comparando los discursos de padres y madres. Si bien se trata de un estudio
cualitativo con un pequefio nimero de casos, por lo que no se pueden contrastar hipétesis mediante
pruebas de significacion estadistica, se parte de la hipbdtesis de que el contexto normativo, que sigue
todavia hoy otorgando el papel de cuidadora principal a la madre, tendra mayor peso que los argumen-
tos de caracter econdmico para decidir quién solicita la prestaciéon y reduce su jornada para cuidar del
menor con cancer. Se contrastaran los argumentos que los entrevistados emplean para comprobar si
estos se alinean con los de la teoria econémica o la de los roles de género. Un segundo objetivo es
estudiar las consecuencias psicolégicas, laborales y econémicas que afrontan estas familias y, espe-
cialmente, las madres.
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2. Material y métodos

Para cumplir los objetivos mencionados, se ha empleado una metodologia cualitativa, que utiliza
como herramienta el discurso para comprender la vida social por medio de significados, desde una
vision holistica, tratando de comprender el conjunto de cualidades que al relacionarse producen
un fenébmeno determinado (Berajano, 2016). Se ha elegido este método debido a que a través de él
se genera un gran nimero de interpretaciones que nos permiten investigar y comprender aspectos
sociales del comportamiento humano, concretamente del fenédmeno que este estudio pretende es-
clarecer (Bautista, 2022).

La metodologia cualitativa se ha llevado a cabo analizando doce entrevistas en profundidad, el con-
junto de estas entrevistas nos permite poder hablar con conocimiento sobre este fenémeno. Para
analizar las entrevistas se ha aplicado la técnica l6gico-semantica (Mucchielli, 1974), que recurre a la
l6gica para resumir, definir categorias y verificar la validez de los argumentos y de las conclusiones.
A través de esta técnica se ha clasificado la informacion para obtener conclusiones, estudiando las
relaciones entre los temas tratados.

Diez de estas entrevistas se han realizado a cinco parejas heterosexuales, cuyos hijos han sido diag-
nosticados con una enfermedad oncoldgica. Las entrevistas se han realizado de forma individual
para que las respuestas de un conyuge no influyeran en la del otro. Las edades de los entrevistados
han comprendido desde los 38 a los 51, siendo la edad media de los entrevistados de 43. Por su par-
te, los hijos de los padres entrevistados comprendian edades entre los seis meses y los nueve afios
en el momento en que se les diagnostico la enfermedad. Asimismo, las dos entrevistas restantes se
han realizado a una psicéloga y a una trabajadora social que trabajan para ofrecer un apoyo integral
a las familias cuyos hijos padecen cancer. Con el fin de no influir las respuestas se ha entrevistado a
dichas profesionales en momentos diferentes. (Anexo 1).

Antes de comenzar la entrevista se explicaba la finalidad de esta y se obtenia el consentimiento infor-
mado. Asimismo, se solicitaba permiso para grabar la entrevista y poder transcribirla posteriormente.
Todos los entrevistados dieron su consentimiento para iniciar la grabacién. Los nombres que apa-
recen en las entrevistas fueron sustituidos por seudénimos para garantizar la confidencialidad. Los
fragmentos con citas textuales que se presentan en el andlisis de resultados empiezan con una “M”
en caso de que la expresion provenga de una mujer, mientras que emplean la letra “H” para indicar
que la fuente es de un hombre. Estas letras se acompafian de un guion, de la inicial del nombre ficti-
cio y una cifra que indica la edad de la persona entrevistada.

Para llevar a cabo las entrevistas se han realizado dos guiones semiestructurados, uno para los
progenitores que constaba de 27 preguntas, y un guion para las profesionales que constaba de 16
preguntas. El trabajo de campo tuvo lugar en el periodo comprendido entre enero y junio de 2023,
llevandose a cabo en un despacho habilitado dentro del Hospital Materno-Infantil de Malaga. Las
entrevistas que se han realizado a los participantes de este estudio han oscilado entre media hora'y
una horay diez minutos.
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3. Analisis de resultados

3.1. Lainfluencia de los roles de género en la decision de solicitar la
prestacion

Un cancer infantil es una realidad compleja y poco comin con una incidencia de 155,5 casos anuales por
millén de nifos de 0-14 afos (Fundacion Neuroblastoma, 2016), que obliga a reorganizar al conjunto dela
familia. Lo primero que se plantea es la cuestion laboral, ya que inmediatamente el menor es hospitalizado
para empezar el tratamiento. Al tratarse de una situacién completamente nueva, la mayoria de las familias
desconocen la prestacion por hijo enfermo de cancer. Como reflejan las entrevistas, en varias ocasiones,
debido a la desinformacién, un miembro de la pareja, generalmente la madre, y en algunas ocasiones
ambos progenitores recurren a elementos subalternos, como la baja por depresion para poder cuidar del
menor, matizando que con dicha baja se percibe un salario menor al que venian recibiendo.

M-P42. A mi en un primer momento me la dieron por depresion, segui cobrando, pero te quitan un
porcentaje y luego al saberlo me acogi a la otra, porque el requisito para poder coger esa baja que
te ofrece la Seguridad Social es que los dos progenitores estén trabajando.

Las entrevistas realizadas muestran que, cuando ambos progenitores trabajan, son las madres las que se
suelen acoger a la prestacion por hijo enfermo de cancer, reduciendo su jornada laboral en un 99%, dado
que los primeros meses de enfermedad el menor permanece la mayor parte del tiempo hospitalizado. Tras
conocer la disponibilidad de la prestacién, todas las madres entrevistadas optaron por solicitar una exce-
dencia del 99%, a excepcién de una madre que, al ser propietaria de una empresa, solicitd una del 75%.

M-A43. El seguia teniendo su trabajo, yo me habia cogido el setenta y cinco por ciento, o sea, podia
trabajar dos horas y medias y ese setenta y cinco me lo cubria la ayuda ésta.

M-A45. Al principio, a mino se me pasaba por la cabeza nivolver a trabajary mas en el primer ingreso
que durd un mes, ese mes nosotros viviamos en el hospital. La enfermedad que tenia en su tipo el
tratamiento era dos afios, entonces yo esos dos anos 10s pasé en el hospital, es verdad que tenia
la baja que me ofrecia la Seguridad Social. Cuando José ya estaba mejor, ya solo iba a revisiones y
habia pasado la fase intensiva de quimioterapia... yo mas tarde me incorporé a media jornada, en-
tonces bueno pues teniamos esa opcidn y nos ibamos apanando.

En el transcurso de las entrevistas, se preguntd sobre la influencia del nivel de ingresos o el tipo de trabajo
para decidir qué miembro de la pareja dejaba su empleo para cuidar del menor y beneficiarse de la pres-
tacion por hijo con cancer. El analisis reveld que ambos progenitores intentan participar en el cuidado del
menor, pero en la mayorfa de los casos son las madres las que se acogen a la prestacion independiente-
mente de las caracteristicas del empleo o de los ingresos que supone.

M-A43. Yo era la que tenia el sueldo mas grande (rie) y la que me quede con la nifia porque bueno
Nosotros en ese momento no teniamos problemas econdmicos ningunos (“sic”) entonces... um....
El seguia teniendo su trabajo y yo me habia cogido el setentay cinco por ciento (...) en esa situacion
realmente daigual, no lo piensas.

M-F48. (El que) estaba en paro era él, pero... es que da igual. A ver queda muy petulante, da igual
porgue teniamos un colchon que nos permitia hacerlo (...) me pedila baja por depresion para poder
quedarme con mi hija.
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Los progenitores afirmaban que no era necesario debatir quién seria el cuidador principal, ya que eran las
madres las gue tomaban la decisién, expresando su necesidad de cuidar del menor, posicidn que enten-
dianlos padres, incluso aunqgue la sustentadora econdmica principal en la familia fuera la mujer.

H-A45. Ahi no habia discusion, yo le dije “me acojo yo a la baja ésta y tl te vas y trabajas” y me dijo
“no, no, con el nifio me quedo yo™ y ya dije yo “pues ya esta, ya me quedo yo un poquillo mas libre
trabajando” dijo que se quedaba ella y es ella, ahi no habia niingreso... (rie).

H-G42. En el tema laboral en la casa mi mujer ha sido siempre la que ha llevado el dinero, nosotros
hemos sido siempre una familia un poco al revés. Yo era, no como la ama de casa, porque yo siempre
he trabajado, pero si es verdad que yo me he quedado mas con las nifias (...) cuando llegd la enfer-
medad nos podiamos haber organizado de otra forma, lo que pasa, no quiero que suene machista,
es como instinto maternal, que eso no lo tenemos los hombres. Yo estoy con mi nifa, pero eso que
les surge... es que mi mujer no me ha dejado a mi estar con la nifia porque ella como que lo necesi-
tabay la nifa necesitaba a su madre, se acabd y yo lo entendi asi, tampoco es que tuviéramos mas
opcion, era uno de los dos.

Alo largo del andlisis se aprecia que todos los hombres entrevistados perciben a las mujeres diferentes
en la cuestion de los cuidados, argumentando que ellas se implican mas porque su instinto es el que las
impulsa a actuar de esa manera. Algunas mujeres por su parte también enfatizaron que existe un instinto
diferente entre madres y padres en este aspecto. La presencia de una enfermedad y las expectativas so-
ciales sobre el rol de las madres respecto al cuidado las impulsa a asumir predominantemente la respon-
sabilidad como cuidadoras principales, lo cual refuerza la percepcién de que las mujeres son naturalmen-
te mas aptas para el cuidado, pese a que se trata de una construccion social y no de una razén puramente
bioldgica. Estos argumentos se respaldan frecuentemente con la nocién del instinto maternal, lo que per-
petla los roles de género tradicionales en el ambito de los cuidados. Por lo que, en el ideario colectivo,
se sigue concibiendo en palabras de Larragafia et al. (2019) una “naturalizacion” del rol de cuidadora”.

H-D42. Tengo que admitir que las madres... siempre son las madres (...) aunque seamos igual para
la hora de cuidary tal, creo que las madres tienen unos puntitos por encima de los hombres, since-
ramente.

H-G42. Ella se ha preocupado un poco mas de eso, y ya te digo entre que se ha preocupado y que
también... como yo (...) tome la iniciativa y me ponga... COmo que se pone nerviosa porque no lo
controla.

M-A43. Yo me he dado cuenta de que yo llego por la noche y yo no sé si eso lo hacen los padres,
pero el instinto yo creo que es diferente (...) yo veo otros padres que se sientan, se toman su cerveza
y demas, y yo llegaba, las metia en la bafiera, le cortaba sus ufitas, preparaba las cosas de la guar-
de... eso en otras familias yo no lo veia, o sea, cuando llega el padre no se preocupa de esas cosas
“ains que vengo de trabajar todo el dia, dejarme descansar” ;qué me estas contando? Tu te crees
que la gente en la casa descansa (rie) Entonces ese instinto, un padre no es que sea malo... es que
no lo tiene, no sé por qué, no puedo explicarlo, no sé si es genética, si es generacional... no sé el por
qué, pero no lo tienen.

Dado que la madre suele asumir la responsabilidad de los cuidados como algo inherente a ella desde los
primeros meses de vida del hijo o hija, este rol cuidador hace entender que, al enfermar un menor, suele
reclamar antes la atencion de su madre que la de su padre.
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H-D42Yo es que no era muy nifiero, ahora pues todas las del mundo, pero antes... no, por eso
al principio me costé. Vamos, de llegar el momento de decir vamos a jugar al padel, y decir “;lo
ponemos a las siete?” Y yo decir “no, lo ponemos mejor a las nueve” y ;sabes para lo que era?
Para llegar de la oficina, cambiarme y cuando llegara del padel ya estaban los nifios acostados o
acostandose.

H-G42. ;Por qué fue ella? Digamos que la nifa la reclamaba a ella, ella queria estar con su madre,
ademas que se le veia. Yo he estado siempre encima de ella, pero ella se veia mal y ella queria a
sumadre.

Por su parte, al preguntar qué miembro de la pareja es el que suele responsabilizarse de tratar los as-
pectos médicos para llevar un seguimiento de la enfermedad, se observéd que la organizacién de dicha
actividad recae mas sobre la madre, ya que son las cuidadoras principales y, por ende, las que perma-
necen mas tiempo en el hospital.

M-H40. Sigue siendo vos, la mama la que lo lleva encima el extra de ir a los controles de transfu-
siones, los médicos...Camilo trabajabay... rechazaba la enfermedad, asi que olvidate, la que hacia
todo era yo y... bueno no me he enojado con él. El iba a trabajar y como que no queria saber mas
nada, si me llevaba a las consultas y nos acompanaba, pero todo lo demas de cuidados y todo
yo sola.

Asimismo, cuando se indagd en conocer qué miembro de la pareja suele asumir la responsabilidad de
los tramites administrativos de la enfermedad, se observa que se suele atribuir esta tarea a las mujeres.

M-H40. Yo, yo soy todo papeleoy todo hablar con los doctores, nos organizamos asi ...me encar-
go del papeleo.

H-G42. A ella le gusta controlarlo todo, en tema de eso le gusta controlarlo todo, y cuando hace
falta algo me dice “nene, llama o pregunta a no sé quién, habla con esta, habla con el otro, pero
ella es quien lo organiza todo y la que lleva la agenda”.

H-D42. Normalmente, los dos, para los médicos los dos, pero para el papeleo y tema burocratico
es ella, el tema ese del papeleo lo lleva ella casi todo (...) yo si tengo que hacer algo es entregar
un papel donde ella me diga.

Las madres son las que organizan los cuidados y las diferentes actividades cotidianas dentro y fuera del
hospital, supervisando que se realicen las tareas del hogar cuando ellas no estan. Ademas, las madres
entrevistas reflejan que cuando los hombres se quedan en el hospital con el menor, ellas controlan que
se realicen adecuadamente los cuidados.

M-F48. Enrique estaba al cargo de la casa un poco y fundamentalmente en el hospital, a cargo de
la casa yo le digo de pinche, o sea, yo le decia que no se caduque la leche de la nevera, cambia las
sabanas, el nifio tiene que comprar No sé qué no sé cuanto.

M-P42. Yo siempre le he dicho (rie) a Abel lo que tiene que hacer, esa he sido yo, la controladora,
me creo que si no lo hago yo no se hace (...) me quedo tranquila diciéndolo y luego llamandolo
claro, a ver si lo ha hecho (rie). Por ejemplo, me he ido un fin de semana que él no tenia que traba-
jar, el sabado por la mafiana él se ha venido al hospital y yo me he ido con mi hija a pasar el dia con
ella entonces pues si que le he dicho “Abel, hay que duchar a José, hay que cambiarlo de ropa...”.
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Si bien es cierto que la madre pasa la mayosr parte del tiempo ocupandose de los cuidados y el padre
es que el que sigue actuando como proveedor econémico, ambos miembros intentan permanecer con
el menor el maximo de tiempo posible, aunque sobre la madre sigue recayendo la responsabilidad de
los cuidados y otras tareas cotidianas que acompafan a la enfermedad. Asi lo confirman la trabajadora
social y la psicéloga entrevistadas, ambas con amplia experiencia en estos casos.

TS- E. Esta un poco compensado, pero cuando hay solo uno, en la mayoria son madres, pero hay
mucha madre y padre, es verdad que como comentabamos antes, muchas veces la madre esta
mas encimay lleva mas responsabilidades.

Psicdl - L. Entonces creo que hay madres que bueno, tienden a sobreexigirse y a pensar que ellas
pueden con todo, que son las que mejor lo haceny aparte, que su discurso con ellas misma es no,
es que yo lo hago mejor, les cuesta delegar.

El conjunto de las respuestas indica que las mujeres fueron las principales beneficiarias de la presta-
cion de la CUME y, por lo tanto, asumieron el rol de cuidadoras principales. En la toma de decisiones,
la teorfia de género prevalecio sobre los factores econdmicos. Los roles de género internalizados con-
tintan influyendo de manera inconsciente tanto en hombres como en mujeres cuando se enfrentan a
decisiones como el cuidado de un nifilo con cancer. Por lo tanto, a pesar de tener ingresos mas altos,
muchas mujeres sienten la responsabilidad de ser las cuidadoras principales. Por otro lado, los hom-
bres no experimentan esa misma presion para asumir el rol de cuidador, pero si sienten la presiéon de
sequir trabajando y ser el principal sustento econémico. En palabras de Dominguez (2015), la mater-
nidad y el cuidado estan implicados aun hoy en las ideas sobre la feminidad, comprobandose que es
frecuente que la llegada de un hijo refuerce repartos especializados por género. En consecuencia, los
datos respaldan la teoria de género que sostiene que las mujeres tienden a asumir los roles predo-
minantes como cuidadoras debido a constructos sociales (Connel et al.,2018), en contraposicion a
factores puramente econémicos.

3.2. Consecuencias psicologicas, laborales y econémicas

La organizacién de los cuidados del menor deriva en una excesiva carga emocional y, consecuente-
mente, en estrés psicoldgico para las cuidadoras que pasan la mayor parte del tiempo solas ya que sus
parejas deben continuar trabajando. Ademas, en muchos casos, el hospital esta ubicado a kilbmetros
de su hogar, impidiéndoles regresar con regularidad para descansar.

M-P42. Cuando pasas dos afios metida en un hospital y empiezas a trabajar (...) ya te arreglas, vas
al trabajo, hablas con unos, con otros... aunque sea... que te digo yo... chorradas, pero ya sales
de ese circulo que es el hospital, porque cuando tu estas ahi no hablas de otra cosa, solo ves a
nifios en la misma o peor situacioén que el tuyo, pasan los dias y es que no te preocupas pues en
comprarte una chagueta mona o maquillarte. Yo ni siquiera dormia bien, me levantaba, me ponia
mi chandal y estaba pendiente las 24 horas de que mi hijo estuviera bien.

Ante la carga mental mencionada las mujeres son mas proclives a solicitar ayuda psicolégica, a dife-
rencia de los hombres. Todas las madres entrevistadas han ido a terapia, sin embargo, los padres lo
han hecho pocas veces, una vez 0 ninguna, y en algunas ocasiones la asistencia se debe a que le han
insistido sus parejas.
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H-D42. Yo si me tengo que abrir me abro, pero... yo no me veo en una reunion de papas (...) de
hecho, también por lo que veo en la planta... los hombres hablamos mas con los hombres y las
mujeres hablan mas entre ellas, van a grupos...

H-G42. Yo no, bueno si Aurora si, Aurora si estuvo aqui en terapia viendo a una mujer, pero porque
Aurora es que iba a una depresion, iba a una depresion por el tema del trabajo, ha vendido la em-
presa (...) yo en principio, me lo he comido y ya esta, no sé. Pero ahora mismo, ahi vamos hacia
delante.

Psicol-L. Los hombres tienen una forma de relacionarse pues diferente a las que tenemos las mu-
jeres (...) las mujeres si solemos buscar mas redes de apoyo en otras mujeres o0 en grupos y los
hombres creo que son mas individuales, en grupos pequefos, en el sentido de, conecto con un
papa de otro nifio y poco mas (...) las madres yo creo que lo ven también como una forma de so-
cializar dentro de esto y los padres pues no tanto, o no tienen esa necesidad.

Con respecto al impacto econdémico de la enfermedad, se destaca que de forma general los ingresos
suelen disminuir, todas las parejas coinciden en que sus efectos se hacen mas evidentes tras concluir
el tratamiento del cancer. Esto se debe a que tras la enfermedad pueden persistir secuelas que generan
discapacidades motoras puntuales o a largo plazo que requieren financiacién para terapias, las cuales,
en muchas ocasiones, no son cubiertas en la medida que lo necesitan por la sanidad publica.

Ademas, cabe mencionar que estas secuelas posteriores provocan que generalmente la madre tenga
que dejar de trabajar o reducir su jornada porque su hijo sigue necesitando cuidado permanente, pero
al haber cesado la enfermedad se extingue el derecho a la prestacion por hijo enfermo de cancer. En
estas circunstancias, algunas familias se ven obligadas a pedir ayuda econémica a familiares o al tercer
sector.

Psicél-L. Todo lo que tiene que ver con terapias posteriores va a cargo de la familia (...) luego a
nivel econémico las familias tienen que hacer frente a todo.

M-A43. Durante la enfermedad la paga por hijo enfermo de cancer nos ha ayudado un montén, y
creo que no deberia de ir enfocado al tiempo, sino a la recuperacién y autonomia del paciente (...)
aunque salgan del cancer, ahora empieza otra traba... y al final uno de los dos tiene que dejar de
trabajar porgue mi hija se ha quedado con una dependencia.

H-G42. Ha sido un gasto de dinero brutal, hemos tenido apoyo de mis padres y suegros (...) ha
habido meses que han sido mily pico euros al mes de terapias (...) el empleo muchas veces tienes
que dejarlo(...) una oncéloga nos lo dijo “en el caso vuestro, los nifios que se recuperan son sobre
todo por el poder adquisitivo de la familia, es una pena, pero es asi”.

M-H40. Siempre buscando trabajos con turnos inversos, y como él era el que estaba fijo, siempre
era yo la que cuando entraba a un trabajo nuevo intentaba acoplarme, para que empezara a traba-
jar en horario distinto a él, y asi ha sido. Tampoco buscaba que me hicieran fija en ningtn lado, yo
con estar en un trabajo en el que el dia que me dijeran el trasplante yo no me sintiera atada ni mal
por nada, entonces tampoco buscaba en mi cabeza tener un trabajo fijo, sin embargo, mi marido
totalmente diferente, cuidaba mucho ese tema.

Finalmente, se evidencia que el estrés ocasionado por la pérdida econdémica unido con la carga emo-
cional derivada de la enfermedad y la presion asociada a la organizacion de los cuidados y responsabi-
lidades cotidianas genera problemas de salud mental que experimentan en mayor medida las mujeres,
extremo que corrobora la psicéloga durante la entrevista.
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Psicol-L. El hecho de... ;,como vamos a llegar a final de mes? O ;,Como vamos a pagar las tera-
pias? Silas necesidades basicas no estan cubiertas, ;como vas a quitarle o ayudarle emocional-
mente? Entonces claro, la preocupaciony el estrés que conlleva lo econdmico es bastante grande
para las familias y sobre todo para las madres que son la que lo viven mas de cerca.

4. Discusion y conclusiones

Esta investigacion se ha planteado dos objetivos: analizar cual de los dos progenitores solicita la pres-
tacion por cuidado de menor con enfermedad grave y cuales son los argumentos para ello, asi como
estudiar las consecuencias psicolégicas, laborales y econémicas que afrontan estas familias y, espe-
cialmente, las madres.

En cuanto al primer objetivo, las entrevistas muestran que son las madres las que ejercen el rol de cuida-
dora principal, no supuso un conflicto para la pareja tomar la decision, incluso en algin caso ni siquiera
se planteaba la discusion porque quedaba asumido que era ellala que ejercerfa el rol de cuidadora. Los
argumentos econdmicos no son los mas relevantes en esta decision, pese a que en algunos casos ellas
sean las principales proveedoras econémicas y tenga mas sentido, desde una perspectiva meramente
economicista, que sigan trabajando. Se confirma asi nuestra hipotesis de partida. Es frecuente que
se explique esta decision acudiendo a argumentos de caracter bioldgico y mencionando el “instinto
maternal”, lo que recuerda a la reflexion de Duran (2015), quien sefiala que la responsabilidad de los
cuidados se presenta como un papel natural o moral, no como algo politico, produciéndose asi una
“naturalizacion” del rol de cuidadora (Larrafiaga et al., 2019). El hecho de que esta practica sea reitera-
tiva en las mujeres evidencia que la mujer tiende a asumir el rol de cuidadora como parte de su género,
considerando que es su responsabilidad y culpandose cuando no cumple con la misma.

La importancia de los roles de género en el cuidado de menores es un factor que también destacan
en su estudio Hjelmstedt et al. (2021a), pese a que este pais ha sido pionero en las politicas familiares
igualitarias y se ha apostado por el modelo de doble proveedor y doble cuidador. Sus datos cualitati-
vos, obtenidos mediante grupos de discusion con padres y madres, muestran que existen expectativas
sociales, compartidas incluso desde las instituciones sanitarias, de que sean ellas las que cuiden. Estas
expectativas se reflejan posteriormente en la eleccion de las generosas bajas parentales remuneradas
por cuidado del menor enfermo, las cuales suelen ser significativamente mas prolongadas para las ma-
dres respecto los padres, con el consiguiente impacto en sus trayectorias profesionales (Hjelmstedt et
al., 2021b).

Ademas de los cuidados, en su mayoria las madres se hacen responsables de la organizacién del ho-
gar, las tareas administrativas, o supervisar los cuidados que realiza el conyuge, este exceso de res-
ponsabilidad normalizada, la cual no suele ser objeto de cuestionamiento por parte de las mujeres,
conlleva una sobrecarga mental. Como muestran Amigot et al. (2020), los roles de género propician
mas ansiedad y sobrecarga mental a las mujeres.

Conrespecto al segundo objetivo de la investigacion, las consecuencias psicoldgicas, laborales y eco-
némicas de esta enfermedad cronica son multiples. En lo que se refiere a las consecuencias psicolo-
gicas, las entrevistas han mostrado que acuden mucho mas a los grupos de apoyo y a la atencién es-
pecializada en comparacién con los padres. Esta situacion puede entenderse debido a que, como se
ha sefialado previamente, las mujeres asumen una mayor carga mental durante la enfermedad. No obs-
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tante, ello no significa que los padres no sufran estrés o ansiedad sino, mas bien, que la socializacion
que hanrecibido no les permite expresar sus emociones en la misma medida y, si lo hacen, pueden ser
sancionados por ello (Hjelmstedt et al., 2021a). Con respecto a las consecuencias laborales y econémi-
cas, el impacto laboral es mayor en las madres, que asumen el rol de cuidadora principal. Como sefala
Selmaier (2019) en su estudio de padres con hijos con necesidades especiales de atencién médica, los
hombres encuentran en su lugar de trabajo que las expectativas hacia ellos no han cambiado y deben

tener una dedicacion absoluta al mismo, lo que entra en conflicto con el rol de cuidador que se deman- Se deberia ademas

Complememar esta
Este estudio presenta algunas limitaciones. En primer lugar, se ha entrevistado Unicamente a parejas ba]'a conjunta con
heterosexuales y no se ha estudiado otro tipo de familias, como pueden ser las monoparentales, ex-

da cada vez en mayor medida por parte de las madres y de la sociedad.

una prestacion
economica que
tenga en cuenta

tensas, parejas homosexuales o familias de padres separados. Dada la falta de recursos materiales,
se ha llevado a entrevistar un nimero pequefio de personas; en segundo lugar, se decidié centrar la
atencion en las parejas heterosexuales porque numéricamente representan un alto porcentaje del total.
Asimismo, debido a la carencia de investigaciones previas sobre las razones por las cuales, en parejas las secuelas que
heterosexuales son las mujeres las principales cuidadoras ante un cancer infantil, asi como los motivos puedan quedar
queinfluyen en ello, se ha decidido enfocar el estudio en este grupo especifico. Estoimplicaquequeda  t1as la enfermedad
abierta la linea de investigacion para estudiar este fendmeno en el resto de las familias. Otra limitacion y permita al menor

radica en que, debido al pequefno nimero de casos, las parejas estudiadas eran muy homogéneas a ni- una rehabilitacidn

dignayadecuada a
sus necesidades

vel socioecondmico. Estudios previos (Hjelmstedt et al., 2021a) muestran la importancia de la situacion
financiera y laboral de la pareja anterior al diagnoéstico de la enfermedad y de la actitud de la empresa
una vez se conoce la misma para explicar cémo se concilian responsabilidades laborales y de cuidado.

Por Ultimo, a la vista de los resultados, se pueden extraer algunas implicaciones politicas. Seria conve-
niente promover una distribucién mas equitativa de la CUME entre madres y padres, para que de esta
forma los progenitores no tengan que elegir quién de los dos deja de trabajar, sino que la prestacion
pueda ser solicitada por ambos. Podemos suponer que asi se podria facilitar la corresponsabilidad, de
la misma forma que la reciente ampliacion del permiso de paternidad hasta llegar a la equiparacion con
el de maternidad han ayudado a la mayor implicacion de los hombres en los cuidados (Romero-Balsas,
2022). No podemos asegurar que la prestacion por si sola revierta completamente la situacion, pero su
ausencia haria mucho mas dificil lograr ese cambio, ya que la estructura social fomenta un rol especia-
lizado de cuidador, que tradicionalmente ha sido de la mujer. La prestacion deberia disefiarse también
para dar cabida a todo tipo de situaciones familiares, dado que en la actualidad esta pensada para pa-
rejas de doble ingreso, aumentando las desigualdades econdmicas entre estas parejas, normalmente
CON Mas recursos econdmicos para afrontar la enfermedad, y el resto. Se deberia ademas complemen-
tar esta baja conjunta con una prestacion econdmica que tenga en cuenta las secuelas que puedan
quedar tras la enfermedad y permita al menor una rehabilitacion digna y adecuada a sus necesidades.
Como advierten Scambor et al. (2014), solo mediante politicas que aseguren la corresponsabilidad se
puede debilitar la division sexual en los cuidados, basada enlos roles de género que se perpetlan mas
alla de las diferencias esenciales de la biologia.
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Pareja 1

Pareja 2

Pareja 3

Pareja 4

Pareja b

Profesionales
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Nombres
anonimizadosy
edad

Abel, 45 afos
Paula, 42 anos
Daniel, 42 anos
Andrea, 38 afios
German, 42 anos
Aurora, 43 anos
Camilo, 42 anos
Helena, 40 anos
Enrique, 51 anos
Fatima, 48 anos
Trabajadora Social,
Eva

Psicologa, Laura

Psicologa, Lara

Nombre anonimizado
del hijo y edad actual

José, 8 anos

Dario, 9 afios

Estrella, 11 afnos

Silvia, 13 anos

Miriam, 7 anos

Edad conla quele
diagnosticaron la
enfermedad oncologica

4 anos

8 anos

9 anos

6 meses

2 anos

Anexo 1. Nombres ficticios de los progenitores, menores diagnosticados de la enfermedad o

colégica, y profesionales sociosanitarias, incluyendo las edades de Ios menores en el

momento del diagnostico.
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