CUIDADORES INFORMALES
MENORES DE EDAD

La realidad de los cuidadores informa-
les menores de edad (nifios, nifias y ado-
lescentes que son responsables de tareas
cuidadoras en su medio familiar impro-
pias para su edad) es un campo no inves-
tigado aln en nuestro entorno. En este ar-
ticulo se ofrecen, a través de un repaso de
la literatura cientifica sobre el tema publi-
cada en otros paises, algunas pautas para
conocer y comprender el fendmeno: la de-
finicién y delimitacién de quién es un cui-
dador informal menor de edad, los efectos
y consecuencias en el nifio o la nifia atri-
buidos a sus tareas de cuidador o cuida-
dora, y las posibles vias de actuacion e
intervencién. Por ultimo, se sefialan algu-
nas cuestiones a tener en cuenta en futu-
ras investigaciones.

Cuando en 1993 Lasse Hallstrom estre-
né "¢ A quién ama Gilbert Grape?", la his-
toria de un chico que vive en un puebleci-
to perdido en una zona desértica de los
Estados Unidos en compafia de su es-
trambdtica familia —una madre inmensa
incapaz de moverse debido a su obesidad,
un hermano deficiente con la curiosa fija-
cion de encaramarse a una torre cada vez
gue consigue despistar a sus acompafnan-
tes y dos hermanas de las cuales la me-
nor, en plena edad del pavo, aparece en
todas las escenas acompafada de su in-
separable espejito—, se utiliz6 el lema
"Vivir en Eudora es como bailar sin musi-
ca" como reclamo para la promocion de la
pelicula. Pero aun se podria redondear
mas la frase: vivir en Eudora, en un entor-
no familiar semejante, es como bailar sin
musica. Efectivamente, Gilbert Grape, en-
cargado de acompafiar a su hermano de-
ficiente en todo momento, de bafarlo, de
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acostarlo, de preparar la comida, de man-
tener la casa habitable..., no puede siquie-
ra sofiar con salir del pueblo.

La situacién que plantea esta pelicula
es un ejemplo bastante aproximado de lo
gue se va a tratar de desarrollar a lo largo
de este articulo: la realidad de las perso-
nas cuidadoras menores de edad. Es
decir, nifios, nifias y adolescentes que cui-
dan de sus padres o madres discapacita-
dos, de sus abuelos...; que toman para si
la principal responsabilidad en la ejecu-
cién de las tareas domésticas por una pe-
culiar situacion familiar; que se responsa-
bilizan de la educacién y cuidado de sus
hermanos menores ante la incapacidad,
indiferencia o negligencia de sus padres.
Nifios, niflas y adolescentes, en fin, que
cargan sobre sus espaldas con tareas de
atencion sanitaria, doméstica y psicol6gi-
ca impropias para su edad.

Es éste un tema practicamente desco-
nocido en la literatura sobre servicios so-
ciales en lengua castellana. De hecho,
hace s6lo alrededor de cinco afios que
empezaron a publicarse los primeros es-
tudios en otros idiomas. Ha sido el Reino
Unido el primer pais en que se ha em-
prendido la investigacién sobre esta pro-
blematica y en él se le ha dedicado la ma-
yor atencién. Aunque investigadores de
otros lugares se han iniciado ya en el cam-
po, se puede afirmar que este tipo de es-
tudios resultan casi tan poco emprendi-
dos en el resto de Europa como lo son
entre nosotros.

No es casualidad que dicho campo de
investigacion y de intervencion haya sido
primeramente abordado en un pais en el



gue tanta importancia se viene dando a la
atencion comunitaria y a la protecciéon de
nifos, nifias y adolescentes (Community
Care Act 1990, Children Act 1989). Arthur
Gould, investigador que inici6 el tema en
Suecia, reflexiona sobre el origen y las
causas que han propiciado el interés y la
preocupacion por esta realidad, y mencio-
na cuatro motivos (Becker, 1995):

« El énfasis puesto a lo largo de estas
dos Ultimas décadas por parte de los
profesionales de los servicios socia-
les en un tipo de intervencion indivi-
dualizado e integral, que contemple
al usuario como un elemento mas
dentro de una compleja red de rela-
ciones y que, por tanto, trate de aten-
der a las necesidades de todas las
personas implicadas —familiares,
amigos, vecinos—, ha llevado a des-
cubrir unos problemas adicionales
referentes al entorno del usuario an-
tes desconocidos, como puede ser el
de los nifios, nifias y adolescentes
cuidadores.

* Por otro lado, sefiala el autor la posi-
bilidad de que la tendencia favorable
a la atencion en la comunidad haya
tenido como consecuencia un au-
mento de la responsabilidad de la
red informal, por lo que los nifios, ni-
fas y adolescentes, al igual que los
adultos, habrian visto aumentado su
grado de involucracion en las tareas
cuidadoras.

 La nueva orientacién en favor de la
atencion comunitaria podria venir
acomparfiada en ocasiones de una
tendencia al recorte del gasto social.
De este modo, se podria pensar que
las personas en situacion de necesi-
dad no obtendrian suficiente asisten-
cia subvencionada y se verian asi
obligados a recurrir cada vez mas a
sus hijos e hijas.

* La critica feminista ha propiciado
una investigacion sobre la verdadera
identidad de los agentes concretos
de los cuidados que ha llevado al
descubrimiento de la mujer como
principal proveedora de atencion in-
formal. Del mismo modo, este inte-
rés por la identificacion de los agen-
tes cuidadores ha propiciado la
deteccion del colectivo de personas
menores de edad involucradas en la
red informal.

De entre los cuatro puntos sefialados
por Gould, el segundo y el tercero hacen
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referencia a las causas que pueden haber
propiciado el aumento tanto del nimero
de nifios, nifias y adolescentes que reali-
zan tareas cuidadoras como de la respon-
sabilidad por ellos sostenida; las razones
restantes, en cambio, se refieren al proce-
so de descubrimiento de esa realidad an-
tes ya existente pero desconocida o igno-
rada. No existe unanimidad entre los
investigadores britanicos respecto a la im-
portancia cualitativa y cuantitativa de este
fendmeno, pero de lo que nadie duda es
de que este interés no ha surgido de la
nada y de que es necesario un estudio ex-
haustivo para dilucidar la veracidad de lo
sugerido respecto al aumento de la parti-
cipacion de las personas menores de edad
en la atencion informal.

Obviamente, si es ésta una situacion
real en el Reino Unido y en otros paises
europeos en los que se han comenzado a
realizar estudios (Alemania, Francia, Sue-
cia), no hay razon para pensar que en
nuestro entorno no existan nifios y nifas
gue vivan esta realidad. Seria interesante
comenzar a realizar algunos estudios de
aproximacion en nuestro &mbito y com-
probar la extension y gravedad de la si-
tuacion. Se ofrece a continuacién infor-
maciéon mas detallada sobre el fendbmeno,
basada en estudios llevados a cabo en
otros paises.

1. NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
CUIDADORES: DEFINICION, EFECTOS,
INTERVENCION

1.1. Concepto de nifio, nifia o
adolescente cuidador

La definicién de quién es un nifio, nifia
0 adolescente cuidador o cuidadora no es
undnimemente aceptada por unos y
otros. Los primeros investigadores anglo-
sajones centraron su atencion en hijos e
hijas de padres o madres discapacitados o
enfermos croénicos, y en los cuidados que
aquellos les dispensaban. Otras voces, sin
embargo, aluden a la necesidad de am-
pliar el campo de interés y posible inter-
vencion, atendiendo tanto al tipo de en-
torno familiar desfavorecido que lleva a
tal situacion (padres o madres discapaci-
tados fisicos, enfermos cronicos, enfer-
mos mentales, con problemas de alcoho-
lismo o drogodependencias; familias
monoparentales en las que, debido a la
ausencia del padre o la madre durante la
jornada laboral, un hijo o hija se encarga
de la atencion a un anciano u otro familiar



discapacitado; etc.) como al tipo de res-
ponsabilidad consecuentemente asumida
por el nifio o la nifia (cuidar fisica y/o emo-
cionalmente de la persona dependiente,
realizar todas o la practica totalidad de las
tareas domeésticas, educar y cuidar a her-
manos menores...).

1.2. Efectos de laresponsabilidad
cuidadora sobre el nifo, la nifa o el
adolescente

Los distintos autores han ido mencio-
nando en sus estudios supuestas inciden-
cias en el desarrollo psicoldgico, educati-
Vo y social de la nifia y el nifio. Son todas
ellas aproximaciones derivadas de estu-
dios de muestreo de apenas quince per-
sonas y, consecuentemente, deben ser to-
madas en cuenta con precaucion. Sin
embargo, a falta de estudios mas exten-
S0S Yy mMinuciosos, constituyen por el mo-
mento un util instrumento orientativo.

Recabando lo mencionado en unos y
otros estudios, se podrian clasificar los
efectos atribuidos a la responsabilidad
cuidadora en los nifios, las nifias y los
adolescentes en cuatro grupos principa-
les:

« Impacto social: en general, proble-
mas de conducta y socializacion. La
involucracion de los nifios, nifias y
adolescentes en las tareas cuidado-
ras les resta tiempo para sus mo-
mentos de ocio y juego, les impide
participar en actividades extraesco-
lares, relacionarse con sus comparie-
ros..., lo que conduce al aislamiento
y a la pérdida de amigos. Algunos
autores llegan a hablar de una pérdi-
da de la infancia, idea que ha sido re-
chazada por investigadores mas mo-
derados. Se ha aludido asimismo a
un tipo de conducta dominante ad-
quirido como consecuencia de la res-
ponsabilidad doméstica, que contri-
buye a su marginacion en clase. En
ocasiones, la incomprensiéon de sus
comparfieros hacia el modo de vida
que llevan los convierte asimismo en
individuos marginados y blanco de
sus burlas y criticas. Subyace bajo
los puntos aqui sefialados la intui-
cion de que las limitaciones en el de-
sarrollo de la socializacién que de
por si conlleva la atencién informal,
podrian verse acentuadas en el caso
de los nifios, niflas y adolescentes,
por una menor empatia de sus com-
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pafieros debida a la inmadurez pro-
pia de su edad.

Impacto educativo: resulta mayorita-
ria la opinion de que nifios, nifias y
adolescentes involucrados en tareas
cuidadoras sufren en mayor grado
fracaso escolar. El tiempo dedicado
al estudio y a los deberes de casa se
ve seriamente mermado, e incluso
se han constatado casos de absentis-
mo escolar bastante prolongados —
lo que, por otra parte, resulta un in-
teresante indice de identificacion de
nifios y nifias cuidadores—. Natural-
mente, esto supone una desventaja
en la promocion laboral; desventaja
acentuada si se tiene en cuenta que
no solo el desarrollo educativo esco-
lar, sino también el extracadémico,
resultan afectados.

Impacto emocional: las caracteristi-
cas mas frecuentemente sefialadas
son las de ansiedad y estrés. Se
constatan asimismo sentimientos de
culpa ante el temor de no ser sufi-
cientemente eficientes (en algunos
casos, llegando a estados de depre-
sién) y, por supuesto, ante la tension
surgida entre su voluntad de realizar
la labor cuidadora y su deseo de de-
sembarazarse de ella. Al igual que en
las caracteristicas referentes al im-
pacto social, se percibe aqui que las
consecuencias negativas ya percibi-
das entre los adultos cuidadores in-
formales se agudizan entre los me-
nores de edad por efecto de su

mayor vulnerabilidad afectiva. Se

debe tener en cuenta, por otra parte,
gue en los casos en que el nifio, la
nifia o el adolescente cuida de su

madre o padre el impacto puede re-
sultar mayor: el nifio o la nifia es cui-
dador, pero su condicion filial no ha
desaparecido, ni tampoco su depen-
dencia afectiva hacia ese punto de

referencia que sigue constituyendo

el padre o la madre. Asi, por ejem-
plo, en muchos de los estudios se

hace referencia al impacto emocio-
nal que supone para el nifio o la nifia
hacerse cargo de los cuidados mas
intimos de sus padres.

Impacto fisico: es éste quizas el tipo
de consecuencia al que menos refe-
rencia se ha hecho a lo largo de los
estudios realizados. La mayoria de
los autores coinciden en resefiar la
falta de suefio y el estado de cansan-
cio consecuente. En algunos estu-



dios se ha hecho referencia a proble-
mas relacionados con una mala nu-
tricion, derivada del hecho de que
sean los propios nifios y nifias los
gue preparen las comidas. Por ulti-
mo, en aquellos estudios que centra-
ron su interés en los nifios y nifias
cuidadores de adultos discapacita-
dos fisicos, se constato la falta de in-
formacion sobre el correcto modo de
manejo de la persona dependiente
(co6mo levantarle de la cama, ayudar-
le a bafarse...), con el consiguiente
riesgo de lesiones para el nifio o la
nifia y el adulto. Mas alla del hecho
de que se niegue esta informacion a
los nifios, nifias y adolescentes, lo
que se ha criticado es que esto ocu-
fra porque no se reconozca que una
persona menor de edad pueda estar
ejerciendo estas tareas, es decir, por-
gue se ignore mas o0 menos delibera-
damente esta realidad.

Ante tan amplio abanico de efectos ne-
gativos atribuidos a las tareas cuidadoras
del individuo menor de edad, no faltan vo-
ces gque tratan de recordar lo que de bene-
ficioso y constructivo tiene este rol. Cier-
tamente, parece acertado pensar que un
nifio o nifa que participe en este tipo de
labores desarrollar4 un acentuado sentido
de la responsabilidad y adquirira un alto
grado de madurez. En todo caso, puede
ponerse en duda la conveniencia de este
acelerado desarrollo emocional —obje-
cion, por otra parte, que muy probable-
mente defendera el sector de investigado-
res que aludian a la pérdida de la infancia
de los nifios y nifias cuidadores—.

Algunos autores, asimismo, han he-
cho referencia al alto grado de autoestima
gue ostentan estos nifios y nifias: segun
se desprende de los estudios de muestreo
realizados, estas personas, como provee-
doras de cuidados y atencion que son, se
sienten queridas y estimadas por sus pa-
rientes dependientes. Entra aqui una
cuestion que resulta de gran interés y que
no ha sido todavia convenientemente
analizada. En todos los estudios realiza-
dos, los cuidadores menores de edad se
mostraban reacios a ser liberados de sus
tareas y, a la pregunta de como imagina-
ban su futuro, respondian incluyendo sis-
teméticamente sus labores cuidadoras
entre sus aspiraciones. Parece claro que
estos nifios, nifias y adolescentes asumen
de buen grado su responsabilidad, lo que
resulta ser un factor muy a tener en cuen-
ta a la hora de decidir y disefiar el hipoté-
tico modo de intervencion. Sin embargo,
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algunos autores hablan de un proceso de
culturizacion, segun el cual los nifios y ni-
fas cuidadores comienzan su labor sin
opcion a decidir y poco a poco van asu-
miendo como propio y voluntariamente
escogido dicho compromiso.

Subyace a esta divergencia de opinio-
nes un interesante debate sobre la capaci-
dad de decision de la persona menor de
edad, en el que se debe profundizar si se
quiere dar una respuesta acertada y eficaz
a la problematica de los nifios, nifias y
adolescentes cuidadores.

1.3. Posibles vias de intervencién

Este es quizas el ambito en el que me-
nos se han centrado los estudios. Las in-
vestigaciones realizadas hasta el momen-
to han ido aportando ideas sobre las méas
graves necesidades a cubrir y el modo
mas acertado de hacerlo. Son en su ma-
yor parte necesidades planteadas por los
participantes en los estudios de muestreo;
muy fidedignas, por tanto, por cuanto son
testimonio directo de quienes viven tal si-
tuacién, pero no conclusivas en la medida
en que provienen de una muestra dema-
siado reducida como para resultar repre-
sentativa. Con todo, pueden servir de guia
y orientacion hasta que se lleven a cabo
estudios mas extensos y pormenorizados.

Todos los estudios comienzan por tra-
tar de analizar las intervenciones anterio-
res, pero en la mayoria de los casos se ter-
mina por constatar que dicha actuacion
habia sido practicamente nula. Efectiva-
mente, los nifios y nifias cuidadores no
habian tenido apenas contacto con el tra-
bajador social. Es cierto que estas familias
eran atendidas por profesionales de los
servicios sociales pero, segun sefalan los
investigadores, la atencion de éstos siem-
pre se dirigia a la persona dependiente y
nunca recayo en el cuidador: a los nifios y
nifias entrevistados en los diferentes estu-
dios nunca se les pregunté acerca de sus
sentimientos y necesidades.

Algunos autores han resefiado casos
en los que si existi6 intervencion dirigida
a la persona menor de edad, pero siempre
por causas ajenas a su responsabilidad
cuidadora. Es el caso, por ejemplo, de ni-
flos, nifias y adolescentes que recibieron
algun tipo de atencion debido a situacio-
nes de violencia doméstica, pero que nun-
ca fueron reconocidos como cuidadores
de sus padres enfermos mentales o con
problemas de alcoholismo y, por tanto,



nunca fueron atendidos en funcién de sus
necesidades como tales.

Ciertamente, todo parece indicar que
la principal carencia de la intervencion
con los cuidadores menores de edad es
no tener en cuenta esta dicotomia: que
son personas menores de edad y que son
cuidadores. Estos nifios y nifias reciben
atencion de los servicios sociales en cuan-
to a su categoria de menores de edad en
situacion desfavorecida (ayudas econémi-
cas por discapacidad de los padres, apoyo
psicolégico por agresividad en el medio
familiar o por enfermedad croénica de la
madre o el padre...); pero al no ser reco-
nocidos como cuidadores, no se realizan
intervenciones dirigidas a paliar los efec-
tos negativos que este rol puede generar-
les. Por esta razon, es en este momento en
gue con la investigacion sobre los nifios,
nifas y adolescentes cuidadores se ha
empezado a destapar y reconocer esta re-
alidad, cuando estan apareciendo las pri-
meras propuestas sobre el modo de inter-
vencion.

Existe quizas otro factor que ha propi-
ciado el ocultamiento de este fendbmeno y
el desconocimiento sobre las necesidades
gue crea. Segun se ha podido constatar en
todos los estudios realizados, los propios
cuidadores menores de edad y sus fami-
liares se muestran reacios a comunicar su
situacion a los profesionales de los servi-
cios sociales y a reclamar algun tipo de
ayuda. La razon por la que deciden ocultar
su situacion es el miedo a ser separados,
por institucionalizacion tanto de la perso-
na dependiente como del nifio o la nifia.
Parece claro que la solucion a las necesi-
dades de los cuidadores menores de edad
no es internar a su padre o madre en un
centro especializado, ni llevar al nifio o la
nifia a un centro de acogida... Es impor-
tante que este aspecto quede bien claro
tanto entre los profesionales como para
los propios interesados, al objeto de aca-
bar con este recelo que, no solo dificulta la
identificacion de casos, sino que, aun lo-
grada la identificacion, podria favorecer
una actitud poco colaboradora por parte
del usuario y entorpecer asi el trabajo del
profesional.

De entre las necesidades que se han
ido sefialando en los diferentes estudios,
la més recurrente es la de la escucha. Los
nifos y nifas cuidadores piden sobre todo
gue se les brinde la oportunidad de hablar
de su situacion y de sentirse comprendi-
dos. Segun los investigadores que han he-
cho algunas propuestas sobre posibles
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vias de intervencion, los nifios, nifias y
adolescentes en ningun caso piden ser li-
berados de sus tareas; su peticion de ayu-
da se refiere mas bien a grupos de perso-
nas menores de edad en la misma
situacioén, con las que puedan compartir
experiencias y sentirse escuchados y
comprendidos.

La informacién es otro de los puntos
mas frecuentemente mencionados. Sien-
do en muchos de los casos el nifio o la
nifia el principal responsable de una per-
sona dependiente, suele quedartotalmen-
te excluido de entre los destinatarios de la
informacion de los profesionales: los mé-
dicos nunca hablan del desarrollo de la
enfermedad a nifios, nifias y adolescen-
tes, no les informan del mejor modo de
manejo de la persona dependiente... Los
nifios, nifas y adolescentes no son reco-
nocidos como cuidadores y, por tanto, no
son informados ni formados para su la-
bor.

La deteccion de necesidades y el dise-
flo de vias de actuaciéon constituyen, sin
lugar a dudas, uno de los aspectos mas
complejos en el fendmeno de los cuida-
dores menores de edad: entran aqui difici-
les debates sobre la capacidad de decision
de la persona menor de edad, el derecho
de los padres a exigir cuidados a sus hijos,
el limite entre la responsabilidad y la in-
tromisién por parte del Estado... No cabe
duda de que la investigacion en este cam-
po debe ir paralela a una seria reflexion
sobre estas cuestiones si se quiere res-
ponder de una forma eficaz y, sobre todo,
no hiriente para ninguno de los implica-
dos. La experiencia resultante de los estu-
dios realizados hasta ahora en el extranje-
ro demuestra que es éste un tema
espinoso que debe ser abordado con mu-
cha precaucion y tacto.

En este sentido, puede resultar muy
atil hacer un rapido repaso a la literatura
cientifica publicada sobre este tema, ob-
servando las diferentes perspectivas plan-
teadas por unos y otros y las consecuen-
cias que éstas tuvieron en las actitudes
sociales y profesionales ante el fenome-
no. Realizado este repaso, se podra plan-
tear un compendio de las principales
cuestiones a tener en cuenta en futuras in-
vestigaciones.

2. LITERATURA CIENTIFICA

Una de las primeras aproximaciones al
fendmeno de los nifios, nifias y adoles-



centes cuidadores corresponde a una sec-
cién de un estudio mas amplio sobre cui-
dadores realizado en la region de Tamesi-
de. Reino Unido, por el Tameside
Metropolitan Borough. Se publicé en
1992, pero recoge los resultados de un es-
tudio realizado en 1988. El objeto de estu-
dio lo constituia el colectivo de cuidadores
informales de todas las edades y condi-
ciones de dicha region, pero dedicaron el
ultimo tomo de la trilogia en que dividie-
ron su publicacién al subgrupo de las per-
sonas menores de edad que ejercen de
cuidadores. Fue un estudio principalmen-
te cuantitativo, que podria calificarse de
prudente y moderado. Evitando circuns-
cribir su investigacion a una definicion del
cuidador menor de edad muy limitada,
ofrecen datos referentes a un amplio co-
lectivo de nifios, nifias y adolescentes que
se hallan afectados en mayor o menor
medida por una situacion de intervencion
informal. Asi, dividen a los nifios, las ni-
fias y los adolescentes objeto de su estu-
dio en cuatro categorias, en orden ascen-
dente de implicacién en las tareas
cuidadoras:

nifios, nifias y adolescentes que vi-
ven en un hogar donde algun fami-
liar requiere atencion informal; pro-
porcione o no el nifio o la nifia algun
tipo de cuidado, no cabe duda de
gue se halla en cierta medida afecta-
do por la situacion.

nifios, nifias y adolescentes que de-
sempefian alguna tarea en la aten-
cion dispensada al familiar depen-
diente.

nifios, nifias y adolescentes que ad-
quieren una responsabilidad signifi-
cativa en la labor cuidadora.

nifios, nifias y adolescentes que son
los principales e incluso Unicos res-
ponsables de la atencion dispensada
a la persona dependiente.

Por otro lado, este estudio ofrecié unas
primeras indicaciones sobre los efectos
que el rol de cuidador puede producir en
el nifio y la nifla. Son consecuencias refe-
rentes a la educacion, la falta de suefio, la
salud y la sociabilidad. Aunque no se tra-
ta mas que de un resumen de conclusio-
nes cualitativas en el que ni siquiera se
mencionan los indicativos utilizados, re-
sulta muy util en el sentido en que ofrece
una orientacion sobre los posibles ambi-
tos en los que el nifio o la nifia se puede
ver afectado —y de hecho, éstas son las
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areas que mas recurrentemente han sido
investigadas en estudios posteriores—.

El mismo afio de la publicacién de este
estudio, en 1992, Jo Aldridge y Saul Bec-
ker llevan a cabo un estudio que dar& lu-
gar a una trilogia y a varios articulos
dispersos en libros y publicaciones peri6-
dicas. Son ellos quizés los autores que
mas atencion han prestado a la cuestion y
se podria decir incluso que el reciente in-
terés suscitado por el tema se debe en
gran parte a su influencia.

Sus publicaciones se basan en una se-
rie de entrevistas realizadas entre los me-
ses de julio y septiembre de 1992 en Not-
tinghamshire a un total de once nifios,
nifias y adolescentes cuidadores y cuatro
adultos que lo fueron. La informacion re-
cogida fue completada con entrevistas a
profesionales de los servicios sociales y a
los padres y madres de las personas me-
nores edad participantes. Asi, en 1993 pu-
blicaron Children who care: inside the
world ofyoung carers, en el que recogian
los resultados de las entrevistas realiza-
das a cuidadores y profesionales. En 1994
publican el estudio sobre madres y pa-
dres, bajo el titulo de My child, my carer:
the parents' perspective. Siempre basan-
dose en los resultados de estas entrevis-
tas, continlan exigiendo atencién hacia el
tema a través de articulos diseminados en
diferentes libros y revistas®.

Los casos analizados por Aldridge y
Becker son todos correspondientes al cui-
dado procurado por personas menores de
edad a sus padres 0 madres discapacita-
dos fisicos 0 enfermos crénicos, a excep-
cién de una adolescente que cuidaba de
su madre enferma mental. Se trata, por
tanto, de una muestra muy reducida, tan-
to por la cantidad de entrevistados como
por la diversidad de las tareas realizadas,
por lo que los resultados por ellos ofreci-
dos no son concluyentes. Quizas debido a
ese caracter no muy representativo de su
muestra, cuando en 1995 Becker publicé
Young carers in Europe: an exploratory
cross-national study in Britain, Franee,
Sweden and Germany, comenzé a com-
probarse que la realidad era mucho mas
extensa y diversa que la presentada en un
principio, y que lo resefiado hasta el mo-

! ALDRIDGE, J. Y BECKER, S.: "Punishing children for ca-

ring: the hidden cost of young carers", Children
and Society, vol. 7, n” 4 (1993), pags. 376-387 /I AL-
DRIDGE, J. Y BECKER, S.: "The rights and wrongs of
children who care", in Franklin, B. (ed.): The hand-
book of children's rights: comparative policy and
practice, 1995, Routledge, Londres.



mentd no era mas que una aproximacion
a una pequenfia parte del fenbmeno.

Este Ultimo volumen, que cierra la tri-
logia iniciada por Children who care y
continuada por My child, my carer, res-
ponde a un intento por extender la inves-
tigacion llevada a cabo en el Reino Unido
a otros paises europeos. Asi, compila los
resultados de los estudios realizados so-
bre el tema a peticion de Becker y Aldrid-
ge en el Reino Unido, Francia, Suecia y
Alemania.

Parece facil pensar que los investiga-
dores que llevaron a cabo los estudios en
estos nuevos paises lo hacian bajo la som-
bra de Aldridge y Becker y, por tanto, de-
terminados por unos prejuicios adquiri-
dos de la experiencia de éstos. Sin
embargo, y como era de esperar, la reali-
dad en cada pais resulto especifica y dife-
renciada del resto. Leyendo Young Carers
in Europe tiene uno la impresion de que
los diferentes autores tratan de ajustarse a
unos cénones ya marcados pero que no
coinciden con la realidad percibida por
ellos en sus estudios. Es notoria la dificul-
tad que encuentran para identificar casos
y necesidades similares a los descubier-
tos por Aldridge y Becker en el Reino Uni-
do. De hecho, en algin caso, se alude a
comentarios de los profesionales entre-
vistados sobre una mayor probabilidad de
encontrar tales situaciones en medios fa-
miliares en los que el padre o la madre tie-
nen problemas de alcoholismo o drogo-
dependencias, por ejemplo, en mayor
medida que en hogares encabezados por
madres o padres discapacitados fisicos.

Esta dificultad en la deteccién en pai-
ses europeos de casos como los resefia-
dos en el Reino Unido se podria explicar
recurriendo a dos razones: por un lado, el
desconocimiento de semejante posibili-
dad y, por tanto, la incapacidad para de-
tectar casos reales y concretos por parte
de los profesionales de los servicios so-
ciales. Por otro lado, se podria pensar que
el diferente tipo de manifestacién del pro-
pio fenbmeno en un pais u otro dificulta
unas tareas de identificacién muy restrin-
gidas en lo que al objeto de estudio se re-
fiere. Ciertamente, son humerosos los fac-
tores socioecondémicos que pueden
condicionar la naturaleza del fenémeno
en cada entorno social y geografico: el
mayor o menor gasto social, el diferente
grado de participacion de la red informal y
la formal en la atencidén, la distribucién
MAas 0 menos equitativa entre diferentes
tipos de destinatarios...
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En este sentido, aunque no aportara
interesantes datos sobre la situacién en
Europa, Young Carers in Europe sirvio, in-
directa e involuntariamente, para llamar
la atencion sobre la necesidad de una ac-
titud abierta ante una realidad mucho mas
diversa que la planteada en un principio.

Mientras tanto, comenzaron a apare-
cer algunos trabajos sobre el tema en am-
bitos no tan cientificos. Son, en general,
articulos de divulgacién que, si no aporta-
ron seriedad cientifica a la cuestion (en
ocasiones aparecen titulos con tintes una
tanto sensacionalistas del tipo "jQué duro
es cuidar de mama!" o "Los nifios, nifias
y adolescentes cuidadores hacen enor-
mes sacrificios y les ahorran millones de
libras al afio a los servicios sociales"z), si
contribuyeron a expandir el interés y la
preocupacion por el fenomeno.

Uno de los momentos mas interesan-
tes en la historia de la literatura cientifica
sobre las personas cuidadoras menores
de edad corresponde a la apariciéon de los
primeros articulos de los defensores de la
asi llamada perspectiva de los derechos
de las personas discapacitadas. En 1995,
en el nUmero 44-45 de la revista Critical
Social Policy, Lois Keith y Jenny Morris
publican un articulo titulado "Easy tar-
gets: a disability rights perspective on the
children as carers debate" ("Un blanco fa-
cil: perspectiva desde los derechos de las
personas con discapacidad en el debate
sobre los cuidadores menores de edad"),
en el que plantean su desacuerdo respecto
a la unidireccionalidad de la investigacion
sobre la situacion de los nifios, nifas y
adolescentes cuidadores. En su opinion,
los estudios realizados hasta el momento
dirigian sus esfuerzos a la figura del cui-
dador y olvidaban los sentimientos y ne-
cesidades de los adultos destinatarios de
la atencion de éste. Las autoras advierten
del riesgo que supone presentar al nifio o
la nifia como victima, alegando que ello
puede llevar a poner en duda la capacidad
de los padres para educar adecuadamen-
te a sus hijos e hijas, e incluso a cuestio-
narse su derecho a ser padres o madres.

Comienza asi una polémica3_ entre dos
posturas un tanto extremas quizas: la de
quienes presentan a nifios y nifias como

2 "It's hard work looking after Mum" y "Young carers

make huge sacrifices and save social services mi-
llions of pounds a year".

® Véase, ademas del mencionado, ALDRIDGE, J. Y BEC-
KER, S.: "Disability rights and the denial of young
carers: the dangers of zero-sum arguments", Criti-
cal Social Policy, 16 (1996, 3), pags. 55-76.



victimas que deben soportar la pesada
carga impuesta por sus familiares adultos
de cuidar de ellos, por un lado; y la de
aquellos adultos discapacitados que, sin-
tiendo que su imagen y sus derechos son
puestos en duda, tratan de aclarar ideas y
defenderse, por otro. En el centro de este
debate aparece Richard Olsen quien, des-
de una posicién alejada y bastante impar-
cial, ofrece sobre la cuestion una de las
criticas mas lucidas y acertadas. En sus
escritos se ofrecen apuntes orientativos
sobre las principales equivocaciones a
evitar y los mas importantes puntos en los
gue incidir para lograr abordar la proble-
matica de los nifios, nifias y adolescentes
cuidadores de la manera mas objetiva y
eficaz posible.

3. CONCLUSION

Para terminar, y a modo de recapitula-
cion, se presenta un compendio de las
cuestiones mas importantes a tener en
cuenta en futuras investigaciones.

El primer aspecto que debe ser consi-
derado es el del concepto de cuidador in-
formal menor de edad. Ya se ha comenta-
do mas arriba que no existe unanimidad
respecto a la definicion de quién es un cui-
dador menor de edad. Y sin embargo, re-
sulta imprescindible aclarar ideas y unifi-
car criterios respecto a esta cuestion, si no
se quiere dar palos de ciego atendiendo a
realidades que quizds no necesiten de
gran ayuda e ignorando otras que si pue-
dan requerir atencién profesional. Ante
esta situacion, algunos autores han apun-
tado posibles criterios a utilizar en la deli-
mitacién del objeto de estudio e interven-
cion. Dos son los principales: la carga o
volumen de la atencién dispensada, por
un lado, y el grado de las consecuencias o
efectos que esta tarea cuidadora produce
en el nifo o la nifia, por otro. No cabe
duda de que ambos son validos criterios
de decision sobre cuando a una persona
menor de edad se le puede considerar cui-
dadora y necesitada de algun tipo de in-
tervencion. Sin embargo, no se debe olvi-
dar los multiples factores culturales,
econoémicos y sociales que determinan la
gravedad de cada caso. Todo ello debe ser
tenido en cuenta. El procedimiento mas
oportuno sera, por tanto, comenzar la in-
vestigacion con una vision muy abierta,
atendiendo a una amplia gama de posibi-
lidades y niveles, para ir centrando poco a
poco la atencion en aquellos subgrupos
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gue se consideren mas necesitados si-
guiendo los criterios antes mencionados.

Existe un obstaculo previo, sin embar-
go. ¢,Como identificar a nifios, nifias y ado-
lescentes que reunan tales caracteristi-
cas? Ya se ha aludido al hablar del tipo de
intervencion a la tendencia de los propios
nifios y nifias y de sus familiares a ocultar
su situacion. El miedo a ser separados lle-
va a estas personas a rehuir todo tipo de
contacto con los servicios sociales, lo que
dificulta las tareas de identificacion de ca-
sos. En la mayoria de los estudios de
muestreo realizados hasta el momento se
logré contactar con los nifios y nifias cui-
dadores gracias a la informacion facilitada
por agentes de intervencién voluntaria
(organizaciones de voluntarios, religio-
s0s...). En uno de los estudios en concreto
se recurrié a una asociacion de ayuda a hi-
jos e hijas de personas alcohdlicas. El re-
curso al sector voluntario podria ser, por
tanto, una de las vias de aproximacion a
casos reales. Y sin embargo, los nifios y
niflas asi localizados son quizas los que
menor necesidad de atencion pueden te-
ner dentro del colectivo de los cuidadores
menores de edad, por cuanto cuentan con
la ventaja respecto a los no identificados
de recibir ya algun tipo de ayuda del sec-
tor voluntario. El recurso al censo, por
otro lado, podria servir para hijos e hijas
de personas discapacitadas, pero dejaria
escapar problematicas familiares no re-
gistradas, como hogares encabezados por
padres o madres con problemas de alco-
holismo o toxicomania, que descargan
toda la responsabilidad doméstica y de
educacion de los hermanos menores en
alguno de los hijos.

Es necesaria una concienciacion de la
opinion publica sobre el asunto y, espe-
cialmente, de todo profesional que pueda
tener contacto con nifios, niflas y adoles-
centes en tal situacion. No sélo el perso-
nal de los servicios sociales, sino también
el de otros sectores como el educativo, el
sanitario o el judicial (que generalmente
se halla en contacto mas directo con el
nifio o la nifia), debe ser informado y for-
mado sobre la cuestion. Si estos profesio-
nales desconocen la existencia de seme-
jante posibilidad, no sabran interpretar las
sefales que consciente o0 inconsciente-
mente pueden transmitir los nifios y las
nifias en situacion de desproteccion por
una responsabilidad cuidadora excesiva.
La formacién a los profesionales de estos
sectores debe ir acompafiada de una bue-
na relacion entre éstos y los profesionales
de los servicios sociales, que motive a



profesores y profesoras, médicos, perso-
nal de enfermeria, etc., facilitando asi la
deteccion y derivacion de casos a los ser-
vicios sociales.

Asimismo, debe quedar claro para la
opinién publica que la solucion propuesta
en tales casos no pasa por la separacion
de alguno de los implicados —cuidador o
dependiente— del nucleo familiar, sino
gue recurre fundamentalmente a servi-
cios de apoyo y alivio (potenciacion de la
asistencia domiciliaria, grupos de autoa-
yuda y escucha...). Se evitara asi el recelo
y la desconfianza hacia el trabajador so-
cial y se facilitara, por tanto, la deteccion
de casos.

Quedan algunas cuestiones que no
han sido todavia analizadas pero cuyo in-
terés e importancia son indudables. Seria
interesante analizar, por un lado, las dife-
rencias que por razon de sexo pudieran
darse entre nifios y niflas cuidadores. La
gran mayoria de los autores dejan entre-
ver en sus escritos la intuicién de que las
nifias se ven involucradas en este tipo de
situaciones en mayor grado que los nifios
(tanto en lo que se refiere al nimero de ni-
fias afectadas como a la importancia de la
responsabilidad asumida). No se han rea-
lizado, sin embargo, estudios dirigidos a
comprobar la veracidad de esta hipétesis.
Asimismo, queda todavia por comprobar
la importancia que el factor étnico y cultu-
ral cobra en el asunto.

Finalmente, se debe recalcar la necesi-
dad de acometer este tipo de estudios con
una gran sensibilidad, respetando los sen-
timientos, actitudes y necesidades de cui-
dadores y dependientes. Se debe evitar
caer en una victimizacion del nifio o la
nifia que lleve a culpabilizar al adulto y a
no empatizar con su situacion. Del mismo
modo, existe el riesgo de pensar que este
reciente interés por los nifios, nifias y ado-
lescentes cuidadores no es mas que el re-
sultado de una alarmista llamada de aten-
cién sin fundamento y que la situacion no
requiere ningun tipo de intervencién. Lo
cierto es que no se conoce el alcance y la

37

gravedad del fendmeno, por lo que se
hace necesaria una investigacion seria
gue aporte datos y aclare ideas respecto a
la realidad y a la necesidad de un mayor o
menor grado de intervencion.
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