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ESTUDIO - La feminización del cuidado de niñas y niños con Necesidades Educativas Especiales

Las desigualdades estructurales asociadas al 
cuidado configuran un panorama complejo 
para las mujeres que asumen la crianza y 
el acompañamiento multidimensional de 
los niños y niñas con Necesidad Educativas 
Especiales (NEE) o discapacidad. Este estudio 
tuvo como objetivo conocer los roles de 
género de las mujeres que cumplen labores 
de cuidado y apoyo durante las trayectorias 
educativas iniciales de niños y niñas con NEE o 
discapacidad en el contexto chileno. Desde un 

Structural inequalities associated with 
caregiving create a complex scenario for 
women who assume the multidimensional 
upbringing and support of children with Special 
Educational Needs (SEN) or disabilities. This 
study aimed to understand the gender roles of 
women who assume caregiving and support 
during the early educational trajectories 
of children with SEN or disabilities within 
the Chilean context. Using a qualitative 
approach, semi-structured interviews were 
conducted with 10 caregivers. The findings 
highlight the feminization of caregiving, 

Resumen

Abstract

enfoque cualitativo, se realizaron entrevistas 
semiestructuradas a 10 cuidadoras. Los 
hallazgos evidencian una feminización de 
los cuidados, revelando cómo las cuidadoras 
asumen diversos roles y cuentan con redes 
de apoyo compuestas mayoritariamente 
por mujeres. Estos resultados destacan la 
necesidad de reconocer y fortalecer el rol 
de estas mujeres mediante políticas que 
equilibren las responsabilidades del cuidado.

revealing how caregivers take on diverse 
roles and have support networks composed 
mostly by women. These results highlight the 
need to recognize and strengthen the role of 
these women through policies that balance 
caregiving responsibilities.

Palabras clave: cuidado infantil, feminización 
del cuidado, roles de género, necesidades 
educativas especiales.

Keywords: childcare, feminization of care, 
gender roles, special educational needs.
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El concepto cuidado proviene del latín 
cogitatus que hace referencia al pensamiento 
y la reflexión. No obstante, como señalan 
Molinier y Legarreta (2016), la etimología 
de la palabra en su sentido actual contiene 
dos dimensiones provenientes del verbo en 
inglés; por un lado, una dimensión subjetiva 
en que el cuidado es entendido como una 
preocupación o responsabilidad (care about) 
y, por otro lado, una dimensión material, en 
que el cuidado se entiende como una acción 
u ocupación (care for), es decir, la usual 
diferencia entre preocuparse de los cuidados 
y, concretamente, ocuparse de estos. Sin 
embargo, a las ya mencionadas, se debe 
agregar una dimensión afectiva no menor 
(Fernández, Artiaga-Leiras y Dávila de León, 
2013; Fraser, 2016; Serrano-Pascual, Artiaga-
Leiras y Crespo, 2019) y de gran importancia 
sobre todo en la etapa formativa de la vida. 
Además, y considerando que el cuidado 
comprende aquellas tareas enfocadas en la 
reproducción y el sostenimiento de la vida, es 
posible señalar que este es una necesidad de 
todas las personas a lo largo de su ciclo vital 
(Batthyány, 2020), sin adscribirse a etapas 
específicas de la vida usualmente asociadas a 
los cuidados, como la niñez y la vejez. 

Por lo tanto, el cuidado es un fenómeno que 
abarca  múltiples  dimensiones, todas las 
cuales suelen depender de un trabajo no 

	 Introducción

remunerado y, generalmente, no reconocido 
como tal, el cual ha recaído histórica y 
culturalmente en las mujeres, basándose 
en su supuesto natural rol reproductivo 
(Molinier y Legarreta, 2016; Ortner, 1989, 
2006; Schumacher, 2016), pero, sobre todo, 
asentado en las estructuras patriarcales 
y la división sexual del trabajo (Aguayo, 
Barker y Kimelman, 2016; Baldwin y 
Glendinning, 1983; Cascella y García, 2020). 
No obstante, este es un fenómeno que se 
encuentra desigualmente distribuido no 
sólo por cuestiones de género, sino por otras 
estructuras como la raza, la clase (Lightman 
y Link, 2021; Randles, 2021) la educación, la 
edad, entre otras; siendo, como señala Comas 
(2017), un concepto que desborda la familia, 
pues atañe a una dimensión sociopolítica y –
agregamos– cultural.

En la actualidad, se plantea la existencia 
de una crisis de los cuidados que exacerba 
las desigualdades sociales (Comas, 2014) 
asentada en un sistema económico neoliberal 
(Fraser, 2016) que ha trastocado las 
estructuras tradicionales de los cuidados, el 
hogar y el parentesco. Esta crisis se acentúa 
y perpetúa en las débiles e insuficientes 
políticas públicas enfocadas en el cuidado, lo 
que se ha agravado con la mayor presencia 
de las mujeres en el mercado laboral (Comas, 
2014).
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En Chile, esta situación se ve atravesada 
por las inequidades socioeconómicas que 
experimentan las mujeres cuidadoras, 
quienes se encuentran mayormente 
ubicadas en los quintiles de menores 
ingresos (González, 2019). Además, en Chile 
y Latinoamérica la figura de la madre sigue 
aún muy presente en la crianza de los hijos 
e hijas, pues, en el imaginario colectivo se ha 
divinizado relacionándola con la imagen de la 
Virgen-Madre (Canales, 2018). En cambio, el 
padre recuerda en este imaginario una figura 
ausente y de abandono, por lo que la figura 
materna en extenso (incluyendo a las abuelas, 
tías, etc.) forman el núcleo familiar que ha 
sufrido el abandono. Este podría ser uno de 
los tantos factores que afectan la desigual 
distribución de las labores de cuidados en el 
país. 

En esta misma línea, Domínguez, Muñiz 
y Rubilar (2019) realizaron un estudio 
comparativo entre el trabajo doméstico 
y de cuidado de parejas de doble ingreso 
provenientes de Chile, Argentina y España, 
donde hallaron que en los tres países las 
mujeres realizan alrededor del 70% de estas 
labores en el hogar. Además, para el caso 
de Chile, a diferencia de los otros países, 
la situación referente a la dedicación del 
trabajo doméstico no cambia al incorporarse 
la presencia de niños y niñas, sin importar su 

	 Feminización del cuidado en Chile

edad. Es decir, esto no conlleva un cambio 
en la distribución del tiempo dedicado al 
trabajo doméstico y de cuidados ni para 
hombres ni para mujeres, lo cual representa 
una mayor carga para estas últimas, puesto 
que comienzan a realizar una doble labor. 
Las investigadoras concluyen que, en el 
caso de Chile, a diferencia de Argentina y, 
especialmente, de España, la brecha de género 
en las labores mencionadas se ve afectada 
mayormente por factores contextuales e 
ideológicos, así como por las actitudes y 
valores masculinos en la participación del 
trabajo doméstico y de cuidados.

En el contexto del cuidado de niños y niñas 
con Necesidades Educativas Especiales 
(NEE) y discapacidad la situación no dista 
de lo ya expuesto, pero además se le suma 
la dificultad que supone el enfrentarse al 
estigma y discriminaciones asociadas a la 
discapacidad, así como también la dificultad 
que plantea el sistema educativo inclusivo 
en Chile, el cual usualmente es elegido como 
el camino predilecto para la educación de 
estudiantes con NEE desde la Declaración 
de Salamanca (UNESCO, y Ministerio de 
Educación y Ciencia de España, 1994). Ante 
esta situación, Kilinc (2022) plantea que la 
inclusión suele depender en gran medida de 
las oportunidades que le brinda a cada niño y 
niña su contexto social y estructural. A esto se 
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debe sumar el esfuerzo que realiza el entorno 
familiar que, recordemos, se acentúa por una 
crisis de los cuidados asociada a la escasa red 
de políticas públicas existente, siendo estas 
familias las que deben realizar adaptaciones 
para promover un correcto desarrollo de los 
niños y niñas (Dai y Carter, 2023; Martínez 
et al., 2023; Matthews, Puplampu y Gelech, 
2021). 

Por lo tanto, este esfuerzo recae en su gran 
mayoría en las mujeres, especialmente las 
madres y abuelas, quienes en Chile suelen ser 
las figuras de mayor presencia en el cuidado 
de los niños y niñas (González, 2019). Esto 
demuestra un fenómeno de feminización de 
los cuidados (Comas, 2017) el que se evidenció 
en la última Encuesta Nacional sobre Uso del 
Tiempo (ENUT, 2015) donde se encontró que 
las mujeres chilenas dedican 3 horas más que 
los hombres a las actividades que refieren al 
trabajo no remunerado, tal como el trabajo 
doméstico, los cuidados, entre otros. Esta 
situación no presenta variaciones cuando 
las mujeres se incorporan al mercado del 
trabajo, sin importar su vínculo laboral, pues 
estas realizan al menos el doble de horas de 
trabajo no remunerado en comparación con 
los hombres en su misma situación laboral 
(Instituto Nacional de Estadísticas [INE], 
2016). Más recientemente, en 2021, una 
encuesta realizada por el INE, Programa 
de las Naciones Unidas para el Desarrollo 
(PNUD) y el Ministerio de Desarrollo Social 

y Familia de Chile, a participantes mayores 
de 18 años, nuevamente mostró la diferencia 
de género en los trabajos domésticos y de 
cuidado no remunerado. En esta ocasión, 
se encontró que, mientras un 20,5% de los 
hombres encuestados reportaba realizar 
trabajos domésticos y/o de cuidado, esta cifra 
ascendía a un 67,4% en el caso de las mujeres 
(PNUD, Instituto Nacional de Estadísticas 
[INE], y Ministerio de Desarrollo Social y 
Familia de Chile, 2021).

En definitiva, la literatura demuestra las 
dificultades que plantea el cuidado en el 
contexto de las NEE y la educación inclusiva 
para las mujeres cuidadoras y sus redes 
de apoyo feminizadas. Ante esto, nos 
proponemos como objetivo conocer los roles 
de género de las mujeres que cumplen labores 
de cuidado y apoyo durante las trayectorias 
educativas iniciales de niños y niñas con NEE 
o discapacidad en el contexto chileno. Esta 
investigación se ha generado a partir de un 
estudio mayor que se propuso conocer las 
trayectorias educativas iniciales de los niños 
y niñas con NEE o discapacidad. Dentro de 
este estudio exploratorio, surgieron distintas 
líneas de investigación emanadas desde 
los resultados del estudio. Los resultados 
dan cuenta de las dificultades en las labores 
de cuidado y reflejan las normativas de 
género presentes en nuestra sociedad y su 
intersección con las inequidades que afectan 
las trayectorias educativas.
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Tabla 1: Caracterización de las participantes

Como se ha señalado, este estudio se 
enmarca en un proceso de investigación 
más amplio con el objetivo de indagar en los 
procesos de transición a la educación escolar 
de niños con NEE o discapacidad (Martínez 
et al., 2023). El muestreo se realizó de forma 
intencionada, a partir de la muestra del 
estudio cuantitativo “Mil Primeros Días”, 
consistente en un seguimiento de la etapa de 
vida inicial, en el que se trabajó con niños y 
niñas entre 4 y 6 años, registrados con algún 
tipo de discapacidad y que se encontraban 
en una etapa de ingreso al sistema escolar 
a través de sala cuna, jardín infantil, entre 
otros (Narea et al., 2020). Siguiendo con las 
recomendaciones para estudios cualitativos, 
se buscó una muestra aproximada de entre 
9 y 15 participantes (Hennink et al., 2019), 
priorizando la representación proporcional 
de diversos tipos de necesidades educativas 
o discapacidad, para así poder contrastar 
y comparar experiencias, aunque las 
restricciones prácticas derivaron en una 

	 Metodología

mayor tasa de niños dentro del espectro 
autista. Adicionalmente, es importante 
señalar que todo el proceso fue aceptado con 
antelación por el comité local de ética de la 
investigación.

Además, debido a las dificultades en el 
proceso de reclutamiento, eventualmente el 
proceso se amplió a un llamado abierto y a un 
sistema de “bola de nieve” (Naderifar et al., 
2017) en el que, entre otros, se contactó a una 
escuela especial a través de la cual se pudo 
acceder dos de los participantes. La muestra 
final contó con 11 casos, correspondientes a 
1 hombre y 10 mujeres (8 madres, 1 abuela 
y 1 tía). Por lo tanto, durante el trabajo de 
campo realizado entre septiembre de 2022 y 
agosto de 2023 en Santiago de Chile, destacó 
la diferencia de género en el cuidado como 
una temática emergente central a desarrollar, 
lo cual da como resultado esta investigación 
representada por 10 cuidadoras (ver Tabla 1). 

¹ Los nombres presentados corresponden a pseudónimos asignados por el equipo de investigación para proteger la identidad de 
las participantes.
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El cuidado desde sus distintos roles

Dentro de los principales hallazgos 
emergentes, destaca el conocimiento de las 
mujeres en materia de inclusión educativa, 
derechos de sus niños y niñas, y deberes 
que competen a los establecimientos 
educativos, por lo que a lo largo de las 
trayectorias educativas iniciales estudiadas, 
las participantes fueron adquiriendo el 
conocimiento necesario para aplicarlo en los 
ámbitos descritos y que refiere a diversas 
materias, como mantenerse pendiente de 
la nueva legislación o lo relacionado a la 
psicología, educación, medicina, entre otros.

 	 Resultados

En el marco de la crisis de los cuidados, 
destaca la falta de apoyo estatal y la débil 
red de políticas enfocadas en la cooperación 
hacia los cuidados, para así lograr un 
adecuado desarrollo de las infancias. Por 
ejemplo, algunas participantes señalan 
la falta de colegios públicos adecuados 
para tratar ciertas discapacidades, sobre 
todo en las distintas comunas de la capital. 
Emilia y su hermana, quien la apoya en los 
cuidados, recorren una gran distancia para 
acceder a una educación apropiada, siendo 
especialmente difícil cuando se trata de una 

Instrumentos

Se realizaron entrevistas cualitativas 
semiestructuradas temáticas (Blandford, 
2013), enfocándose en: período de embarazo, 
primeros años de educación parvularia, 
transición a la etapa escolar, experiencia en 
dicha etapa, redes de apoyo, expectativas a 
futuro, y dificultades o facilidades enfrentadas 
en cada etapa. En el caso de las participantes 
cuyo niño o niña ya se encontraba en la 
educación escolar, la entrevista se resumió 
en la aplicación de una única pauta, mientras 
que en el caso de las entrevistas que tomaron 
lugar antes del ingreso a esta etapa, se aplicó 
una entrevista inicial y otra de seguimiento 
posterior para conocer la experiencia escolar.

Análisis

Se llevó a cabo una codificación basada en 
la teoría fundamentada (Glaser y Strauss, 

2017) utilizando un software de análisis 
cualitativo (Atlas.ti vs. 23.3.4.28863) y, a 
partir de un proceso inicial de codificación 
abierta descriptiva basada en unidades de 
significado, se continuó con un proceso 
de codificación axial, en el que los temas 
se categorizaron en los grandes ejes 
descriptivos: características del niño o niña 
y la familia, diagnóstico, experiencia en 
educación preescolar, durante el proceso de 
postulación y en el colegio, y redes de apoyo. 
Mediante estas categorías descriptivas, se 
hallaron hilos temáticos emergentes, entre 
los que destacan las redes de apoyo. Esto 
facilitó una codificación selectiva en la que 
las citas y temáticas relevantes a este eje en 
particular se identificaron y agruparon de 
acuerdo con los grandes ejes de discusión 
hallados en los datos. 



8

ESTUDIO - La feminización del cuidado de niñas y niños con Necesidades Educativas Especiales

discapacidad múltiple, como es su caso.

Tampoco el Estado es que tenga que darle 
todo, pero sí herramientas. Por ejemplo, si 
en todas las comunas hubiera un colegio 
así, mi hermana ya hubiera empezado 
a desenvolverse, a trabajar y a generar 
[ingresos]. (Emilia)

Ante esta complicada situación, las mujeres 
generan estrategias para obtener recursos 
que puedan financiar la vida, educación 
y terapias de sus niños y niñas. Siguiendo 
con el ejemplo de Emilia, encontramos 
que ella apoya a su hermana alquilando las 
habitaciones de su casa.

Si ella no tuviera hermanos, y a mí no se 
me hubiera ocurrido arrendar habitaciones 
para pagar las terapias, ella estaría viviendo 
con ciento y tantos mensual², mi sobrino 
tomaría la leche más barata que existe, el 
pañal más barato […] mi sobrino yo creo que 
todavía no movería el ojo. (Emilia)

Es importante recalcar que el ingeniarse 
una forma de obtener recursos económicos 
–completamente imprescindibles, por lo 
demás– no es la única razón por la cual 
destacamos las prácticas que desarrollan 
estas mujeres, sino que buscamos destacar 
la vital labor que realizan en el sostenimiento 
de la vida de sus hijos e hijas, es decir, en la 
esencia de los cuidados.

Además, estas mujeres luchan contra la 
discriminación que, muchas veces, se basa en 
la ignorancia sistemática sobre la legislación 
vigente y las particularidades de sus niños 
y niñas. Por ello, también establecen 
prácticas que buscan garantizar la correcta 
integración de ellos a través de lo que Sousa 
(2011) y Stoner y Angell (2006) denominan 
la construcción  de identidades o roles. Así, 
Sousa (2011) observa que, en el caso de las 
madres de niños y niñas con discapacidad 

intelectual, estas construyen una identidad 
de guerreras-heroínas (warrior-heroes) al 
batallar contra las políticas y normativas 
sociales en búsqueda de los recursos para su 
desarrollo íntegro, pues la falta de políticas 
públicas también limita la (re)incorporación 
de las madres al mercado laboral. Este 
planteamiento se condice con el rol de 
defensoras planteado por Stoner y Angell 
(2006), en el cual participan más activamente 
las madres, mientras que los padres solo 
interpretan un rol de apoyo (O’Hare et al., 
2023; Stoner y Angell, 2006).

En esta línea, fue recurrente la emergencia del 
uso prolongado del pañal como un tema que 
representa un conflicto y, a veces, obstáculo 
para la integración de los niños y niñas en los 
establecimientos educativos inclusivos. Este 
es el caso de Mariana, razón por la cual ella 
recurrió a sus conocimientos sobre la materia 
para defender el derecho a la educación de su 
hijo.

Yo le dije [a la profesora] que no se preocupe, 
porque yo tengo las leyes que protegen a 
mi hijo, además que ahora salió la Ley [de 
Autismo] […] entonces con menor razón 
me van a poder a dejar a mi hijo fuera de la 
educación porque se mude. (Mariana)

Por otro lado, Stoner y Angell (2006), 
también destacan el rol de negociadoras 
y colaboradoras en los Programas de 
Educación Individualizada, lo cual también 
fue posible observar en este estudio cuando 
las madres proporcionan información 
relevante para el manejo de las necesidades 
específicas que plantea la integración de cada 
niño y niña en los Programas de Integración 
Escolar (PIE). Esto suele negociarse con 
los establecimientos educativos, aunque 
teniendo un buen recibimiento en la mayoría 
de los casos.

Me llamaban cuando se le salía el audífono y 
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no sabían ponérselo, o cuando […] no sabían 
apagarlo […] Tengo que enseñarles cómo 
se apaga, que no se los tienen que sacar, 
tampoco que nadie juegue con él, porque 
igual es un tema caro, el audífono es caro. 
(Isabel)

A lo anterior, se le suma la especialización 
de algunas madres estudiando carreras 
técnicas ligadas a la educación especial o 
capacitándose para aprender más sobre las 
adecuaciones que requieren sus hijos e hijas.

Hice mi curso de tutor sombra para ser un 
acompañante de mi hijo en el colegio […] si 
necesitan un tutor, yo soy su tutora. Se van 
a ahorrar más encima, porque a los tutores 
se les paga y yo, por mi hijo, obviamente que 
me da lo mismo. (Mariana)

Roles conformados como respuesta a 
la falta de responsabilidad institucional

Lo anteriormente descrito revela una 
temática emergente clave; la necesidad de 
que las cuidadoras asuman la responsabilidad 
del cuidado cuando las instituciones 
especializadas no pueden facilitarlo. A 
veces, este trabajo se reduce al proceso de 
adaptación, como en el caso de Valentina, 
quien cuenta que ya no debe ir al colegio a 
cambiar la prótesis de su nieto, tras haber 
instruido y provisto a las profesionales para 
que lo hagan:

Yo les enseñé a las tías cómo era, porque 
se asustan de repente las tías. Él anda 
trayendo sus cajitas dentro de la mochila, 
anda trayendo su agua, su cremita y las 
gasas. Entonces las tías le limpian el ojito [y] 
si a él le pasa alguna cosa […] le limpian el 
ojito [ante] cualquier cosa. (Valentina)

En la mayoría de los casos, esto no se percibe 
como una carga extra por las cuidadoras, 
lo que es reforzado por la comunicación y 

receptividad del establecimiento hacia su 
colaboración, al ser percibida positivamente 
como un facilitador y una adaptación 
razonable (Olivos et al., 2010;Porter et al., 
2013), incluso cuando estas adaptaciones 
suponen demandas para las cuidadoras, 
como Natalia, que debe adaptarse a distintos 
horarios para poder mudar a sus hijos e hijas. 
O Andrea, que menciona el esfuerzo por 
facilitar el trabajo del establecimiento de 
educación especial, pues siente que está en 
deuda debido a su buena respuesta:

Uno se siente que está como al debe, como 
que de alguna manera, ¿quién iba a tener la 
paciencia y la tolerancia de tener a tu hija 
que todavía usa [pañal]… A uno le desagrada 
sacar caca de seis años, imagínate [que] una 
persona que no tiene por qué hacerlo, lo 
haga con el corazón. (Andrea)

Si bien la alianza entre profesionales y 
cuidadoras ha demostrado tener un impacto 
positivo en el desarrollo de los niños y niñas 
con discapacidad (Murray y Curran, 2008), 
esta no surge de un sistema que promueva tal 
colaboración, sino de la responsabilización 
naturalizada de las cuidadoras como las 
encargadas de responder a emergencias y 
proveer asistencia a los establecimientos:

Las tías del PIE nos preguntan a nosotros 
cómo podemos atacar con las crisis que 
le pueda dar […] no sabría, no supe qué 
responderle […] yo lo único que le dije [fue] 
déjelo solo, si el niño quiere salir al patio, 
déjelo que corra déjelo que corra […] no sé, 
llamen a la mamá, llámenme a mí y vemos 
cómo podemos contenerlo. (Camila)

Esta disposición también implica una adopción 
por parte de las cuidadoras e instituciones 
educativas de la narrativa histórica sobre 
la responsabilización de los padres ante 
las necesidades de sus hijos e hijas, incluso 
frente a instituciones especializadas en 
ello (Kutscher, 2012). Esto no significa, 
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sin embargo, que la aceptación por parte 
de las cuidadoras de estas demandas sea 
únicamente un reflejo de un discurso cultural; 
también responde a la necesidad inmediata 
ante la falta de recursos del sistema: 

Porque, si yo me hago ajena, o no me acerco 
al profesor, no van a tener idea de qué hacer. 
No saben a quién acudir tampoco. (Sofía)

Las cuidadoras reconocen las deficiencias de 
un sistema individualizante que las aísla en 
el trabajo de cuidados y ofrece poco apoyo 
social (Tabatabai, 2020). “Yo no recibo ayuda de 
nadie”, dice Fernanda. Incluso observan que 
no solo deben invertir tiempo en proporcionar 
cuidados especializados (McCann et al., 
2012), sino también responder cuando los 
profesionales no pueden ofrecerlos, algo que 
perciben como una carencia del sistema:

Por ejemplo, ayer me llamó la [profesora], 
me dijo: Estoy sola, no vino la técnico 
[diferencial] […] van a tener que venir a 
buscarlo […] Entonces... ¿Cómo sea? ¿Si no 
hay técnico, mi hijo no va a clase y el otro sí? 
(Gabriela)

No obstante, el reusarse a percibirse como 
víctimas de la institucionalidad y la cultura 
también es parte de su identidad y resistencia, 
pues las cuidadoras valoran su proceso de 
aprendizaje y adquisición de conocimiento 
experto frente a la adversidad (Levine, 2009). 
Así, sus demandas no giran necesariamente 
en torno a quitar esta responsabilidad como 
cuidadoras primarias, sino a facilitarla.

Los roles también operan en la esfera 
privada

Estas experiencias demuestran cómo las 
madres logran desarrollar resiliencia frente 
a las adversidades a partir de sus identidades 
y roles derivados de su figura de cuidadoras. 
Los encuentros con profesionales han 

demostrado ser un aspecto transformador 
de esta identidad y del desarrollo de un 
espectro de activismo que se origina desde la 
resistencia y empoderamiento en un entorno 
hostil (Ryan y Cole, 2009). Esto no se da solo 
en el marco de la institucionalidad, sino que 
también del día a día. Por ejemplo, Gabriela 
reporta experiencias negativas con otros 
apoderados, y Sofía menciona el estigma 
que experimenta su hermano con síndrome 
de Down. Esto es visto por Emilia como un 
aspecto cultural que aún falta por trabajar en 
el país.  

A Chile le falta mucho el trabajo emocional 
[…] desde la vereda de la persona víctima 
que necesita ayuda […] porque trabajamos 
en una sociedad y porque la “pega” [el 
trabajo] la hacemos todos juntos, sino la 
cuestión no funciona. (Emilia)

Esto se relaciona con la comprensión de las 
labores de cuidado dentro de las familias y, 
por lo tanto, en una esfera más privada que 
pública. En ese sentido, se observan conflictos 
con las familias y figuras paternas que no 
siempre aceptan los diagnósticos, ante lo 
cual las mujeres nuevamente asumen un rol 
mediador y, en ocasiones, incluso educador de 
sus familias. Este es el caso de Camila, quien 
relata que el padre de su hijo vivió un “duelo” 
de tres años tras enterarse del diagnóstico de 
autismo, a lo que se suma haber dejado de ver 
a la familia de su pareja por los conflictos que 
estos causaban producto de la forma de ser 
de su hijo. 

Me ha costado dejar de verlos, de compartir, 
que [mi hijo] ni siquiera tenga contacto con 
primos por lo mismo […] Llega el momento 
que ya no era como no aceptarlo, sino que 
era como humillarlo: “Ahí viene el tonto”, 
“ahí viene el que no es normal”, “¡Ay! Claro, 
el que no se le puede decir nada, del que no 
podemos hablar”. Si yo ya estoy viviendo el 
duelo con el papá –que me está costando 
con él–, no tengo por qué cargar la mochila 
de [su familia]. (Camila)
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Por lo demás, el uso y disponibilidad de 
tiempo en relación con las labores de 
cuidado se encuentra también presente en el 
discurso de las participantes. A pesar de las 
transformaciones culturales que sugieren un 
mayor involucramiento de los padres (Venter, 
2011), aún persiste una importante brecha en 
cuanto a la magnitud y el tiempo dedicado al 
trabajo de cuidado no remunerado (Baldwin y 
Glendinning, 1983; Cascella y García, 2020). 
Esta brecha entre cuidadoras y cuidadores, 
especialmente en el cuidado infantil, se 
acrecienta por factores interseccionales 
como el nivel socioeconómico (Lightman y 
Link, 2021; Randles, 2021).

La doble jornada de trabajo remunerado 
y doméstico existente en Chile (Gómez-
Urrutia y Jiménez-Figueroa, 2019) se agudiza 
en el caso de la discapacidad que demandan 
cuidados más intensivos (Brandon, 2007; 
Vilaseca et al., 2020): Así, todas las 
entrevistadas que trabajan o han trabajado, 
indican alguna dificultad en la vida laboral 
vinculada a las necesidades de sus pupilos. 
Cuando estas necesidades se identifican 
tempranamente, esto puede significar una 
transformación inmediata del estilo de vida 
(Cankurtaran y Tekindal, 2016), como en el 
caso de Isabel, quien recibió acomodaciones 
durante su embarazo, pero debió abandonar 
su trabajo al dar a luz:

Desde que nació Matías yo dejé de 
trabajar, así que hicimos como una mini-
verdulería, y trabajo aquí en la casa por los 
exámenes, porque a él le tocan controles... 
Y, obviamente, que en un trabajo no me 
iban a dejar salir casi en el tiempo […] e 
hicimos esta pequeña verdulería para poder 
tener dinero, porque si no trabajamos, ¿qué 
hacemos? (Isabel)

En otros casos, los esfuerzos iniciales por 
seguir trabajando se vuelven insostenibles. 
Tal es el caso de Gabriela, quien que dejó de 

trabajar en su emprendimiento de comida tras 
dos accidentes, lo cual provocó abandonar las 
terapias de su hijo.

Yo dejé de trabajar igual por lo mismo porque 
siento que en cualquier momento voy a 
tener un accidente, de verdad. Por ejemplo, 
[mi hijo] iba para allá y sentía el olor a gas. Él 
me daba vuelta a las perillas. O, por ejemplo, 
a veces tenía la cocina prendida y tenía que 
venir a verlo acá porque estaba gritando 
[…] Y si se me quema, se me rebalsa […] yo 
ya he vivido dos accidentes, pero horribles, 
entonces no doy para el tercero. (Gabriela)

La desventaja económica que significa para las 
madres el abandonar el mercado laboral por 
las necesidades de cuidado puede generar un 
círculo vicioso, en el que la reducción de los 
ingresos dificulta el acceso a recursos para 
estos (Stabile y Allin, 2012) lo que, a su vez, 
deriva en mayores necesidades de cuidado 
por su parte, tal como en el caso de Gabriela 
que genera una falencia en el apoyo a las 
terapias que requiere su hijo. 

Como respuesta, algunas cuidadoras optan 
por buscar adaptaciones que permitan 
generar ingresos, como es el caso del 
emprendimiento de Isabel o Gabriela en su 
momento, lo que se condice con un formato de 
empleo independiente que, en Latinoamérica, 
ha demostrado ser una alternativa viable 
para dedicar más tiempo a las labores de 
cuidado (Campaña et al., 2020). Sin embargo, 
en casos como los de Andrea, quien ya era 
independiente antes de la maternidad, el 
fenómeno consiste en la reducción de la 
carga horaria al trabajo formal (Scott, 2010). 
No obstante, incluso esta alternativa puede 
verse limitada por las políticas disponibles, 
pues, tanto Emilia como Camila destacan la 
necesidad de que existan mayores facilidades 
para el emprendimiento de madres de hijos 
con NEE o discapacidad, observando una 
constante falta de oportunidades laborales 
para estas cuidadoras (Shearn y Todd, 2000).
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Esta disposición para aumentar su propia 
carga de trabajo evidencia cómo el cuidado 
de niños y niñas con NEE va más allá de 
la discusión sobre la doble jornada; sus 
necesidades especiales requieren, por sí 
mismas, una jornada completa, incluso para 
las cuidadoras sin otra ocupación. Ejemplo 
de cómo interactúa la dimensión material 
y subjetiva de los cuidados. “Imagínate, en 
este puro ratito que estoy hablando contigo, 
¿cómo lo dejo?  ¿Te  imaginai’ que lo dejo solo?”, 
dice Gabriela mientras su hijo salta por los 
muebles que se disponen en el comedor 
donde realizamos la entrevista, derribando 
algunos objetos a su paso. Esto indica una 
permanente necesidad, no solo de cuidados 
especializados, como llevarlos al consultorio, 
sino también una necesidad de supervisión 
constante (McCann  et  al., 2012). Más aún, esta 
supervisión de tiempo completo se extiende 
incluso fuera de los momentos de trato directo 
con sus hijos e hijas, incluso en casos donde las 
madres no trabajan remuneradamente, como 
Valentina, Camila o Sofía, casos en que se ha 
logrado un grado de delegación del cuidado 
en los establecimientos educacionales, pero 
aún existe la aprensión de requerir plena 
disponibilidad en caso de alguna situación:
 

Estuve todo el rato teniendo el teléfono, que 
alguien me podía [llamar], es como decir: No, 
¿sabes qué? Ven a buscar a tu niño porque 
está llorando. O algo así. (Sofía)

Las redes de apoyo feminizadas

Como ya se ha planteado, no solo las madres 
son las protagonistas de los cuidados, sino el 
conjunto de mujeres que apoyan en mayor o 
menor grado estas labores. Pero ¿qué obliga 
a estas mujeres a tomar un rol preponderante 
en estas actividades? Si bien la literatura 
usualmente menciona la asociación asentada 
en las estructuras socioculturales de género 
que establecen roles bien definidos, en 
Chile y Latinoamérica también opera más 

específicamente la problemática y muchas 
veces ausente figura paterna (Aguayo et al., 
2016). 

Estas personas entran en depresión, mi 
hermana tuvo depresión […] el papá de la 
“guagua” [bebé] se arrancó. La llama por 
teléfono, que cómo está, se hace pasar como 
por un papá no ausente, pero él está en 
Valdivia […] pero si ella no tuviera familia, 
o no estuviera yo, yo me imagino que a lo 
mejor hasta se hubiera muerto ya [su hijo]. 
(Emilia)

Esta situación también es percibida por 
sus redes de apoyo, quienes destacan las 
repercusiones en la salud de las cuidadoras 
principales, así como en sus niños y niñas, 
quienes también perciben esta complicada 
figura paterna.

Por ejemplo, si él le dice: “Hija, mañana te 
voy a venir a ver”. Y después él no viene y 
desaparece un mes, [ella] ya no quiere verlo 
más […] “No”, le dice, “yo no quiero hablar 
contigo”. (Sofía)

No obstante, destaca un caso en que es una 
madre la que abandona a su hijo, ante lo cual 
son, nuevamente, otras mujeres (abuela y 
nuera) las que se hacen cargo de la crianza y 
cuidados.

No es mi hijo, pero yo lo crie desde los 6 
meses, porque, como le digo, fue abandonado 
por la muchacha que lo abandonó a los 6 
meses de vida […] No le importó que el niño 
estaba amamantando, no le importó nada. 
Se fue no más. Y ahora lo tengo aquí, porque 
[mi nuera] tuvo gemelos, y los hijos son de 
mi hijo. Y ella me ha ayudado cualquier 
cantidad con este chiquitito. (Valentina)

La división de roles basada en el género da 
una especie de licencia que justifica a los 
padres para desligarse en distinta medida de 
las labores de cuidado (Comas, 2017), esto 
potencia la aparición y necesidad de redes de 
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apoyo para las cuidadoras principales, las que 
están, generalmente, compuestas por otras 
mujeres, entre las que destacan las abuelas y 
tías de los niños y niñas:

Mi sobrino vive cerca, en Peñalolén, en la 
casa de mi mamá, allí vive con mi hermana 
[…] y yo le empecé a ayudar el año pasado. 
(Emilia)
Mi mamá me ayuda en la casa, porque 
vivo acá con mi mamá […] ella me ayuda 
cuidando a uno en la mañana, cuidando al 

otro en la tarde. (Natalia)

Tal como lo hemos visto, sin el apoyo de todas 
estas mujeres, el sostenimiento de la vida y el 
desarrollo adecuado de los niños y niñas que 
participan indirectamente de este estudio no 
se podría lograr. 
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En el estudio presentado, se realizaron 
entrevistas a cuidadoras de niños y niñas 
con NEE o discapacidad. En ellas, se perciben 
los roles que el género y la sociedad les 
han impuesto, y que han debido y, a veces, 
decidido cumplir en favor de la supervivencia 
y bienestar de sus niños y niñas. Así, se 
perciben madres guerreras-heroínas que se 
capacitan y estudian tanto en las técnicas 
de cuidado y acompañamiento, como en las 
legislaciones que les ayudarán en el proceso 
de inclusión de sus niños y niñas en el sistema 
educativo. Además, en esta lucha, muchas 
veces toman responsabilidades que debiesen 
ser respondidas por los establecimientos 
y sus especialistas. Y, aunque algunas 
de estas responsabilidades limitan sus 
libertades y derechos (como la restricción 
de horarios laborales, para responder a 
requerimientos de los establecimientos), 
otras responsabilidades son tomadas por 
las cuidadoras con una mirada positiva, 
y agradeciendo que los establecimientos 
escuchen sus recomendaciones.

Todos estos elementos configuran una 
identidad cuidadora que está en estrecha 
relación con la identidad del sujeto de 
cuidado, en las que deben responder ante 
familiares, profesionales y la sociedad, para 
hacer frente a los estigmas que, tanto el 
sujeto de cuidado, como ellas mismas están 
viviendo. Para esto, su reclamo no es el del 
reconocimiento como víctimas, sino el apoyo 
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con herramientas y recursos que les apoyen 
en su labor, sin delegar el cuidado en otra 
persona o instituciones.

En este sentido, es importante destacar 
que el trabajo de cuidado y defensa es un 
trabajo de tiempo completo que, en muchas 
ocasiones, impide la realización de un trabajo 
remunerado formalmente reconocido. Esto, a 
su vez, altera las dinámicas familiares por la 
sobrecarga económica que significa cubrir las 
necesidades, ya no solo del sujeto de cuidado, 
sino también, de la cuidadora. Estas redes 
familiares de apoyo, como muestra el estudio, 
muchas veces también están compuestas por 
otras mujeres que acompañan a la cuidadora 
en su labor.

En suma, las cuidadoras deben enfrentar a 
distintos actores para asegurar el bienestar 
de sus niños y niñas, y este rol, aunque con 
una gran carga impuesta, es tomado con 
responsabilidad y empoderamiento que les 
permite enfrentar los estigmas y dificultades 
impuestas por las familias, instituciones y la 
sociedad.

Para complementar este estudio, es 
interesante explorar la mirada longitudinal, 
y cómo estas historias, o similares se 
desarrollan en el contexto educativo, y cómo 
se van modificando con los sucesivos cambios 
en política educativa inclusiva.
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