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Perspectiva de género sobre los »
cuidados informales de las nifas y
nifios con enfermedades raras

Gender perspective on the informal care of
girls and boys with rare diseases

Sr. Editor:

Como réplica a la carta al editor «Perspectiva de género
sobre los cuidados informales de las nifias y ninos con enfer-
medades raras» queremos indicar nuestro agradecimiento
por su reflexion y especial atencion a la figura de las cuidado-
ras tras la lectura de nuestro trabajo titulado «Necesidades
sanitarias y socioeducativas de ninos con enfermedades
raras de tipo metabdlico y sus familias: estudio cualitativo
en un hospital de tercer nivel»'.

Estos autores destacan en su carta que, a pesar del
desarrollo social y sanitario, la situacion de las diferencias
de género no solo se mantienen, sino que probablemente
sean mayores, siendo esta situacion mas llamativa cuando
los pacientes cronicos son nifos. El cuidado ain no se ha
visto mermado ya que las cuidadoras siguen asumiendo este
papel cuando no hay otras opciones disponibles?. De hecho,
aportamos aqui nuevos datos de nuestro estudio que no
estaban publicados, y que reflejan con mayor detalle la
situacion que viven las cuidadoras de estos nifios. En gene-
ral, un 79% de las encuestadas fueron mujeres, aunque la
eleccion era libre, y en su mayoria cuidadoras principales o
compartiendo el cuidado con el padre de los pacientes. De
todos ellos, un 30,8% muestran una actitud de disconformi-
dad con la situacion que les ha tocado vivir como cuidadores,
por lo que de nuevo debemos destacar que, siendo en su
mayoria mujeres, ellas no han elegido esta figura pero han
tenido que asumirla. Incluso con esta percepcion, el 95%
no ha recibido atencion psicologica como cuidador/a princi-
pal. Ademas, en el caso de los pacientes que reciben algin
tipo de ayuda econémica publica, practicamente ninguna de
estas concesiones esta destinada al estado de cuidador de
sus familiares. En el 26% de los casos precisaban, ademas, de
un cuidador adicional, y en el 82% fueron familiares, aunque
no se pregunté por el género en este caso.

En conclusion, es necesario abordar la perspectiva de
género y variables asociadas a los estudios que contem-
plan el ambito sociosanitario, y que los investigadores,
profesionales de la salud y generadores de politicas guber-
namentales, la tengamos en consideracion para buscar
soluciones a estas problematicas de desigualdad de género
conscientemente aceptadas e invisibles.
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