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Objetivo. Comprender las experiencias de cuidadores no familiares frente al cuidado de personas con discapacidad, en
Apartaddéy Carepaenel ano 2017.

Metodologia. Estudio cualitativo comprensivo fundamentado en el interaccionismo simbélico. La unidad de anélisis es
el concepto de experiencia de Larrosa (2006). La unidad de trabajo se conformaé con los testimonios de 8 participantes,
que fueron seleccionadas a conveniencia de entre los cuidadores no familiares en Apartadé y Carepa. Se utilizaron la
observacion participante, encuesta, entrevista a profundidad y diario de campo para la recoleccion de los datos, los cuales
fueron analizados siguiendo el método de comparacién constante propuesto por la teoria fundamentada.

Resultados. La realidad se construye en la interaccion diaria con el otro, el cuidador y la persona con discapacidad son
sujetos politicos.

Conclusiones. La experiencia mas relevante que se encontro es la construccion de nuevas categorias para renombrar la
realidad, lo que permite la configuracién de sujetos politicos y la construccion de nuevas realidades.

Palabras clave: cuidador de familia, experiencias de vida, interaccion social, persona con discapacidad.

ABSTRACT

Objective. Understand the experiences of non-family caregivers in the care of people with disabilities, in Apartadé and
Carepain2017.

Methodology. Comprehensive qualitative study based on symbolic interactionism. The Analysis Unit is the concept of
Larrosa’s experience (2006). The work unit was formed with the testimonies of 8 participants, who were selected at the
convenience of the non-family caregivers in Apartadé and Carepa. Participant observation, survey, in-depth interview, and
field diary were used to collect the data, which were analyzed following the constant comparison method proposed by the
grounded theory.

Results. Reality is constructed in the daily interaction with the other, the caregiver and the person with disability are
political subjects.

Conclusions. The most relevant experience that was found is the construction of new categories to rename reality, which
allows the configuration of political subjects and the construction of new realities.

Key words: family caregiver, life experiences, social interaction, person with disability.

SUMARIO

Objetivo. Compreender as experiéncias de cuidadores ndo familiares frente ao cuidado de pessoas com deficiéncia, em
Apartadé e Carepano ano 2017.

Metodologia. Estudo qualitativo compreensivo fundamentado no interacionismo simbdlico. A unidade de anélise é o
conceito de experiéncia de Larrosa (2006). A unidade de trabalho se conformou com os depoimentos de 8 participantes, que
foram selecionadas a conveniéncia de entre os cuidadores ndo familiares em Apartadé e Carepa. Utilizaram-se a observacio
participante, inquérito, entrevista em profundidade e diario de campo para a coleta dos dados, os quais foram analisados
seguindo o método de comparacao constante proposto pela teoria fundamentada.

Resultados. A realidade se constréi na interacao didria com o outro, o cuidador e a pessoa com deficiéncia sio sujeitos politicos.

Conclusoes. A experiéncia mais relevante que se encontrou é a construcao de novas categorias para renomear arealidade,
o que permite a configuracao de sujeitos politicos e a construcdo de novas realidades.

Palavras chave: cuidador de familia, experiéncias de vida, interacdo social, pessoa com deficiencia.
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Los circuitos cortos de comercializacion y la democracia directa en los territorios

Introduccion

En la subregién antioquena de Urab4, se avanza muy
despacioy con cierta timidez en la comprension y abordaje
del fendmeno de la discapacidad, con una baja cobertura
educativay social para la atencion efectiva de las personas
condiscapacidad y en términos del cuidado, se conoce poco.

Fungir como cuidador implica, no solo velar por la salud,
la alimentacion, seguridad y todas las variantes necesarias
para garantizar el bienestar, si no que su maxima expresion
es ayudar al otro a ser y a hacer lo que desea para tener
la vida que desea, para tener una vida digna; implica,
también, representarlo, ser su voz en el escenario publico
y politico, si se quiere. Esta tarea de cuidar no solo afecta
al sujeto cuidado si no que transforma al sujeto que cuida,
genera cambios en sus habilidades, en sus conocimientos
- que pueden ser transferibles a otros cuidadores, en la
concepcion de discapacidad y de persona con discapacidad,
y estos cambios se hacen extensivos a sus familiares; a eso
se le denomina experiencia.

Comprender las experiencias de cuidadores no
familiares frente al cuidado de personas con discapacidad
en los municipios de Apartadé y Carepa en 2017,
fue el objetivo de este estudio, en cuyo desarrollo se
identificaron las practicas, motivaciones y actitudes
como componentes de la experiencia, ademas, se hizo
caracterizacion socio demografica a los participantes.
En el contexto de este estudio, se concibe el cuidador no
familiar como quien ejecuta el cuidado sin tener vinculos
parentales (sanguineos o civiles) con la persona a quien
cuida. El escenario para esta labor puede ser el hogar del
beneficiario del servicio o el del cuidador.

Estado del arte y antecedentes

En la busqueda de estudios sobre cuidadores no
familiares de personas con discapacidad, se encontré
que la mayoria de los cuidadores son mujeres, de
predominancia con vinculo parental (hija o cényuge de
edad avanzada), quienes dedican minimo 12 horas diarias
alalabor (Villegas, 2010) o en escasos casos, el cuidado lo
realiza una mujer inmigrante (Casado-Mejia, 2009).

Se encontro el cuidado de ninos con discapacidad, con
cuidador sin relacion parental, en el ambiente de Hogar
Sustituto (Rodriguez Ibarra, 2010), relacién en la cual el
nifno o adolescente desarrolla actividades y habilidades
comunes a las de la relacién padre-hijo, y en donde el
cuidador primario también es de sexo femenino.

En el ambiente de hogar, el cuidador es el progenitor

o progenitora, y en muchos casos esta tarea se delega
en los hermanos (Manjarrés Carrizalez, 2012). La tarea
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de cuidar a los niflos menores de 10 anos, al interior del
hogar, requiere, no solo atender a la higiene, alimentacion
y vestido, sino la crianza, la educacion y la ensefanza de
habilidades basicas.

Los cuidadores no familiares al interior del hogar,
que no perciben remuneracion por sus servicios son del
0.8% en los encuestados por la Encuesta Nacional de
Demografia y Salud de 2015 (PROFAMILIA, 2015), y de
los gue no perciben remuneracién, aproximadamente
el 2% cuida personas con discapacidad menores de 20
anos. El 1.2% percibe remuneracion por el cuidado.
En las familias con mejores condiciones econémicas el
porcentaje de cuidadores remunerados es mayor que el
de no remunerados. Es bajo el nivel de cualificacién de los
cuidadores remunerados, segun la misma Encuesta.

Revision tedricay cientifica

En la literatura cientifica se hallé que el cuidador es
predominantemente mujer (Villegas, 2010), y en este
estudio, la totalidad de los participantes lo fueron; asi
las cosas, se utilizara ‘las cuidadoras’ en referencia a los
participantes. En el contexto de esta investigacion, se
percibe a la cuidadora como una lideresa nata, con un alto
nivel de dinamismo, de emprendimiento, si se quiere, que
echa mano de lo que tiene delante para dar soluciones
practicas a problemas comunes y no tan comunes, y todo
ello, para “sacar adelante” a la persona con discapacidad.
Esto la convierte en un sujeto politico (Arendt, 1995), ese
gue actua sin buscar protagonismo, motivado solo por el
deseo de ayudar, de “salvar” alos otros (Diaz Marsa, 1995).

El papel de la mujer como sujeto politico esta cogiendo
fuerza al nivel social, involucrandose en acciones en pro
de los otros. En términos de Cobo (2002), ella tiene la
capacidad de intervenir en lo social y en la negociacion; y
ha creado escenarios desde su cotidianidad donde puede
participar y decidir como sujeto, entretejer relaciones con
significancia, porque el mundo social es una construccion
intersubjetiva (Arias Vargas, Gonzalez Lopez, & Hernandez
Guevara, 2009)

De la discapacidad. El modelo social de discapacidad
saca de detras de las etiquetas a la persona como sujeto
de derechos, y su identidad como su maximo bien y ubica
a la discapacidad como una construccion social (Velarde
Lizama, 2012). Siguiendo esta misma linea conceptual del
modelo social, y con los aportes tedricos sobre la justicia, se
construye el enfoque de capacidades de Martha Nussbaum
(2007), quien redefine las teorias sobre la justicia
postulando como buen modelo de justicia, aquel que
garantiza el desarrollo de sus diez capacidades basicas en
todas las personas; definidas las capacidades como lo que
las personas pueden ser y hacer segiin una idea intuitiva



Inclusiéony Desarrollo No. 1 Vol. 9 Ano 2022

de lo que considera una vida digna. Nussbaum introduce
el concepto de la ciudadania tutelada, manifestando
que “la tutela no es intrinsecamente incompatible con la
posibilidad de tratar a estas personas como ciudadanos
de pleno derecho y como sujetos de justicia en un plano
de igualdad” (Nussbaum, 2007, p.147).

El cuidado. El ser humano es dependiente por naturaleza;
es una condicion inherente a su humanidad (Nussbaum
citada por Garcia, 2009), y, por lo tanto, requiere ser cuidado
desde el momento en que es depositario de la vida, seglin
Torralba (2005). Cuidar es una accion politica y una postura
ética que vela por el bienestar de la persona cuidada.

Cuidar es una cienciay un arte que exige conocimientos
y actitudes particulares, requiere creatividad, motivacion,
responsabilidad, afecto, valores éticos y morales, que
contribuyen a la vivencia de una experiencia conjunta
que orienta hacia el crecimiento personal de quienes
participan en esta interaccion, segin el Grupo de
Cuidado de la Universidad Nacional (1998), en Rodriguez
Ibarra (2010), y esta en relacién con actividades propias
de la supervivencia, tales como el abrigo, la higiene, la
alimentacién (Toledo Enriquez, 2012); y con la satisfaccion
de las necesidades emocionales y fisiologicas de los hijos
siempre cambiantes a lo largo del desarrollo, Barudy
(2005) citado por Rodriguez Ibarra (2010).

La experiencia. Para esta investigacién se toma el
concepto de experiencia de Larrosa (2006) quien expresa
que la experiencia es eso que me pasa, sobre lo cual no
se tiene dominio, no se puede anticipar; es algo ajeno a
quien lo vive; no depende ni de lo que el sujeto sabe,
piensa, puede o quiere, no se tiene control del efecto de
los acontecimientos sobre si.

La experiencia solo es posible si hay alguien o algo
ajeno a quien la vive. La experiencia no se hace, sino
que se padece. Al no poder anticiparla ni planearla, la
experiencia, no es intencional. No es algo que se pueda
hacer o ejercitar, ni hay un patrén a seguir, la experiencia
es pasion, atencion, escucha, apertura, disponibilidad,
sensibilidad, vulnerabilidad, exposicion.

La interaccién dindmica entre lo ajeno al sujeto y la
transformacién que produce en él afecta al sujeto en su ser;
en sus pensamientos, sus sentimientos, sus conocimientos,
sus palabras, su poder, sus intenciones, en su poder, en
su voluntad, en sus ideas o en sus proyectos; es decir, el
lugar de la experiencia es el sujeto. La experienciaformay
transforma al sujeto. Ahora bien, mostrar una experiencia
no es mostrar un saber al que se ha llegado ni mostrar
cémo uno se ha apropiado de ella, sino cdmo uno se ha
abierto a lo que la experiencia le ha querido mostrar, dice
Larrosa. Heidegger, citado por Larrosa (2006), expresa que
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la experiencia es algo que nos alcanza, que se apodera de
nosotros, que nos tumba, que nos transforma. Hacer una
experiencia implica dejarnos abordar en lo propio, por lo
que nos interpela entrando y sometiéndonos a ello. Para
Heidegger la transformacién que ocasiona la experiencia
puede ocurrir de un dia para otro o a lo largo del tiempo.

Metodologia

Se utilizé el enfoque cualitativo comprensivo,
fundamentado en el interaccionismo simbélico que
permite conocer y comprender los procesos mediante
los cuales las personas construyen, apropian y dan
significado a la cotidianidad (Blumer, 1969). La Unidad
de anélisis de este estudio es la Experiencia segun
Larrosa (2006) como categoria tedrica, la cual orienta el
proceso de recoleccién y anélisis de la informacién. Los
testimonios de 8 cuidadoras no familiares que aceptaron
voluntariamente participar en esta investigacién como
informantes clave, constituyen la unidad de trabajo. Estas
cuidadoras no familiares fueron seleccionadas en un
proceso de muestreo por conveniencia que se realiza entre
todas las personas que se ocupan en esta actividad en los
municipios de Apartadd y Carepa, y se les dio a conocer
los objetivos de la investigacion en una cita concertada,
con la posterior firma del consentimiento informado. Esta
investigacién no represento riesgo, segun la Resolucion
8430 de 1993 del Ministerio de Salud Colombiano; se
procedié luego a recabar la informacién. En un ejercicio
simultaneo se recolecté y analizé la informacién, bajo
los objetivos de la investigacion y el referente tedrico
que se construyé a medida que avanzé el proceso de
investigacion. La informacién se recolecté mediante la
observacioén participante utilizando una guia disefiada por
lainvestigadora; entrevistas a profundidad con una guiade
preguntas orientadoras; una encuesta aplicada mediante
un cuestionario para las variables sociodemograficas y el
diario de campo en el cual se registré los detalles de las
actividades de recoleccion de informacion.

Plan de andlisis
Para el andlisis se realizd un proceso de categorizacion de
datos cualitativos segiin el método de comparacién constante

(Teoriafundada), para lo cual se utilizé esta matriz:

Tabla 1. Matriz de analisis

Cadigo Cddigo  In | Codigo Referencias | Cédigo | Referencia | Red de | Categoria | Argumentos
In Vivo i Tedricas Tedrico | Tedrica Relaciones | final Interpretativos
Clave Testimoni

Fuente: Elaborada por la Mag. Eugenia Nieto, 2017
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Resultados y discusion

Dando cuenta de la caracterizacion socio demograficade
las participantes de esta investigacion, el 100% es de sexo
femenino, lo que coincide con varios autores (Nieto, 2010;
Villegas, 2010); el 50% de ellas se encuentra entre los 40
y 50 anos y el 50% tiene mas de 50 afos. Caracterizadas
en los estratos socioecondmicos 1,2 y 3 del Sisbén, con
una escolaridad que va desde la ausencia de ella hasta
la formacién técnica. El 50% tiene menos de 5 hijos
biolégicos y el otro 50% tiene mas de cinco. El 25% lleva
entre 3y 9 anos como cuidador no familiar y el 75% tiene
entre 10y 20 afnos. Todas cuidan entre 1y 2 personas con
discapacidad, de las cuales, el 16.6% corresponde a déficit
cognitivo leve, el 41.6% déficit cognitivo moderado; 8.3%
déficit cognitivo grave; 25% discapacidad multiple y 8.3%
trastornos mentales.

Del proceso de categorizacion o andlisis de datos de
naturaleza cualitativa emergen nuevas categorias que dan
cuenta de las categorias iniciales presentes en el estudio,
como se muestra en la tabla siguiente.

Tabla 2. Analisis por categorias

CATEGORIAS
OBJETIVOS INICIALES

CATEGORIAS EMERGENTES CATEGORIA FINAL
intervencion divina (1)

el cuidado visibiliza a las personas con
discapacidad (11)

2.2. |dentificar estrategias de socializacion (10)

experiencias y Experiencias el cuidador agrﬁnde a cuidar cuidando (9)

practicas de amor y proteccion (8]

cuidadores no temor a lo desconocido (7)

familiares frente el cuidado de personas con discapacidad

al cuidado de cambia al cuidador (6)
personas con nuevo concepto de familia (4)
discapacidad intervencion divina (1)

- el cuidador aprende a cuidar cuidando (9!
Rrécicas amor y proteccion (8)
el cuidado como un acto de solidaridad (5. Categoria final 1:

intervencion divina (1 La realidad se

la discapacidad un propésito de Dios (2) construye en la
el cuidado visibiliza a las personas con interaccién diaria con

discapacidad (11) el otro.
el cuidador aprende a cuidar cuidando (9)

el cuidado de personas con discapacidad Categoria final 2:
cambia al cuidador (6) El cuidador y la
el cuidado como un acto de solidari 5) persona con
. intervencion divina (1) discapacidad son
acliiudes'y Ia discapacidad un propésito de Dios (2) sujetos politicos
motivaciones = T
para el cuidado e! culdadp visibiliza a las personas con
de personas con | discapacidac agldad (11). —
discapacidad estrategias de socializacién (10)

el cuidador aprende a cuidar cuidando (9!

Actitudes amor y proteccion (8]

temor a lo desconocido (7)

el cuidado de personas con discapacidad
cambia al cuidador (6)

el cuidado como un acto de solidaridad (5)

nuevo concepto de familia (4)

Motivaciones

2.3 Identificar las

Fuente: Elaboracion propia de lainvestigadora, 2017

En este proceso de andlisis de datos se configuraron dos
grandes categorias finales, que agruparon las 11 categorias
emergentes, asi:

Categoria final 1: La realidad se construye en la
interaccién diaria con el otro. Esta categoria final resulta
de las interrelaciones que encontramos en el proceso
analitico entre seis de las categorias emergentes, como se
muestra en la Gréfica 1, y la Categoria final 2: El cuidador
y las personas con discapacidad son sujetos politicos. Esta
categoriaresultade las interrelaciones que se encontraron

en el proceso analitico entre 6 categorias emergentes, como
se muestra en la Grafica 2. La categoria emergente 7, Temor
alodesconocido, aparece tanto en esta categoria final como
enla anterior, estando presente tanto en la categoria inicial
Experiencias, como en la categoria inicial Actitudes.

Grafica 1. Categoria Final 1
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Grafica 2. Categoria Final 2

1 intervencién
divina

9 el cuidador 21a
de ped discapacidad
aprende a esun

cwasr @ realidad se | propssiode

cuidando Dios

construye en
la interaccion
diaria con el
samory otro 4 nuevo

proteccion concepto de
familia

7 temora lo
desconocido

Fuente: Elaboracién propia de la investigadora, 2017

Larealidad se construye en la interaccion
diariacon el otro

La realidad es una construccion tanto individual como
colectiva y es una cualidad propia de los fendmenos
que reconocemos como independientes de nuestra
propia volicion (Berger, 1968); asi las cosas, la manera
como asumimos o nos relacionamos con los fendmenos
que, ademas, escapan a nuestra voluntad, constituyen
nuestra realidad, la cual es producto de la vida cotidiana,
sin referentes tedricos, como resultado de la manera
como el individuo interpreta su realidad y le da sentido
a los acontecimientos de su mundo. Esta realidad es un
entramado de situaciones problematicas y situaciones no
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problematicas, y ésta ultimas, las constituyen todo el acervo
de aprendizajes que a fuerza de rutinas ha adquirido el
sujeto; mientras que las situaciones problematicas son
aquellas que obligan al sujeto a abordarlas mediante nuevas
maneras de hacer y de pensar, y que le llevan a desarrollar
nuevas habilidades, nuevos conocimientos, que, una vez
incorporados al sector no problematico, enriquecen la
realidad del sujeto. Esto constituye la experiencia de las
cuidadoras de este estudio.

El cuidar a una persona con discapacidad irrumpe en
la vida cotidiana de la cuidadora como una situacién
problematica, no prevista, lo que genera emociones,
sentimientos y expectativas, como lo expresan las
cuidadoras: “;Dios mio, si seré capaz?” o el, “yo creo
que eso es muy duro”. Al respecto, Moreno Angarita
(2010) dice que los preconceptos sobre las personas
con discapacidad complican aun mas la situacion para
las cuidadoras; “;no seréa agresivo?” Pero en la situacion
“cara a cara’, el otro se hace real para ella; lo conoce,
descubre, escucha, convive con él y pone a prueba otros
conceptos, pues, dice Dewey: “al enfrentarnos con la
dificultad o con el problema, es cuando de un proceso
reflexivo reformulamos las teorias previas y configuramos
otras nuevas” (Barron Ruiz ,1993). En este viaje
experiencial, la cuidadora se transforma, tanto en sus
conocimientos como habilidades, pues aprende a cuidar,
cuidando: “Yo aprendi a la brava”. “_ tenia mucho babeo
y ella se mantenia jugando con la lengua. Los nifios con
parélisis no pueden tragar, asi que yo me inventé lo del
bombon. Le pasaba el bombdn por la lengua y asi ella
aprendié a tragar. Usted ya no la ve babeando. Los nifios
que babean mucho son porque no tienen capacidad para
tragar. Asi que eso me funcioné” (CP2), lo cual configura
un aprendizaje por descubrimiento; éste se da cuando
el sujeto se ve forzado a revaluar sus preconceptos,
aplicar acciones novedosas y atipicas a la situacién
problematica, para luego formular una nueva manera
de hacer y de concebir las cosas (Barrén, 1993), que
luego incorpora a su rutina y se convierte en sentido
comun. A esto se le llama aprendizaje por experiencia,
que, segun Larrosa (2006), se da en la manera como
uno va respondiendo a las situaciones que se le van
presentando en la vida — “y él venia en la mafiana y
lo paraba ahi y el nifio sudaba y gritaba y él lo ponia
siempre 15 minutos o media hora. ;Para qué? para
que le pudieran estirar los tendones”(CP9); — “Noooo. A
mi no me ensefaron eso, a él lo dejaron en el hospital
desnutrido; eso lo aprendi conociéndolo”.

En las subcategorias Intervencién divina y la
discapacidad es un propésito de Dios, encontramos
transformaciones interesantes, pues, si bien, la
Divinidad continla apareciendo como determinante
de la discapacidad, la percepcion de las cuidadoras al
respecto es positiva, y dista mucho de la concepcién
clasica, del Dios vengativo y castigador (Velarde Lizama,
2012). Para las participantes de este Estudio, la Divinidad
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tiene cuidado de la persona con discapacidad — “;a quién
cri6 Dios que desamparé? Pa’todos Dios tiene amparo”
(CP3)-, y es digna de benevolencia, de amor y proteccion
— “Yo pienso que la personas con discapacidad uno tiene
que tener mucha paciencia, ponerles mucho amor a ellos
pa’ que ellos se sientan protegidos” (CP3) — merecen
un trato compasivo, cuidadoso, justo y digno; lo que
coincide con varios autores (Nussbaum, 2007; Franco,
2009 y Palacios, 2008); se perciben asi mismas como
emisarias de la Divinidad para cuidar y proteger a estas
personas — “...pero nosotros vamos a una iglesia y ya
Dios me habia dicho que a la puerta de mi casa iba
a llegar un pequefio y que no lo rechazara” (CP9). En
esa interaccién, se enriquece la vida de la cuidadora
haciéndola mas humana, paciente, carifiosa — “ahora
como que les tengo mas ternura”, lo cual es evidencia
de que lo que constituia una situacién problematica
(el cuidado de la persona con discapacidad), se ha
incorporado al sector no problemético de la realidad de
la cuidadora, y se convierte en rutina, en su realidad
enriquecida, en un nuevo conocimiento: en sentido
comun, ese que no requiere validacién cientifica y que
es real y evidente, producto de la experiencia de la vida
cotidiana y que se convierte en un legado transferible a
otros, como cuando una participante dice: “con ____ es
mas de cuidado, con mucho amor y con mas lentitud, no
a las carreras y siempre estar uno ahi, que vea, y saberle
dar la comida, porque no se le puede dar la comida ni
muy acostada ni muy asentada”. De modo que, ni la
discapacidad ni la persona con discapacidad son una
maldicion, si no una oportunidad de convertirnos en
mejores personas — “Pienso hay veces, 'Dios mio, ;por
qué haces a estas personitas asi? "y yo misma me doy
la respuesta: que es para ver los corazones. Eso es lo
que yo he pensado” (CP8)

Esta interaccion “cara a cara” también ha transformado
la realidad de los miembros de su familia; en palabras de
una de las participantes: “todos, mi esposo, todas mis hijas,
aqui no tienen reparos con él, cuando yo voy a hacer mandado,
él se queda aqui como si dejara a mi hija, ... le celebran el
cumpleanos, alli estd ___, es toda una familia”, “y todos lo
quieren como si fuera un hermanito”, pues al considerar
a la persona que cuidan, un miembro m4s, configuran
una nueva definicién de familia: aquella conformada por
parientes y no parientes, de etnias iguales o distintas; de
procedencias culturales y religiosas iguales o distintas.
Estariamos hablando, entonces, de hogares mixtos, como
aquellos conformados por un grupo de personas enlazadas
bioldgica y culturalmente, entre los cuales median
relaciones caracterizadas por el afecto, la solidaridad, la
cooperaciény las responsabilidades entre sus miembros.
Aqui el parentesco se define como el estado de estar
relacionado con otros, el cual no se constituye sélo por
los lazos biolégicos o maritales, sino que se aprende
culturalmente (Schaefer, 2012 p.31). La familia es una
construccién cultural.
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La afectacion que el cuidar ha ocasionado en las
realidades de cada miembro de lafamilia, y el aprendizaje
por experiencia, no hubieran sido posibles si no hubiese
interaccion cotidiana con el otro, si no se hubiera estado
presente en la situacion (Larrosa, 2006).

Por ultimo, y no menos importante, la experiencia
de cuidar ha transformado la percepcion que tienen
las cuidadoras de la persona con discapacidad, la cual
es manifestada a través del lenguaje: “las personas con
discapacidad son normales” - dice una participante- lo que
coincide con Goffman (1963) cuando dice que las personas
“normales” son personas con defectos y limitaciones que
entran dentro de la media. Dice una de las cuidadoras: “__
es hormal porque entiende”

El cuidador y la persona con discapacidad son
sujetos politicos

En esta investigacién surgen dos sujetos politicos: la
cuidadora y la persona con discapacidad.

La cuidadora en este Estudio encarna las
caracteristicas de un sujeto politico, entendida la politica
como la salvacién de los otros, segun Platén (Diaz Marsa,
1995), y el sujeto, segun la RAE (2017), es el “soporte
de las vivencias, sensaciones y representaciones del
ser individual”; este es el sujeto que experimenta, que
le pasan cosas y que toma decisiones (Larrosa, 2006).
Este sujeto politico es un lider social que asume una
responsabilidad en el escenario privado (la familia,
considerada para este efecto si se quiere, un escenario
publico) pero, al desarrollar la tarea de cuidado sobre
un sujeto de derechos, un ciudadano de primera,
alguien digno de benevolencia, su accionar adquiere
la connotacién de accion politica; y en este estudio las
caracteristicas de ese sujeto politico, nuestra cuidadora,
se describen asi:

Decisién y motivacién: Aqui el sujeto se define,
también, como “la distancia entre la estructura indecidible
y la decisién”, y se constituye “en el acto mismo de la
decisién” (Retamozo, 2011); es quien puede transformar
la situacién problematica o la estructura indecidible en
una decision que conlleva a la accidn; es un sujeto que
experiencia, que experimenta o que es el ‘cuerpo’ de la
experiencia. Como lo expresa una cuidadora:

“..de ver tanto nifio por ahi que necesitaba como...de
una mano que les colaborara y una vez le comenté a una
companera que cuidaba nifios y ella me orienté sobre
las posibilidades de cuidar niflos en mi casa, y comencé
cuidando tres” (CP1)

La motivacion mas importante en las cuidadoras, para la
toma de decisiones, es el deseo de ayudar como garantes
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de derechosy de bienestar de la persona con discapacidad;
en palabras de una cuidadora: “Lo que me motivoé fue que no
tenia papd vivo y se le acaba de morir la mamd, eso me dio
como para apoyarla, darle amor, carifio, que no tenia los dos
papds, aqui todos, todos, porque ___ (su esposo) dijo que habia
que apoyarla” (CP3), y esto, sin que medien lazos parentales
de ninguna clase, y, en algunos de los casos, sin retribucion
salarial, lo cual coincide con lo expresado por Nussbaum
(2007, p.164) “los seres humanos cooperan movidos por
un amplio abanico de motivos, entre ellos el amor a la
justicia, y en especial la compasion moral hacia aquellos
que poseen menos de lo necesario para llevar una vida
decente y digna.” Cooperar, para las cuidadoras, es una
responsabilidad natural e ineludible, considerando las
necesidades del otro y respondiendo como ciudadano
el [lamado a la accién, convirtiendo el seno familiar en
un escenario publico y politico, donde se vivencian los
derechos y responsabilidades, los valores y la proteccién
de la persona vulnerable. - “Cuando comencé a cuidar
ninos con discapacidad, la gente me decia que yo por qué
traia personas a mi casa que no eran mis hijos, pero yo no lo
sentia dificil porque ya habia tenido la experiencia de traer un
muchacho ajeno y tenerlo en mi casa.” (CP2). La solidaridad
aqui es una condicién sine qua non para que una persona
pueda superar las condiciones adversas que menoscaban
sus capacidades humanas en cualquier momento de su
existencia cotidiana (Franco, 2009). Es decir, ser solidario
es una responsabilidad ciudadana en el marco de los
valores morales lo que también posibilita concebir al otro
como mi responsabilidad en el escenario de lo publico.

Accion. Arendt (1995) expresa que la accion es la
facultad humana mas alta en el plano de lo politico y,
para esta experiencia, esas acciones son atipicas, no

estandarizadas, no obedecen a una norma - “..le mostraba
donde quedaba el bario, cémo tenia que hacer, que se bajara
el interior, iba y lo limpiaba, y, cada rato “ , bal bario,

pal bano” y asi aprendié. A los 3 dias no se me volvié a hacer
popd. Y, bueno, se seguia orinando en las noches en la cama,
pero eso era mds pasable, pero al cabo de qué, unos seis meses,
también superado” (CP1).

La cuidadora como sujeto politico esta presente en
la situacién atipica - problematica y le da solucién con
una accién poco convencional, con una decisién atipica,
creativa, ingeniosa. Las acciones de la cuidadora tienen
caracter politico por cuanto implica a los otros (Arendt,
1995). Sus motivaciones responden a la concepcidn ética
de que es humanamente bueno, segtin Nussbaum (2007,
p.221) La cuidadora como sujeto politico no esta en
relacion con el ejercicio del poder o de ladominacién, sino
que se configura desde si misma, desde las relaciones de
amistad, de hospitalidad y de la verdad (Gil Claros, 2010)
- “..bueno ensenarle las reglas si, aunque el nifio no las capte
todas, pero ensenarle las reglas, si para que alguna de ellas le
quede, y, o sea, repetirle mucho” (CP8).
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En ese accionar, la cuidadora se idea maneras de
socializacién para la persona que cuida - “yo lo saco a
caminar alli al estadio porque...no... él no da como para hacer
algun deporte. Hay que hacer ejercicio, salir a caminar con
él y eso, salimos mucho a pasear, a Camacol, a la playa, a los
parques, pa”Nuestro Urabd, vamos y comemos por alld” (CP1),
y en esa tarea de cuidar lo hace visible “...porque todo gira
alrededor de ella; siempre la tengo presente: tengo que ir a
cuidara______, tengo qué hacerle la vueltaa_____, la tengo
presente. Es util (y se rie) (CP7); se deja transformar por la
experiencia de cuidar; es decir, experimenta cambios en su
ser y su hacer “..y por alld donde yo vivo hay otra nifia y (yo
la saludo) ‘hola, qué hubo mami, cémo estd mi reina hermosa,
le he cogido como ese carifio a esos nifios asi. He tenido una
experiencia muy bonita con_____. Y ahora los nifios que veo
por ahi (los saludo) “hola, papi, ;cémo estds? *, sin conocerlos”
(CP7), varias de ellas reportan transformaciones, incluso en
su rutina - “.. estoy mds tiempo con ellos. Yo antes salia mucho
cuando atendia a nifnos normales, y ahora estoy mds tiempo
con ellos” (CP8), y esos cambios también los experimentan
miembros de su familia - “:En qué te ha cambiado a ti el
cuidar a (le pregunto a la hija)? - Ser mds paciente, mds
tolerante, porque uno con _____ debe tener mucha paciencia,
porque cuando €l dice ‘no’ es no. Entonces, si usted no tiene
pacienciay le puede dar su rabia y entre mds uno le dice que no
haga las cosas, él mds las hace como para que a uno le dé rabia,
por eso hay que ser muy tolerante.” (CP9), asi las cosas, la
cuidadoray su familia han encontrado en la experiencia de
cuidar, una oportunidad de crecimiento personal (Sanchez
- Herrera, 2009), como una especie de contraprestacion
al acto de cuidar.

La cuidadora le asigna responsabilidades como un
reconocimiento a sus capacidades y pone de relieve
sus potencialidades y las oportunidades reales de uso
y de funcionamiento (Nussbaum,2007) — “Yo la mando
a hacer mandado, le anoto, ‘vaya traigame tal cosa’y
va y me lo trae” (CP3), “hay que saber qué capacidad
podemos sacar de ese muchachito, ____ se demoré 2
anos para aprender a comer, haciéndole todos los dias”
(CP2). Es un trato centrado no en el déficit, sino en las
potencialidades; un trato que promueve el desarrollo de
la autonomia “uno a penas la lleva la primera vez y ella
es capaz de volver” (CP3). Asignarle responsabilidades
es reconocerle como persona normal y como ciudadano
de primera: un sujeto de derechos y de deberes,
considerando y respetando sus intereses particulares
como el de todas las demas personas — “lo llevamos
a la iglesia, al parque. La verdad es que no lo hemos
metido en ningtin equipo de juego porque uno no le ve
como interés. Le gusta pintar. Lo llevamos a paseos
familiares” CP9) — pues en su derecho esta el no usar ni
las capacidades ni las oportunidades que se le presentan
como hacen el resto de los mortales (Nussbaum, 2007
p. 189). No desear por él, no decidir por él en aquello en
lo que puede decidir, no promover la discapacidad del
deseo, sino, promover su autonomia, su capacidad de
autodeterminacion, brindandole los apoyos que requiera
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y hasta cuando los requiera, posiblemente, mientras
madura. En palabras de Nussbaum (2007, p. 111) “Una
sociedad justa, en cambio, no estigmatizaria a estos
nifios ni bloquearia su desarrollo; promoveria su salud,
Su educacioén y su plena participacion en la vida social,
e incluso, cuando fuera posible, en la vida politica”.
Un ciudadano del comun se configura como sujeto
politico en tanto que conoce las tragedias humanas en
un contexto de injusticias y vulnerabilidad y emprende
acciones para mejorar esa realidad; es decir, emerge
desde la cotidianidad como actor de la historia, lejos
de las complicaciones tedricas y de las enmarafiadas
disputas por el poder.

La persona con discapacidad como sujeto politico.
Como categoria social y politica, la discapacidad
trae consigo, practicas y luchas por hacer efectivos
los derechos de las personas con esta condicion
(Molina Béjar, 2005), de esta manera, la persona con
discapacidad es un sujeto politico. Se podrian establecer
dos tipos de sujetos politicos con discapacidad: uno que
participa en los colectivos de discapacidad, usa su propia
voz, defiende su causa y la de los de su colectivo; y
otro, el sujeto de este estudio. Este sujeto politico se
constituye en la interaccion con las politicas publicas
que lo convierten en sujeto de derechos (Cruz Velandia,
2015), en un reclamante de manera individual o colectiva
de sus derechos o de su participacion politica y social,
aunque esa reclamacion la ejerza a través del tutelaje,
a través de otra persona. Frente a esto, dice Nussbaum
(2007, p. 147) que “la tutela no es intrinsecamente
incompatible con la posibilidad de tratar a estas personas
como ciudadanos de pleno derecho y como sujetos de
justicia en un plano de igualdad”. Asi las cosas, una
persona con discapacidad puede ejercer su identidad
politica a través de otro por vias juridicas o de facto.

Una de las participantes en este estudio manifesto:
“porque todo gira alrededor de ella; siempre la tengo
presente: tengo que ir a cuidar a ___, tengo qué
hacerle la vuelta a ___, la tengo presente. Es util”. Esta
reconociendo en la persona que cuida, a alguien que
incursiona en la vida publica demandando un servicio,
una atencién, y que lo hace a través de interpuesta
persona: su cuidadora, valiéndose de su voz como la
suya propia, sin mas palabras y conciencia, que las de
su cuidadora “— Cuando la sacabas en la silla, era facil,
¢la calle y el parque se prestaban como para sacar a
____?” 7SI, claro, pues con la silla uno la podia sacar,
mostrarle los &rboles, llevarla al Exito, pero una nifia
cargada, va incomoda ella y no disfruta el paseo; ella
va mal, ella quiere ir como suelta... estamos peleando
a ver si le dan la silla con la EPS”. Es menester traer
la definicién de sujeto de Martinez (2006, p. 130) para
darle fuerza a este planteamiento; el sujeto como” e/
hablante: el yo que piensa, el yo que se piensa, el yo
que produce la voz y vocea con los otros” (la cursiva
es de la autora). La persona con discapacidad, como
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sujeto politico se expresa y piensa a través de su
cuidadora, quien le representa, pues como dice Campillo,
citada por Leal (2015), el pensamiento es una forma
de movernos libremente por el mundo. Segun esta
autora, el pensamiento es una accion politica, en tanto
que configura espacios de aparicion y deliberacién
politica. Para esto se requiere de una concepcion de si
mismo como un actor pensante, presente, conocedor,
reclamante, empoderado, participante activo y poderoso,
como cualquier ciudadano, aun a través del tutelaje — “_
2y era facil el uso de las aceras, por ejemplo, ha sido
facil, estan bien disefiadas las aceras, los parques?
_No, profe, muy incébmodo, porque a veces los carros
pasan muy al raso con uno, y uno con ese peligro
con ese pelao, a veces, chocando esos carros para
pasarse el uno al otro, es muy maluco, ya uno siente
que se lo van a arrastrar a uno con todo y pelao ... de
todas maneras, ella (la madre del joven) siempre ha
salido con él y conmigo, pero de todas maneras no
es lo mismo, porque asi uno vaya por el lado donde
uno va, siempre esta el peligro de esas busetas.”
(CP4). Esta declaracién pone en evidencia las barreras
arquitecténicas que impiden o limitan la plena inclusion
y la participacién en el escenario publico de las personas
con discapacidad. Al respecto dice Nussbaum (2007
pag.174) que la reestructuracion del espacio publico es
esencial para la dignidad y autorrespeto de las personas
con discapacidad. También es necesario, devenida de
las declaraciones de las cuidadoras, la formacion a la
comunidad en la solidaridad, la benevolencia y el respeto
a las personas con discapacidad, e intervenir el espacio
publico para hacerlo accesible, como politica de Estado,
generar oportunidades reales en todas las esferas de
la vida publica: educacion deporte, cultura, recreacion,
arte, sano esparcimiento para la verdadera inclusién de
las personas con discapacidad.

La participacion de este sujeto politico se ejerce
en su mundo, que puede ser su hogar, la escuela, su
barrio y tiene la plena libertad de hacer uso o no de las
oportunidades que se le generen para participar; que
construye su realidad de acuerdo con sus intereses,
habilidades y capacidades; realidad de la que “reconoce
el tipo de reglas en el que esta inmerso y en medio de
las cuales sabe moverse, porque sabe que son las que
lo hacen posible” (Arias Rodriguez, 2007) Este sujeto
politico se construye, también, en la interaccién con los
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otros en su realidad, aquella que le es propia y conocida.
Su aporte como sujeto politico no es econémico (como
en el Contrato Social) sino que se configura en la
relacién con otros y en las transformaciones que genera
en ellos en la interaccién cotidiana, como ya se vio en
los testimonios de las participantes de este estudio. La
accion, como consolidadora del sujeto politico debe ser
entendida de manera abarcadora e incluyente.

Conclusiones

Las cuidadoras no familiares participantes de este
estudio han configurado un nuevo concepto de familia
en la interaccion con la persona con discapacidad a quien
cuidan. Su labor, en la mayoria de los casos, estd mediada
por la falta de cualificacién, lo cual no es un impedimento
para el desarrollo de la tarea, pues lo hacen de manera
intuitiva por motivaciones que van desde considerarlo una
responsabilidad ciudadana hasta creer que es un designio
divino, y que, producto de la interaccién cara a cara han
experimentado transformaciones en el imaginario sobre la
discapacidady la persona con discapacitad, considerandola
una persona normal, un sujeto de derechos y una persona
atil a quien hacen visible mediante el tutelaje, siendo la
voz, los pensamientosy la presencia de la persona a quien
prodigan cuidados.

De este escenario experiencial, en el cual todos
los participantes construyen su propia realidad en la
interaccién cotidiana, emergen dos sujetos politicos:
la persona con discapacidad en su interaccién con las
politicas publicas y con los otros; que aporta, construye
su realidad e interactta con el mundo de manera directa
o a través de interpuesta persona. Y la cuidadora que
desarrolla una accion politica en favor de otro; que lidera,
crea, imagina y explora maneras particulares de resolver
situaciones problematicas en relacién con el cuidado de
la persona con discapacidad y que luego convierte esas
soluciones o esas maneras de hacer, en sentido comun.

La experiencia de cuidar transforma al cuidador no
familiar tanto en lo emocional y en lo espiritual como
en lo cognitivo, pues en el acto de cuidar se desarrollan
nuevos conocimientos y habilidades, lo que genera nuevas
actitudes hacia las personas con discapacidad y hacia el
cuidado mismo, y que hace visible a la persona cuidada.
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