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RESUMEN

El articulo surge de la investigacién
titulada “Organizacion social del cuidado
de las personas con discapacidad
en condicion de dependencia en el
Municipio de San Pedro de Los Milagros”,
realizada entre agosto de 2023 vy junio
2024 en la Fundacion Universitaria
Catdlica del Norte. Esta investigacion
buscéd comprender la configuracion de
la organizacion social del cuidado enlas
familias de las personas con discapacidad
en condicion de dependencia, definiendo
la organizacion social del cuidado como
aquella interrelacion entre Estado,
familia, comunidad y mercado, en la
provision, produccién y distribucion
de servicios de cuidado. Se realizé una
investigacion cualitativa bajo un modelo
etnografico. Se presentan hallazgos
concentrados en un objetivo especifico
de la investigaciéon: comprender las
representaciones sociales en torno al
cuidado, presentes en los actores de
cuidado de las personas con discapacidad
en condicion de dependencia. Se definen
las representaciones sociales como
aquellas estructuras de pensamiento
compartidas, instituidas e instituyentes
de la realidad social, por los agentes en
un campo social especifico (Bourdieu y
Wacquant, 1995). Las representaciones
sociales encontradas se asocian a tres
ideas emergentes: la vinculacion del
cuidado a la construcciéon de saberes
especificos, a experiencias de soledad
e incertidumbre vy al autocuidado como
recurso estratégico.

Palabras clave: cuidado; discapacidad;
dependencia; representaciones sociales.

ABSTRACT

The article arises from the research
project entitled “Social organization
of care for people with disabilities
in a situation of dependency in the
Municipality of San Pedro de Los
Milagros”, carried out between August
2023 and July 2024 at the Universidad
Catodlica del Norte. The aim was to
understand the configuration of the
social organization of care in the
families of people with disabilities in
a situation of dependency, defining
the social organization of care as the
interrelationship between the State,
family, community and market in the
provision, production and distribution
of care services. Qualitative research
was carried out under an ethnographic
model. The findings are presented,
focused on a specific research objective:
understanding the social representations
of care present in the care actors of
people with disabilities in a situation
of dependency. Social representations
are defined as those shared, instituted
and instituting structures of thought of
social reality, by the agents in a specific
social field (Bourdieu and Wacquant,
1995). The social representations found
are associated with three emerging
ideas: the link between care and the
construction of specific knowledge,
experiences of loneliness and
uncertainty, and self-care as a strategic
resource.

Keywords: care; disability, dependency,
social representations.
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RESUMO

O artigo surge do projeto de pesquisa
intitulado “Organizacdo social do
cuidado de pessoas com deficiéncia em
situacdo de dependéncia no Municipio
de San Pedro de Los Milagros”, realizado
entre agosto de 2023 e julho de 2024
na Universidade Catdlica do Norte. O
objetivo eracompreender a configuracao
da organizacao social do cuidado nas
familias de pessoas com deficiéncia em
situacdo de dependéncia, definindo a
organizacao social do cuidado como
a inter-relacao entre Estado, familia,
comunidade e mercado na provisao,
producdo e distribuicdo de servicos de
cuidado. Foi realizada uma pesquisa
qualitativa sob um modelo etnografico.
Osresultados sdo apresentados, focados
em um objetivo especifico da pesquisa:
compreensdo das representacdes
sociais do cuidado presentes nos atores
cuidadores de pessoas com deficiéncia
em situacao de dependéncia. As
representacoes sociais sao definidas
como aquelas estruturas de pensamento
compartilhadas, instituidas e instituintes
da realidade social, pelos agentes em
um campo social especifico (Bourdieu
e Wacquant, 1995). As representacoes
sociais encontradas estdo associadas
a trés ideias emergentes: a vinculacao
do cuidado a construcdo de saberes
especificos, experiéncias de solidao e
incerteza e o autocuidado como recurso
estratégico.

Palavras-chave: cuidado; deficiéncia;
dependéncia; representacdes sociais.
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Introduccion

as nociones entorno a la discapacidad como fendmeno social y sanitario a nivel internacional y nacional han
sufrido transformaciones relevantes durante el siglo en curso. Uno de los hitos més relevantes a nivel global
es la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad que tiene
vigor desde el ano 2008. Este enfoque normativo deriva en Colombiaenla Ley n® 1618 de 2013 “por medio
de la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad”, herramienta que reconoce a las personas en condicion de discapacidad como sujetos de derechos.

En el pais, segiin el Departamento Nacional de Planeacion (DANE) “para agosto de 2020 habia en total de
1.319.049 personas con Discapacidad identificadas v localizadas en el registro oficial del Ministerio de Salud
y Proteccién Social. Esta cifra equivale al 2,6% de |a poblacién total nacional” (2020, p.4). De esta poblacion, el
50.1% son hombres y el 48, 9% mujeres. Se resalta que el 70,3% de las personas con discapacidad pertenecen
al régimen subsidiado de salud, aspecto que también fue visible y relevante durante el proceso de investigacion
en tanto daba cuenta de los obstaculos que esta poblacion enfrenta para acceder a servicios asistenciales.

De igual forma, el “34,62% de las personas con discapacidad (617.779) recibe ayuda de otras personas para
realizar sus actividades basicas diarias” (DANE, 2020, p. 5). Quienes apoyan en estas tareas cotidianas son,
primordialmente mujeres (representan mas del 55% de las cuidadoras reconocidas por el DANE), al tiempo que,
‘de 1.487.354 hogares que tienen al menos una persona con discapacidad, el 38,3% se encuentra en estrato uno
(1) yel 34,7% enestratodos (2)” (DANE, 2020, p. 5), lo que evidencia que las tareas de cuidado estan feminizadas
y se resuelven, principalmente, en la domesticidad.

El Estado colombiano ha formulado politicas y programas para atender las necesidades de las personas en
condicién de discapacidad, pero la mayoria de estas acciones se enfocan en aspectos fisicos, biolégicos y
emocionales, dejando de lado un aspecto fundamental como las garantias de cuidado. Ademas, se evidencia
una carencia de programas publicos que atiendan dicha poblacion en el sector rural, lo que también se refleja
en la escasez de estudios que, desde la academia, involucran a la categoria de organizacion social del cuidado,
relacionada con la discapacidad en el medio rural.

Para esta investigacion se realizd una revision tedrica organizada en dos grandes lineas: identificando estudios
especificos de cuidado, su producciony distribucién; y estudios concentrados en la discapacidad como fendmeno
social y sanitario. Ambas revisiones priorizaron estudios latinoamericanos de los Ultimos 10 anos. Se identificd
que la categoria de organizacion social del cuidado se ha abordado desde dos corrientes tedricas centrales: por
un lado, desde los aportes de las teorias latinoamericanas del cuidado, que lo sitiian como un componente central
del proceso de salud-enfermedad de las poblaciones. Por el otro, desde el campo de la politica social, cuyos
aportes permiten comprender al cuidado como un factor central en el sostenimiento y la garantia del bienestar
en las sociedades latinoamericanas.

La incorporacion de perspectivas de género en las teorias latinoamericanas en torno a la salud ha permitido,
complementar la clasica triada salud-enfermedad-atencién con la nocion central de este proyecto: la categoria
de cuidado (Dominguez Mon, 2017; Batthyany, Gentay Perrotta, 2017; Herndndez, 2022), entre otras, se
asume que el cuidado se constituye como un eje fundamental en la atencién de los malestares, enfermedades o
condiciones de salud no transmisibles y de larga duracion y como una herramienta central de proteccion de la
vida en el escenario de transformaciones epidemioldgicas poblacionales tendientes hacia la cronicidad.
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Las teorias latinoamericanas del cuidado se han interrogado, también, en torno a quién asume y como se
distribuye la carga de cuidado. En consecuencia, el eje vertebral de este campo de produccion académica lo
constituye la categoria de division sexual del trabajo (Batthyany, 2015; Dominguez Mon, 2017; Arango Gaviria
et al, 2018, entre otras), que permite comprender que la feminizacion de los cuidados vy su reduccion al dmbito
domeéstico responde a una légica fundamental de la estructura moderna patriarcal y que organiza de manera
transversal las dindmicas de cuidado de la vida (Puyana, Herndndez y Gutiérrez, 2020).

En coherencia con lo anterior, Mendes, Dominguez y Schwarz (2011) y Lenguita (2020), afirman que la
feminizacion de los cuidados y su reduccion al dmbito doméstico responde a unalégica de la estructura patriarcal.
Esta minimiza e invisibiliza el trabajo de las mujeres al interior de las viviendas y le otorga un sentido vinculado
a lavocacion natural, la abnegacion o el amor familiar.

Por su parte, desde el plano de la politica social, diversas autoras han aportado a la categoria de organizacion
social del cuidado, que permite otorgarle centralidad dentro de la nocion de bienestar e interrogarse sobre
la interrelacion entre Estado, mercado, familiay comunidad en su produccion y distribucién. Esta categoria,
trabajada por Pautassi (2016), Ceminariy Stolkiner (2018), Pautassi, Arcididcono y Straschnoy (2014), entre
otras, permite reconocer redes de cuidado, conformadas entre quienes requieren cuidado, quienes lo dan, los
actores institucionales, los derechos reconocidos, |a participacion mercantil; y dar un paso mas en su distribucion:
no sélo entre varones y mujeres, sino también entre la esfera plblicay la esfera doméstica.

Es por esto que Pautassi (2016) propone pensar al cuidado como un conjunto de practicas que sostiene y nutre a
las personas, practicas que son tan diversas como fundamentales para la existencia humana. Las tareas de cuidado
incluyen desde autocuidado hasta cuidado directo hacia otros/as, incorporando la generacion de condiciones
propicias para el cuidado: compra de alimentos, pago de servicios, lavado de ropa; y la gestion del cuidado:
organizacién de horarios, traslados, acceso a instituciones educativas y de salud, entre otras.

Asimismo, con relacién a los estudios sobre discapacidad, se reconocio la predominancia de dos paradigmas:
el rehabilitador y el de la autonomia personal. Cada uno de ellos, en su interior, pregona modelos tedricos e
interventivos que permiten adentrarse en la categoria desde miradas disimiles (Aritizabal, 2021). A los fines del
proyecto de investigacion se optd por el modelo social de la discapacidad (Avila, Nufiez y Colchado, 2021), que
se inscribe dentro de los paradigmas que pregonan la autonomia personal de las personas con discapacidad y
ponen en discusion la mirada biologicista que tiende a asumir la necesidad de rehabilitar o reducir los grados de
discapacidad para acercarse a patrones biomédicos de normalidad (Bonilla, 2020), (Victoria Maldonado, 2013).
En este sentido, las producciones académicas situadas en este modelo tedrico permiten interrogarse acerca
de las diversas maneras en las que la sociedad habilita y obstaculiza los procesos de reproduccion cotidiana de
las personas con discapacidad y su organizacién social del cuidado, al poner foco en el contexto, sus barreras
econdmicas, medioambientales, sociales y culturales.

Metodologia

Se realizé unainvestigacion cualitativa a partir del método etnografico. De manera mas especifica, se disefd una
microetnografia (Morse, 1994), priorizando la eleccién de los participantes por caracteristicas similares que
los diferencian de otros grupos dentro de un contexto especifico. Se realizaron 8 entrevistas en profundidad
(Marradi, Archentiy Piovani, 2007) a personas con discapacidad en condicién de dependenciay sus cuidadores/
as, residentes en el &mbito rural y urbano del municipio. Adicionalmente se aplico el Test Zarit para medir la escala
de carga del cuidador y una entrevista en profundidad a la profesional que dirige el programa de discapacidad.
El contacto con los participantes se realizé mediante el programa de discapacidad del municipio. Como
consideraciones éticas se valoro el codigo de ética profesional del Trabajo Social en Colombiay se conté con
consentimientos informados de los participantes.

Eltrabajo de campo se realizé durante los meses de octubre y noviembre del 2023. Para el analisis y procesamiento
de lainformacion se utilizé el método de comparacion constante (Glasser y Strauss, 1967) se dio a partir de una
matriz de analisis categorial en la que se agrupo la informacion de las categorias establecidas y las emergentes
a partir de la transcripcion de las entrevistas.
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Resultados analiticos

Elanalisis permitié construir tres ideas emergentes relacionadas con las representaciones sociales que operanen
la organizacion social del cuidado de las personas con discapacidad en condicién de dependencia en el territorio.
En primer lugar, se reconoce una vinculacion del cuidado de las personas con discapacidad con una habilidad
que se adquiere a través de la practica cotidiana y de la construcciéon de habitos y costumbres que decantan en
la adquisicion de saberes especificos.

En ese sentido, se identifica que el cuidado a personas en condiciéon de discapacidad que presentan situacion
de dependencia irrumpe en la vida cotidiana, inicialmente, de manera desafiante: enfrenta, principalmente,
alas mujeres del hogar a tareas completamente desconocidas tanto de provision directa de cuidado como
de generacién de condiciones propicias para el cuidado y de gestion de recursos que con el paso del tiempo,
consolidan en quien las ejecuta una suerte de capital y sentido practico. Este acervo, incorporado a las practicas
diarias, transforma a las cuidadoras principales, en especialistas en la tarea.

Esta primera representacion admite, incipientemente, tres analisis convergentes. En primer lugar, el
reconocimiento de una rutina permanente de cuidados que permite a quien lo ejerce, adquirir saberes especificos,
habilita la comprension del cuidado intradoméstico como un eslabdn fundamental en los procesos de atencion ala
salud de larga duracion tales como, en este caso, situaciones de discapacidad con grados de alta dependencia para
la vida cotidiana. La fundamentalidad del cuidado permanente en estas experiencias especificas de salud exige no
solo la dedicacion constante de actores a la proteccion del sujeto en condiciéon de discapacidad, sino también la
formacion especifica de un sujeto que, a partir de su propia experiencia como cuidadora, emerge como sujeto que
sabe, que aprendio, que es capaz de manejar los desafios cotidianos de atencion. Desde esta representacién social,
se puede interpretar la practica del cuidado como una experiencia que construye a un sujeto especifico: aguella
mujer que logro sortear los desafios y obstaculos en la gestion y provision del cuidado y que, con la acumulacion
de saberes, se transforma en experta en las estrategias de satisfaccion de necesidades que sujetos requieren.

En segundo lugar, esta manera de representar al cuidado y a quien cuida, permite comprender a la resolucion
de necesidades de las personas en condicién de discapacidad como un sistema invisible de garantias, sistema
que responde, de acuerdo con los testimonios, a practicas sostenidas en saberes especificos. Es decir, el cuidado
intradoméstico, especialmente aquel ofrecido a personas en condicion de discapacidad, se experimenta no como
una practica espontanea, sencilla, accesible, sino como un sistema complejo de rutinas y dindmicas al que se
accede a través de la experiencia y la adquisicion de saberes. Si bien estos saberes provienen de la practica
cotidianay no de un proceso especializado y/o académico, si logran construir una especificidad que se adquiere
y habilita la competencia para cuidar a partir del acopio y acumulacion de capitales practicos que ganan valor
en si mismos.

Esto deriva, consecuentemente, en la tercera clave analitica: a raiz del reconocimiento de esta manera de
representar al cuidado es posible comprender que opera cierta delimitacion y diferenciacion entre aquellos
sujetos que pueden responsabilizarse de la satisfaccion de necesidades de las personas en condicién de
discapacidad y aquellos que no. Se consolida, entonces, la nocién de que existen actores capacitados para llevar
a cabo tareas de cuidado y actores que a pesar de aportar de manera mas o menos esporadica, mas o menos
permanente, a las tareas concretas de sostenimiento de la vida, se mantienen como secundarios en tanto no
cuentan con ese aprendizaje devenido de la practica cotidiana de cuidar.

Se justifica, de esa manera, que las mujeres adultas del hogar enarbolen la responsabilidad primaria del cuidado
mientras que otros miembros del hogar o de la familia no conviviente con igual grado de consanguinidad y
responsabilidad frente al sujeto en condicién de discapacidad, usualmente padres, hermanos y/o abuelos, se
desliguen, al menos a nivel discursivo, de la gestion central del cuidado. Aun cuando estos Ultimos realizan ciertas
actividades cotidianas, el no disponer de ese saber especifico, del capital practico, los ubica por fuera del circulo
primario de responsabilidad.

En este sentido, es posible comprender al cuidado no solo como una practica que se sostiene en mandatos de
génerovy en ladivisién sexual del trabajo (Ceminariy Stolkiner, 2018), sino también, como un espacio social que,
al requerir de aprendizajes complejos, logra reproducir y acentuar estos mandatos diferenciando no solo quienes
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cuidan de quienes no lo hacen, sino principalmente, quienes saben hacerlo de quienes no.

La puestaen practica de esta representacién social decanta, entonces, en la diferenciacion entre responsabilidad
plenafrente ala persona condiscapacidad y sus necesidades y ayudas mas o menos esporadicas en la cotidianidad.
Incluso entre familiares con el mismo grado de consanguinidad, opera una construccion de sentidos donde ciertos
miembros de la vida doméstica resultan cuidadoras principales por obligacion, mientras que otros aportan desde
una posicién subsidiaria a la resolucion de necesidades esporadicas. En ese sentido, esta manera de significar al
cuidado permite construir, también, agentes de diferente grado de relevancia en la interrelacion de la organizacion
social del cuidado.

Resulta interesante, asimismo, que este ejercicio de diferenciacion de actores no opera, solamente, a través de
la separacién entre mujeres cuidadoras y varones auxiliares, sino también, a partir de distinguir que espacios
se configuran como validos para el cuidado y cuales no. A partir del ejercicio analitico se comprendid que la
representacion social que asocia al cuidado con un aprendizaje acumulado proveniente de la cotidianidad permite
que, en elimaginario de las familias de las personas en condicién de discapacidad, el espacio social propicio, éptimo
y garante de mejores condiciones de cuidado resulte el propio del hogar, en detrimento de otras organizaciones
o instituciones, incluso las sanitarias.

Se asume que, al no conocer a la persona que requiere el cuidado, sus practicas, sus habitos, sus formas de
expresarse, de pedir ayuda, entre otras dindmicas, espacios profesionales de atencion de la salud, resultan
insuficientes para resolver sus necesidades. Frente a la posible disponibilidad de saberes técnicos en estas
instituciones, se resalta la falta de aquel conocimiento cotidiano, especializado mas no profesional, que ha
consolidado a la domesticidad femenina como el &mbito propicio para sostener la vida.

De esa manera, si bien en ocasiones la organizacion social del cuidado se amplia, ya que estos sujetos transitan,
de manera mas o menos permanente, las instituciones sanitarias, la representacion del cuidado como saber
mediado por la experiencia cotidiana aporta a la consolidacion del hogar como espacio dptimo'y, practicamente,
como el Unico valido, para la resolucién de necesidades vy a la familiarizacion del cuidado como criterio principal de
distribucion de responsabilidades. De igual forma, como segunda representacion social, se identificd la tendencia
a significar la experiencia de cuidado de las personas con discapacidad como una vivencia de incertidumbre
constante que genera sentimientos de soledad y de miedo al futuro en quienes asumen la responsabilidad de
cuidar. Frente alaimposibilidad de distribuir de manera equitativa las tareas de cuidado entre diversos agentes,
quienes asumen la mayor parte de la resolucién de necesidades cotidianas construyen imaginarios sociales donde
laresolucion del cuidado se torna una tarea imposible sin su presencia e intervencién, es decir, se constituyen en
agentes indispensables para la reproduccion de la vida de las personas en condicion de discapacidad.

Esto no implica necesariamente, que quienes asumen la tarea de cuidado ocupen posiciones de agentes
indispensables ni que otros sujetos sean incapaces de resolver estas tareas. Mas bien, se interpreta como un
ejercicio de autopercepcion que decanta en sensaciones de permanente angustia, miedo y ansiedad frente al
futuro a mediano y largo plazo. A partir de esto, se comprende que quienes cuidan expresan que estas tareas
ocupan el lugar de responsabilidad plenamente obligatoria, tareas que no pueden omitir, aplazar y, mucho menos,
delegar. Estarepresentacion social implica que, si el potencial ejercicio de delegacién del cuidado se dificultaen
el nucleo familiar, la opcidon de compartir responsabilidades con otros actores del espectro estatal, comunitario
y/o mercantil aparece como imposible.

Es importante destacar que erigirse como actores indispensables en el cuidado trae consigo un agotamiento
transversal en lavida de estas mujeres cuidadoras. Al agotamiento propio de responder a un trabajo permanente,
noremunerado e impostergable, se suma la carga en términos de salud mental y emocional que implica la falta de
tiempoy prioridad frente a otros asuntos, ya sean familiares, personales, vinculares, entre otros/as. Esto implica
un desafio en cuanto a la necesidad de aprender a convivir con laincertidumbre: parte de las entrevistadas llevan
entre 10y 20 anos desarrollando tareas de cuidado sin haber encontrado estrategias de delegacion, articulacion
y/0 soporte en conjunto con otros actores. Esto genera, no solo, una falta de tiempo, energfay disposicion para
otras dindmicas, especialmente las de autocuidado, sino también un miedo que se experimenta a diario frente a
la posibilidad de enfermar, envejecer y/o morir, y lo que esto implicaria en el futuro de las personas en condicion
de discapacidad. Esto fue visible en el siguiente testimonio de una de las participantes:
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debido a la enfermedad que yo padezco a veces cansada porque la enfermedad del aztcar a veces lo
pone a uno muy cansado, quiera o no quiera uno se siente cansado entonces el cansancio, que de la
rutina diaria mas la enfermedad, mas la entrega a ellos, uno siente como agotado, ay uno quisiera como
salir corriendo y no sabe ni para dénde coger (comunicacion personal, 10 de noviembre de 2023).

Es asi como el cuidado de las personas en condicién de discapacidad se erige como centro de la vida cotidianay
como una obligacién que deriva en miedos y ansiedades frente a la posibilidad de faltar alatarea en un escenario
de dependencia plena. Esto se corrobord, también, con la aplicacion del Test de Zarit, que arrojé altos indices de
agotamiento emocional en las cuidadoras y con riesgo de claudicacion en este sentido.

Por ultimo, especialmente en aquellas agentes cuidadoras principales, se consolida una tercera representacion
social que ubica al autocuidado como un instrumento del cuidado de otros/as, en este caso, de las personas con
discapacidad. La posibilidad diferencial de mantener vidas saludables, relaciones sociales de apoyo, espacios
de atencién a la salud fisica y mental, entre otros, se transforma en un medio para cuidar de manera 6ptimay
abandona toda posibilidad de ser interpretado y vivenciado como un fin en si mismo. Resulta interesante aqui
destacar que en los testimonios emerge con claridad la nocién de que, para cuidar a las personas en condicion
de discapacidad, resulta fundamental garantizar diversas practicas de fortalecimiento de la salud propia. En
ese sentido, al menos a nivel discursivo, ejercicios como realizar chequeos sanitarios, descansar en horarios
oportunos, sostener una alimentacién saludable aparecen como requisitos primordiales para poder sostener la
practica de cuidado. Por ejemplo, una de las participantes expreso.

Yo trabajo mucho en esa parte, me gusta mucho pues como hacer cosas para mi, para sentirme como
bien, porque es muy importante brindarle a él todo lo mejor de mi (comunicaciéon personal, 10 de
noviembre de 2023).

Enunsegundo plano, emergen necesidades reconocidas a nivel de sostenimiento de relaciones sociales, cuidado
de salud mental, practicas de espiritualidad, ocio, entre otras. Sin embargo, ninguno de estos ejercicios, rutinas
y/o practicas de autocuidado se reconocen como valiosas en tanto enriquecedoras de la propia vida cotidiana, por
el contrario, se significan como garantias que permiten cumplimentar el centro de la vida doméstica: el cuidado
de las personas en condicion de discapacidad. En ese sentido, es que se propone la nocién del autocuidado como
recurso estratégico parael cuidado interpersonal. También resulta importante resaltar que esta dinamica excede
ala persona cuidadora principal e involucra a otros miembros de la familia: por ejemplo, cuando la persona en
situacion de discapacidad tiene hermanos/as y/o sobrinos/as, que pueden ser mayores o menores, también pasan
a ser cuidadores/as estratégicos/as, lo que transforma, en ocasiones, la experiencia de la vida infantil.

Discusion

Las representaciones sociales desarrolladas en el apartado anterior pueden discutirse y ampliarse a partir
de la discusién con variados aportes tedricos. En primer lugar, se acuerda con la teoria constructivista de las
representaciones sociales en tanto se comprende que las personas, en este caso, cuidadoras, producen sentidos
socialmente compartidos a través de los cuales construyen el mundo en el que viven (Araya, 2002).

Adicionalmente, se acuerda con Wolfgang y Hayes (2011) en que dichas representaciones no solo se limitan al
lenguaje, alas ideas que se trasmiten a través de este o a los significados que se les dan a las palabras de acuerdo
conelmomentoy lacultura. Las representaciones sociales cumplen la tarea de construir y reproducir imagenes
socialmente compartidas, por ejemplo, la percepcion colectivay cristalizada en el sentido comin mediante la cual
las tareas de cuidado en familias con personas con discapacidad son responsabilidad de las mujeres del hogar.

Otro punto de acuerdo con Wolfgang y Hayes (2011) refiere a la validacién de que tal como plantean los autores,
las representaciones analizadas en la investigacién generan que este grupo de mujeres cuidadoras, adquieran
habitos, comportamientos y formas de concebir el cuidado que las diferencian de otros grupos sociales. Es en
este sentido que tiene lugar y coherencia la nociéon de representacion compartida, ya que, en consecuencia,
con los autores esta representacién actlia como criterio de toma de decisiones, de orientador frente a la accion
cotidianay de relacionamiento con otros actores sociales.
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Esto permite comprender, en coherencia con Araya (2002) y Wolfgang y Hayes (2011), las multiples
funcionalidades que las representaciones sociales cumplen en la reproduccién social. En primer lugar, la
comprension del mundo y de sus relaciones, expresada en este caso en las formas en las que el cuidado de
las personas en condicién de discapacidad se simboliza como una practica sostenida en saberes complejos vy
exclusivos de determinado grupo social: las mujeres cuidadoras dentro del hogar. Luego, la valoracion, funcion
que permite calificar a diferentes actores como capaces o incapaces de resolver las necesidades de las personas
en condicién de discapacidad. Por Ultimo, la actuacién, como practica cotidiana que esta condicionada por las
representaciones compartidas y que decantan, como se sefiald, en experiencias de incertidumbre y malestar
entre quienes cuidan.

Por su parte, las teorias latinoamericanas del cuidado ofrecen lineas de discusién interesantes para profundizar
el anélisis. El reconocimiento de aquella rutina permanente de cuidados sostenida en saberes especificos y
complejos que garantiza la resolucién diaria de necesidades resulta sumamente coherente con los aportes
de, Dominguez Mon (2017), quien comprende que el cuidado intradoméstico se constituye como un eslabén
fundamental en los procesos de atencion a la salud de larga duracién tales como, en este caso, situaciones de
discapacidad con altos grados de dependencia para la vida cotidiana.

Asimismo, el analisis de las representaciones sociales compartidas en esta forma especifica de organizacion social
del cuidado permite entablar un didlogo con los aportes de Batthyany, Gentay Perrotta (2017). Las autoras,
estan de acuerdo con la nocion del cuidado, como eslabdn de los procesos de atencidn sanitaria, sostienen que
el cuidado doméstico se configura “como un verdadero sistema invisible de atencidn a la salud” (p.188), sistema
que responde, de acuerdo con lo presentado, a practicas sostenidas en saberesy capitales especificos. El cuidado
intradoméstico, especialmente aquel ofrecido a personas en condicién de discapacidad, se experimentan como
un oficio sistematico, regular y capaz de diferenciar entre actores preparados y no capacitados para hacerlo.
Aungue todas las cuidadoras se enfrentaron a esta responsabilidad de manera desafiante, lograron consolidar
recursos vinculados al saber hacer que disputan la idea de que cualquiera puede hacer, igual que sucede con la
practica sanitaria profesional.

Los resultados emergentes permiten un didlogo con diversas lecturas que, desde la academia, consolidan la
relacionentre la resolucion de tareas de cuidado y los procesos de salud, enfermedad y atencion de las cuidadoras,
enespecial, en el plano de la salud mental. En ese sentido, a partir del agotamiento y la permanente angustia que
se reconocen en el ejercicio cotidiano de las tareas de cuidado en esta poblacion, se acuerda con Ortiz Viveros
et al. (2015), Basile y Lépez (2021), Aguirre (2024) en el reconocimiento de los costos a nivel emocional que
esta forma de organizacion y distribucion del cuidado trae para las mujeres adultas. Experiencias cotidianas de
sobrecarga, estrés, tristeza y soledad constituyen el escenario diario del cuidado.

Por Ultimo, se ponen en relacion los aportes de Therborn (2010 y 2013), especialmente a la hora del
reconocimiento del autocuidado como un recurso estratégico que se orienta, primordialmente, al cuidado de otros.
Al otorgarle unlugar secundario, subsidiario e instrumental a aquellas practicas que permiten el sostenimiento de
vidas saludables de quienes cuidan, toma sentido la nocién del autor en torno a las desigualdades existenciales:
en este plano, se comprende cémo al mantener la organizacion social del cuidado de las personas en condicion
de discapacidad plenamente feminizado y en la domesticidad, la vida de quienes cuidan ocupa una posicion de
desigualdad en cuanto a su reconocimiento y valoracion.

Conclusiones

La investigacién permitio reconocer que la organizacién social del cuidado de personas con discapacidad en
el territorio nuclea la participacion de diversos actores familiares, territoriales y comunitarios que consolidan
practicas mas o menos articuladas centrales para el sostenimiento de la vida. Sin embargo, las representaciones
sociales construidas sobre la organizacién del cuidado lo consolidan, al menos discursivamente, como una tarea
domeéstica, donde se destaca a la familia como espacio social prioritario y a las mujeres adultas como garantes
principales del cuidado cotidiano de las personas con discapacidad del municipio.

En ese sentido, se construyen en torno al cuidado nociones socialmente compartidas que fortalecen su
feminizacion y familiarizacién: su asociacion a saberes especificos que se adquieren a través de la préctica, la
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construccion de ideas vinculadas a la indispensabilidad de las mujeres cuidadoras como responsables principales y
lainstrumentalidad de cualquier practica de autocuidado, que las relega a una posicion de desigualdad existencial
dentro de la esfera doméstica.

Por lo anterior, se considera relevante aunar esfuerzos materiales, culturales y educativos que permitan involucrar
de manera mas activa a otros actores en la organizacién social del cuidado. Estos incluyen tanto al Estado como
garante de derechos a nivel nacional, departamental y municipal, a la comunidad organizada y a otros actores
familiares y/o territoriales relevantes.
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