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RESUMEN. Objetivo/contexto: este articulo explora como el Sistema Distrital de
Cuidado de la Alcaldia de Bogota es percibido y valorado por los actores socia-
les involucrados en el cuidado de las personas con discapacidad. Metodologia:
se mape0 la oferta, los servicios, los programas y las acciones del Sistema de Cui-
dado, y se analizaron sus objetivos y légicas de atencién. Ademas, se llevaron a
cabo cinco grupos focales entre septiembre y diciembre de 2021, con alrededor
de ocho participantes en cada uno, lo que permitié investigar las experiencias
y lecturas que determinados actores le dan a la inclusién del cuidado en las res-
puestas institucionales del Distrito. Conclusiones: se identifican tres ejes de poten-
cializacion para garantizar los derechos humanos y fortalecer las capacidades de
las personas con discapacidad y las personas cuidadoras por medio de las politicas
publicas. Estos son: 1) potenciar las capacidades y los derechos de las personas con

Esta investigacion fue realizada en el marco de una prestacién de servicios con la Secretaria
Distrital de la Mujer de Bogotd. Las opiniones expresadas en este documento son
responsabilidad exclusiva de los autores y no representan necesariamente la posicién oficial
de dicha entidad.
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discapacidad; 2) potenciar las capacidades y los derechos de las personas cui-
dadoras de personas con discapacidad; y 3) potenciar la relacién entre perso-
nas cuidadoras y personas con discapacidad. Originalidad: el articulo contribu-
ye a la construccién de puentes entre las teorias feministas y las teorias sobre la
discapacidad con respecto al cuidado.

PALABRAS CLAVE: Bogotd D. C,; cuidado; discapacidad; feminismo; género; politicas
publicas; Sistema Distrital de Cuidado.

Encounters and Misencounters. Analysis of the Debates Surrounding
Bogota’s District Care System from a Disability and Gender
Perspective

ABSTRACT. Objective/context: This article explores how the District Care System of
the Mayor’s Office of Bogotd is perceived and valued by the social actors involved
in the care of persons with disabilities. Methodology: The Care System’s supply,
services, programs, and actions were mapped; similarly, its objectives and logics of
care were analyzed. In addition, five focus groups were conducted between September
and December 2021, with about eight participants in each one, which allowed for
investigating the experiences and readings that specific actors give to the inclusion
of care in the Capital District’s institutional responses. Conclusions: Three axes of
potentiation are identified to guarantee human rights and bolster the capacities
of persons with disabilities and caregivers through public policies: 1) strengthening
the capacities and rights of persons with disabilities; 2) strengthening the capacities
and rights of caregivers of persons with disabilities; and 3) strengthening the
relationship between caregivers and persons with disabilities. Originality: The article
contributes to building bridges between feminist theories and theories on disability
with respect to caregiving.

KEYWORDS: Bogotd Capital District; care; disability; feminism; gender; public
policies; District Care System.

Encontros e desencontros. Analise dos debates sobre o Sistema de
Cuidado de Bogota DC a partir da abordagem de pessoas com
deficiéncia e do género
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RESUMO. Objetivo/contexto: neste artigo, é explorado como o Sistema Distrital de
Cuidado da prefeitura de Bogota, Colombia, é percebido e avaliado pelos atores
sociais envolvidos no cuidado das pessoas com deficiéncia. Metodologia: a oferta,
servigos, programas e agoes do Sistema de Cuidado foram mapeados e seus objetivos
e logicas de atendimento foram analisados. Além disso, foram realizados cinco
grupos focais entre setembro e dezembro de 2021, com oito participantes em cada
um, 0 que permitiu pesquisar sobre as experiéncias e leituras que determinados
atores dio a inclusdo do cuidado nas respostas institucionais do distrito. Conclusdes:
sdo identificados trés eixos de potencializagdo para garantir os direitos humanos e
fortalecer as capacidades das pessoas com deficiéncia e das pessoas cuidadoras por meio



Encuentros y desencuentros. Analisis de los debates en torno al Sistema de Cuidado...
Felipe Jaramillo Ruiz ¢ Yenny Guzman ¢ Ménica Cortés

das politicas publicas. Sdo eles: 1) potencializar as capacidades e direitos das pessoas
com deficiéncia; 2) potencializar as capacidades e direitos das pessoas cuidadoras de
pessoas com deficiéncia; 3) potencializar a relagdo entre pessoas cuidadoras e pessoas
com deficiéncia. Originalidade: este artigo contribui para construir pontes entre
as teorias feministas e as teorias sobre a deficiéncia quanto ao cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Bogotd DC; cuidado; pessoas com deficiéncia; feminismo; género;
politicas publicas; Sistema Distrital de Cuidado.

Introduccion

La inclusiéon del cuidado en las politicas putblicas ha suscitado una tension
entre diversos sectores sociales (Kelly 2013; Williams 2001). Uno de los puntos
de discusion ha sido entre el movimiento de las personas con discapacidad,
las organizaciones de personas cuidadoras y los colectivos feministas (Revuelta
Rodriguez 2019; Roulstone y Prideaux 2012; Watson et al. 2004). En particular,
el movimiento de las personas con discapacidad ha criticado las aproximaciones
feministas y los imaginarios propagados por las organizaciones de personas cuida-
doras, no solo por ignorar la perspectiva de las personas con discapacidad, sino por
incapacitarlas ain mas a través de representaciones del cuidado como una carga
(Campbell y Oliver 2013; Piepzna-Samarasinha 2018; Silvers 1995; Thomas 2004).

Con el fin de aportar a esta discusion sobre la inclusion del cuidado en las
politicas publicas, este articulo tiene como objeto identificar las diferentes percep-
ciones sobre el Sistema de Cuidado de la Alcaldia de Bogota D. C. La Alcaldia
lanzé este sistema en octubre de 2020 ¥, en el evento de presentacion, la alcaldesa
mayor de Bogota, Claudia Lopez, sefialo:

Para disminuir las brechas de género, las mujeres necesitamos tener mas voz y
una mayor participacion, y eso es lo que estamos haciendo desde Bogota con
el Sistema de Cuidado; repensando nuestros servicios sociales e infraestruc-
turas, para ubicar a las mujeres en el centro, aliviar sus cargas de cuidado no

remunerado y que puedan contar con mayores oportunidades. (Rivera 2021)

En este sentido, este articulo analiza las nociones en torno al concepto
de cuidado en el marco del Sistema de Cuidado y evidencia los puntos de
encuentro y desencuentro entre las organizaciones de personas con discapacidad,
las organizaciones de personas cuidadoras, las personas usuarias del sistema y los
colectivos feministas.

El estudio busca contribuir a la discusién sobre las politicas dirigidas al
cuidado en América Latina, en general, y en Colombia, en especifico. Si bien se
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ha publicado una serie de investigaciones sobre las politicas de cuidado en la
region (Batthyany 2015; Wanderley 2019), poco se ha escrito sobre la relacion
entre cuidado, género y discapacidad (Angelino 2014; Carmona Gallego 2022;
Revuelta Rodriguez 2019). Ademas, se evidencia que, cuando se incluye la disca-
pacidad, se suelen reproducir narrativas que se alejan de su modelo social, pues
se hace hincapié en el “derecho al cuidado” de las personas con discapacidad
sin reconocer el rechazo por parte del movimiento de la discapacidad al vinculo
entre el cuidado y la discapacidad. En este sentido, el estudio también busca
aportar a la construccién de puentes tedricos entre el feminismo y la discapacidad
con respecto al cuidado.

El articulo se divide en cuatro secciones principales. Inicia con la des-
cripcién y el andlisis de las aproximaciones sobre el cuidado en las teorias
feministas y de la discapacidad. En este apartado, se extraen cuatro ejes anali-
ticos centrales sobre los cuales se fundamenta la investigacion. Con base en la
discusion tedrica, en segundo lugar, se describe la metodologia que se utiliz6
para desarrollar el estudio. En la tercera seccién, se presenta el mapeo de la
oferta, los programas, los servicios y las acciones del Sistema de Cuidado. Por
ultimo, se discuten los principales hallazgos de los grupos focales. Particularmente,
se examinan los encuentros y desencuentros en la discusiéon sobre el Sistema
Distrital de Cuidado. En la conclusion, se hace hincapié en la importancia de
impulsar ejercicios de investigacién que no solo permitan identificar los puntos
en comun entre los diferentes actores sociales a partir de los enfoques de género
y de la discapacidad, sino también reconocer los ejes de tension en los ejercicios
de formulacién de las politicas publicas.

1. Encuentros y desencuentros sobre el cuidado

En este apartado se examinan las aproximaciones tedricas al cuidado desde el
feminismo y la discapacidad. Particularmente, se analiza la tension entre las concep-
ciones de cuidado que se han desarrollado a partir de las perspectivas tedricas
feministas y de la discapacidad. De esta discusion tedrica, se extraen cuatro ejes
analiticos para examinar el cuidado en clave de género y de la discapacidad.

a. Aproximaciones feministas al cuidado en las politicas ptblicas

En 1977 Carol Gilligan (2012) critic6 las teorias de desarrollo psicoldgico, en
tanto que considerd que estas ignoraban las experiencias femeninas y no le daban
valor a la dimension del cuidado. El trabajo de Gilligan posicion¢ el cuidado en el
centro de las teorias feministas. Por ejemplo, tomando como punto de partida la
obra de esta autora, Stasiulis y Bakan (1997) exploran la forma como los fendmenos
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migratorios y geopoliticos atraviesan las dindmicas de las labores de cuidado;
Robinson (1997) y Baier (1987) hacen un llamado a integrar el cuidado a los deba-
tes sobre la justicia y la globalizacién; y Macdonald y Merrill (2002) examinan la
redistribucion y el reconocimiento de las labores de cuidado. A pesar de las diferen-
cias, estos trabajos replican la perspectiva de Gilligan. Particularmente, centran la
atencion en las experiencias de las cuidadoras y no tanto en las personas que reci-
ben cuidados, y subrayan la necesidad de promover politicas publicas enfocadas
en el cuidado (Watson et al. 2004).

A partir de estos debates, Daly y Lewis (2000) recalcan la importancia de
posicionar el cuidado como un concepto analitico central para la evaluacion
de las politicas publicas. Segtn las autoras, una aproximaciéon desde el cuidado
permite identificar cinco elementos fundamentales:

1. La interaccién entre Estado, familia y mercado.

2. Las dindmicas de las transferencias monetarias directas y la provision

de servicios asociados con las labores de cuidado.

3. Las relaciones de poder de las organizaciones y personas encargadas

del cuidado y las personas receptoras de cuidado.

4. La (re)produccion de las estructuras de género a partir del incremento

de la participacion de las mujeres en el mercado laboral.

5. Los patrones demograficos en las labores vinculadas con el cuidado.

Sobre la base de estos cinco puntos, Daly y Lewis (2000) argumentan que
el énfasis en el cuidado no solo sirve como un instrumento para abordar las dina-
micas de dependencia que subyugan a las mujeres, sino también para evidenciar
como sobre el concepto del cuidado se cimientan las bases de la desigualdad en
el Estado, la familia y el mercado. Desde esta perspectiva, el énfasis en el cuidado
sirve como una herramienta para generar acciones dirigidas a la redistribuciéon
de las labores sociales, cuestionar las relaciones de poder y abordar situaciones de
violencias basadas en género (Hughes et al. 2005; Robinson 1997).

Los textos analizados permiten extraer algunas de las principales dimen-
siones de la visién feminista sobre el cuidado. En primer lugar, se evidencia que
en la literatura feminista el concepto de cuidado busca ser comprendido como
una labor, independientemente de si es pagada o no, formal o informal. Ademas,
se suele hacer hincapié en los marcos normativos que regulan las obligaciones y
responsabilidades ligadas con el cuidado. En tercer lugar, las aproximaciones
feministas se enfocan en la situacién y las experiencias de las personas cuida-
doras y no tanto en las personas que reciben cuidado. Por dltimo, se entiende
que el cuidado es una actividad que acarrea una serie de costos financieros y
emocionales en los individuos, familias e instituciones publicas.
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Al aterrizar estas dimensiones en la practica investigativa, la mayoria de
estudios feministas sobre el cuidado se enfocan en las desigualdades y regimenes
de opresion que afectan en mayor medida a las mujeres (Hughes et al. 2005;
Kelly 2013). En este sentido, el cuidado se tiende a asociar a una carga, motivo
por el cual se propende por la formulacién de alternativas que reduzcan los riesgos
de dependencia que resultan de la distribucién desigual de las labores de cuidado
(Daly y Lewis 2000; Roulstone y Prideaux 2012). Particularmente, las autoras femi-
nistas resaltan como los imaginarios culturales y sociales asignan a las mujeres las
labores de cuidado y, como resultado, se forman obstaculos para que ellas accedan
al mercado laboral, lo que incrementa la pobreza econémica y de tiempo de las
mujeres y refuerza las desigualdades de género (Prokhovnik 1998).

b. Aproximaciones al cuidado en las politicas publicas desde la
discapacidad

La vision sobre el cuidado desde el punto de vista de la discapacidad esta inti-
mamente relacionada con la historia de los paradigmas de la discapacidad.
Particularmente, en 1970, el movimiento de las personas con discapacidad impuls6
el modelo social de la discapacidad, el cual pondria en tela de juicio el vinculo
entre la discapacidad y el cuidado (Barnes 2013; Jaramillo Ruiz 2017; Kayess y
French 2008). Este modelo rechaza la asociaciéon de la discapacidad con la
minusvalia, la enfermedad o la anomalia; ademas, se hace un llamado a poner
punto final al modelo médico de la discapacidad, el cual parte de la concepcion
de esta como un atributo o caracteristica fisica, psiquica o mental que requiere
ser curada (Finkelstein 2001; Oliver 1995).

Al cuestionar la deshumanizacién y patologizacion de la discapacidad,
los precursores del modelo social revelaron cémo la légica del cuidado genera
situaciones que privan a las personas con discapacidad de decidir por si
mismas (Samuels 2014). En otras palabras, las narrativas sociales e institucio-
nales sobre su cuidado parten de la nocién de que son incapaces de cuidar
de si mismos y, por consiguiente, sus deseos, preferencias e intereses quedan
subordinados a lo que consideren otros, ya sea el Estado, la sociedad o la familia
(Campbell y Oliver 2013). Particularmente, estas visiones reproducen relaciones
de dependencia de las personas con discapacidad y se basan sobre una concep-
cién reducida de la capacidad, en tanto que comprime la habilidad humana a
la produccién (Finkelstein 2001; Oliver 1995). Como resultado, la conjugacién
del cuidado y la discapacidad histéricamente ha estado vinculada a procesos de
institucionalizacién y reclusion en el hogar de las personas con discapacidad.
En palabras de Piepzna-Samarasinha: “El espectro de la casa y el encierro
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todavia ronda a [todas las personas con discapacidad] cuando consideramos pedir
o requerir cuidado” (2018, 20, traduccion propia).

Uno de los puntos neuralgicos de la critica del movimiento de las per-
sonas con discapacidad a las nociones de cuidado es que estas han servido como
aliciente para infantilizarlas (Shildrick 2009). Por ejemplo, bajo la logica del
cuidado, se ha sometido a personas con discapacidad, especialmente a mujeres
y nifias, a practicas de esterilizacion forzada, lo que viola sus derechos sexuales y
reproductivos (Jaramillo Ruiz 2017; Schaaf 2011). Como lo sefiala Ospina Ramirez,
la connotacién negativa que ha acompafiado a la discapacidad “ha dado lugar
a que alrededor de este asunto se hayan tejido diversas doctrinas y corrientes
ideoldgicas que han apuntado a ocultar, a descalificar, a negar a estas personas la
condicién de sujetos de derechos, e incluso a legitimar hacia ellas la practica de
medidas eugenésicas y de esterilizacion” (Ospina Ramirez 2018, 15).

Por ultimo, las aproximaciones a la discapacidad bajo la 6ptica del cuidado
pasan por alto que la garantia de los derechos de las personas con discapacidad
no se reduce a la proteccion o el resguardo (Degener 2014; Kayess y French 2008).
Al contrario, desde el modelo social, se debe velar por erradicar barreras que obs-
truyen su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demads personas (Hendricks 2007). En ese marco, se parte de la base de que la
adopcion de los ajustes razonables y los apoyos no solo debe ser un horizonte
social, sino una obligacioén para garantizar los derechos de las personas con disca-
pacidad (Schaaf 2011). Como se puede evidenciar, en algunos casos, la vision del
cuidado propuesta en las teorias feministas suele ser incompatible con el significado
histérico del cuidado para el movimiento de estas personas (Hughes et al. 2005).

La relacién “natural” entre el cuidado y la discapacidad se quiebra en
momentos de crisis. Cuando se trata de valorar la vida de una persona con
discapacidad, las ecuaciones sociales tienden a privilegiar los cuerpos “nor-
males” y “saludables” sobre aquellos “defectuosos” (Kelly 2013; Silvers 1995).
Bajo esta ldgica, la existencia de una discapacidad llega incluso a convertirse en
una excusa para negar un cuidado o tratamiento médico que se requiere para
preservar la vida de una persona con discapacidad (Herring 2014; Shildrick
2009). Asi, la conjuncién del cuidado y la discapacidad estd acompainada por
multiples contradicciones. Puede ser un instrumento para imponer la obliga-
cién de cuidado vy, a la vez, una variable para vetar el deber de cuidado.

En resumen, los imaginarios sociales sobre la discapacidad, entendidos
“como un esquema referencial para interpretar la realidad socialmente legitimada
construido intersubjetivamente e historicamente determinado” (Cegarra 2012, 3),
reproducen visiones que constrifien las posibilidades de los cuerpos que son til-
dados de deficientes. La responsabilidad de curar y proteger a las personas con
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discapacidad se materializa como un llamado moral. No obstante, la l6gica del
cuidado propaga los imaginarios sociales de la discapacidad como algo negativo
e indeseado. Asimismo, el cuidado refuerza el posicionamiento de la discapacidad
como una carga o tragedia (Revuelta Rodriguez 2019). Como consecuencia, la
optica del cuidado tiende a pasar por alto la igualdad e independencia de las per-
sonas con discapacidad y reduce la experiencia de la discapacidad al vincularla al
dolor, la incapacidad y la vulnerabilidad.

c. Ejes del cuidado en clave del enfoque de género y de la
discapacidad

Las diferencias entre las aproximaciones feministas y las del movimiento de perso-
nas con discapacidad con respecto al cuidado han resultado en un silencio en
la literatura académica (Kelly 2013). Son pocas las obras que hacen un esfuerzo
por generar puentes tedricos que permitan vislumbrar posibles alternativas para
abordar las tensiones y controversias (Angelino 2014; Daly y Lewis 2000; Piepzna-
Samarasinha 2018; Williams 2001). Sin embargo, la construccion de vinculos entre
las teorias feministas y las de la discapacidad empieza por reconocer las perspectivas
histéricas sobre el cuidado. Como lo sefiala Kelly (2013), no se trata de privilegiar
un enfoque sobre otro. Por el contrario, es solo cuando ambos abordajes cobran
relevancia que se vislumbran con mayor claridad las diferencias y tensiones, lo que
permite, a la vez, imaginar caminos y alternativas de didlogo. Se parte del entendi-
miento de la ambivalencia como un rasgo recurrente en todo proceso colectivo de
deliberacion sobre el cuidado desde los enfoques de género y de la discapacidad.
Desde esta dptica, las tensiones y contradicciones en torno a las connotaciones
simbdlicas y politicas sobre el cuidado son propias de los debates continuos por
el reconocimiento y la visibilizacién de las demandas y derechos por parte de
movimientos feministas y de personas con discapacidad (Revuelta Rodriguez 2019).

Para Silvers (1995), el didlogo entre las visiones feministas y las de la disca-
pacidad sobre el cuidado debe cimentarse sobre el derecho a la igualdad; y una de
las bases de la igualdad es la correccion de situaciones de dependencia que forjan
relaciones asimétricas de poder. Bajo este entendido, el cuidado no debe ser una
imposicion. Es decir, ni las mujeres estan obligadas a encargarse de las labores
de cuidado ni las personas con discapacidad tienen la obligaciéon de aceptar ser
cuidadas. No existe un substrato “natural’, ya sea por sexo o discapacidad, para
exigir a las mujeres que brinden cuidado ni a las personas con discapacidad que
lo reciban. Las caracteristicas bioldgicas no son una fuente valida para justi-
ficar estructuras de opresion, desconocer la igualdad y restringir la libertad. En
ese marco, la falta de oportunidades no es una consecuencia de divergencias
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anatémicas. Por el contrario, la opresién y la discriminaciéon son fendémenos
sociales que actian sobre los cuerpos (Angelino 2014; Revuelta Rodriguez 2019).

El reconocimiento de la diversidad es otro punto en comin entre las
teorias feministas y de la discapacidad (Piepzna-Samarasinha 2018; Watson et al.
2004). Se parte del entendido de que las personas con discapacidad y las mujeres
no son un grupo homogéneo. Asi, la interseccionalidad cobra relevancia en la dis-
cusion sobre el cuidado (Jaramillo Ruiz 2017; Revuelta Rodriguez 2019). Es decir,
como punto de partida, se debe examinar como los diferentes factores sociales,
por ejemplo género, orientacion sexual, grupo étnico, estrato socioecondmico,
discapacidad, ubicacién geografica, entre otros, interactiian en la construccion de
las logicas del cuidado.

Adicionalmente, como resalta Revuelta Rodriguez (2019), la discusion sobre
el cuidado desde los enfoques de la discapacidad y el género requiere reconocer
“la interdependencia de sujetos que se producen mutuamente en una relacion,
y es dicha relacién la que permite un ensamblaje entre ambos enfoques” (223). En
este sentido, la transformacién de las relaciones de cuidado implica adoptar una
postura critica frente a la dicotomia entre “cuidadoras” y “personas cuidadas” En
especial, en la interseccion entre la discapacidad y el género, es clave identificar la
reproduccion de practicas de opresion y desigualdad que limitan la agencia en
las relaciones de cuidado y reconocer la vulnerabilidad e interdependencia como
parte de la vida (Angelino 2014; Carmona Gallego 2022).

En suma, a partir de este analisis, se pueden derivar cinco ejes analiticos
para explorar las visiones relacionadas con el cuidado desde los enfoques del
género y de la discapacidad:

1. Lasrelaciones de dependencia y desigualdad enmarcadas en el cuidado.

2. Las visiones sobre los estereotipos y estigmatizaciones asociados con

el cuidado.

3. Las visiones sobre las violencias vinculadas con el cuidado.

4. La dicotomia entre “cuidadoras” y “personas cuidadas’.

5. Las visiones sobre las intersecciones relevantes en el andlisis del cuidado.
Estos ejes analiticos sirven como punto de entrada para identificar las convergen-
cias y divergencias desde las perspectivas de la discapacidad y el género.

2. Metodologia
En términos metodoldgicos, la investigacion se estructur6 en dos fases. En un
primer momento, se realiz6 un mapeo de la oferta, los servicios, los progra-

mas y las acciones del Sistema de Cuidado, y se identificaron sus principales
objetivos y logicas de atencion. Este rastreo permitié explorar el enfoque que
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incorpora el Distrito para brindar respuestas institucionales en temas relacio-
nados con el cuidado.

Con el fin de complementar este ejercicio investigativo, en una segunda
fase, se organizaron grupos focales. Como lo senalan Kitzinger y Barbour (1999),
los grupos focales son una herramienta metodoldgica que permite identificar
actitudes, opiniones e imaginarios colectivos sobre alguna tematica especifica. En
este sentido, la interaccion entre los diferentes participantes de los grupos focales
posibilitd explorar marcos conceptuales, prioridades, criticas, demandas y voca-
bularios con respecto al Sistema de Cuidado y, asi, analizar como se articulan,
censuran, oponen y encuentran ciertas visiones (Finch y Lewis 2003).

Mas que propender por una “representatividad” estadistica (Kuzel 1992),
los grupos focales permitieron investigar las experiencias y lecturas que determi-
nados actores le dan a la inclusiéon del cuidado en las respuestas institucionales
del Distrito. En particular, como lo establecen Hankivsky et al. (2012), la metodo-
logia aplicada buscé comprender las implicaciones de las politicas de cuidado en lo
relativo a la equidad. Ademds, como un eje cardinal, la discusién en los grupos
focales promovié la identificacion de alternativas y soluciones basadas en la
equidad y la justicia social e indagd sobre los efectos diferenciales de las politicas
de cuidado en contextos cada vez mas diversos y complejos.

En total, entre septiembre y diciembre de 2021, se realizaron cinco
grupos focales, con alrededor de ocho participantes en cada uno. La seleccion
de los participantes se bas6é en un muestreo cualitativo, en el cual se partié de
la caracterizaciéon de cuatro sectores sociales de interés: activistas de organiza-
ciones feministas, activistas del movimiento de las personas con discapacidad,
personas usuarias de los servicios de cuidado del Distrito y personas cuidadoras.
Cuatro de los cinco grupos focales se organizaron conforme al vinculo de las
personas con alguno de estos sectores sociales caracterizados. Es decir, se reunio,
por ejemplo, solo a activistas del movimiento de personas con discapacidad o
activistas de organizaciones feministas. En el grupo restante, se cité a personas
pertenecientes a los diferentes sectores caracterizados, con el fin de brindar un
espacio mas heterogéneo de discusion. Este ejercicio metodologico permitio
identificar si la interacciéon entre los participantes de los diferentes sectores
sociales afect sus opiniones y actitudes sobre el Sistema Distrital de Cuidado.’

Por causa de la pandemia, las reuniones de cuatro de los cinco grupos
focales se realizaron de forma virtual. Solo el grupo focal con personas usua-
rias de los servicios de cuidado se llevé a cabo en la Manzana de Cuidado de

1 A las personas que participaron en la sesion se les pidié que firmaran un consentimiento
informado en el cual se les explicaba el objetivo de la investigacion.
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Manitas, en Ciudad Bolivar, Bogota. Ademas, para seleccionar a los participantes,
se utilizo una estrategia de bola de nieve o muestreo en cadena (Kuzel 1992), la
cual consisti6 en elegir a quienes participarian en los grupos focales solicitando
al Distrito, a las organizaciones de la sociedad civil, a las personas usuarias de los
servicios del Distrito, al movimiento de personas con discapacidad y a organiza-
ciones feministas que facilitaran los contactos de quienes consideraban claves en
la discusién sobre el Sistema de Cuidado. Cada encuentro de los grupos focales
duré alrededor de dos horas.

Antes de iniciar la deliberaciéon en los diferentes grupos focales, se
proyecté el video “Conoce los servicios de las Manzanas del Cuidado. Sistema
Distrital de Cuidado” (Secretaria Distrital de la Mujer 2020), en el cual la
Secretaria Distrital de la Mujer expone en qué consiste el Sistema de Cuidado;
particularmente, la secretaria de la Mujer, Diana Rodriguez Franco, explica en
qué consiste el programa de las Manzanas del Cuidado. Este video permiti6
abrir la discusion sobre la relacion entre el cuidado y la politica publica. Una vez
concluida su proyeccion, se incentivé a los participantes a contrastar la vision
del cuidado que se promueve en el Sistema de Cuidado con sus propias expe-
riencias; analizar como este sistema responde o no a sus demandas, necesidades
e intereses, e identificar alternativas y examinar posibles soluciones para mejorar
dicho sistema. Asimismo, se promovié que las personas formularan sus propios
interrogantes e interactuaran para la deliberacién de los aspectos centrales del
sistema. Las discusiones fueron transcritas y codificadas con base en los cuatro
ejes analiticos que se identificaron en la revision de la literatura.

3. Sistema de Cuidado

A finales de 2020, la Secretaria Distrital de la Mujer cred y puso en marcha el
Sistema de Cuidado, el cual busca articular “los programas y servicios para
atender las demandas y necesidades de cuidado con el objetivo de equilibrar
su provision y devolverles las oportunidades perdidas a las mujeres cuidadoras”
(Secretaria Distrital de la Mujer 2021, 3). Este sistema actualmente opera bajo
tres modalidades:

*  Manzanas del Cuidado: Son espacios de atencién interinstitucio-
nal ubicados en ocho localidades de Bogota: Bosa, Ciudad Bolivar,
Fontibon, Kennedy, Los Martires, San Cristébal, Usme y Usaquén. En
las Manzanas del Cuidado, las entidades del Distrito ofrecen servicios
de educacion flexible para que las personas cuidadoras puedan finali-
zar su educacion basica y media, talleres de orientacién ocupacional
para personas cuidadoras, apoyo alimentario, cursos para promover el
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empoderamiento econémico, jardines infantiles, actividades ludicas,
espacios de recreacion y juego para las familias, y otras acciones diri-
gidas a transformar céomo se entiende el cuidado.

Unidades moviles de servicios de cuidado: Son la estrategia itinerante
del Sistema Distrital de Cuidado que consiste en prestar alternativas en
las zonas donde no existe infraestructura para “suplir las necesidades
de las trabajadoras del cuidado y de quienes requieren cuidado”
(Secretaria Distrital de la Mujer 2021, 12). En este sentido, con las
unidades el Distrito promueve actividades de educacién, actividad
fisica y recreacion.

Relevos de cuidado casa a casa: Estos servicios buscan brindar
atencion directamente en los hogares de las personas vinculadas al
Sistema de Cuidado. El objetivo es llevar los servicios a las casas de
las personas cuidadoras, ofrecer “actividades de respiro y recibir rele-
vos de cuidado sin implicaciones econdmicas” (Secretaria Distrital de
la Mujer 2021, 12). Asi, estos servicios permiten “que las trabajadoras
del cuidado puedan acceder a los espacios fisicos o tomar los cursos
virtuales sin estar pendientes de las personas que requieren cuidado”
(Secretaria Distrital de la Mujer 2021, 50). Estos servicios son, sobre
todo, para personas cuidadoras a las que se les dificulta salir de la casa
debido a que habitan con personas con discapacidad con altas nece-
sidades de apoyo para las necesidades basicas como alimento, vestido,
aseo, movilidad y comunicacién.

A pesar de las diferencias, estas modalidades tienen como fin impulsar

el reconocimiento del trabajo del cuidado no remunerado, reducir los tiempos

destinados al trabajo no remunerado de las “personas cuidadoras para que

puedan alcanzar su desarrollo personal y su autocuidado’, y redistribuir mas

equitativamente el tiempo del cuidado no remunerado entre mujeres y hombres

(Secretaria Distrital de la Mujer 2021, 9).

Con base en esta informacidn, en la préxima seccién se analiza la lectura

de activistas del movimiento de personas con discapacidad, organizaciones de

personas cuidadoras, personas usuarias de los servicios de cuidado del Distrito y

colectivos feministas sobre el Sistema Distrital de Cuidado.
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4. El cuidado como un potencializador de capacidades
y derechos

Al analizar las participaciones en los grupos focales en clave de género y discapa-
cidad, se encuentra que el cuidado es uno de los medios que buscan potencializar
las capacidades y derechos de las personas. En particular, hay tres ejes de poten-
cializaciéon que se podrian contemplar en el Sistema de Cuidado:

1. Potenciar las capacidades y los derechos de las personas con discapacidad.

2. Potenciar las capacidades y los derechos de las personas cuidadoras de

personas con discapacidad.

3. Potenciar la relacién entre personas cuidadoras y personas con

discapacidad.

La atencion que se les presté a estos puntos varié en cada uno de los
grupos focales. En el grupo de personas con discapacidad, se enfatizé la necesidad
de potenciar las capacidades y los derechos de las personas con discapacidad. En
el grupo de feministas, la discusion se centrd en potenciar las capacidades y los
derechos de las mujeres cuidadoras. En los grupos focales de personas cuidadoras
y personas usuarias del Sistema de Cuidado, surgieron los tres ejes de potenciali-
zacién con mayor claridad. Por ultimo, en el grupo mixto se evidencio la tension
entre las diferentes perspectivas sobre estos tres ejes.

A partir del andlisis de los grupos focales y con base en la revision de la
literatura, se encontrd que para avanzar hacia estos tres ejes de potencializacién
se deben examinar las relaciones de dependencia y desigualdad enmarcadas en
el cuidado, combatir los estereotipos y estigmatizaciones sobre el cuidado, erra-
dicar las conductas violentas que ocurren en escenarios de cuidado, y reconocer
la diversidad y las intersecciones que se configuran en las relaciones de cuidado.
En los siguientes pérrafos, se explican con mayor detenimiento las reflexiones sobre
los tres ejes de potencializacion del cuidado.

a. Potenciar las capacidades y los derechos de las personas

con discapacidad
Al analizar las diferentes intervenciones, se encuentra que las relaciones de depen-
dencia enmarcadas en el cuidado son uno de los principales obstaculos para
potenciar los derechos de las personas con discapacidad. Desde su perspectiva.
los estereotipos sobre la discapacidad se instrumentalizan con el fin de requerir
servicios que no potencializan sus derechos y capacidades:

El sistema ha estado pensado hasta el momento desde el punto de vista de

las cuidadoras. [El objetivo] es apoyar un trabajo que se realiza en casa, un
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trabajo econdémico no reconocido, principalmente femenino; entonces, un
poco el llamado de atencién de este grupo tiene que ver con como darle
un lugar al beneficiario o a la persona con discapacidad, como alguien que
no es pasivo, que no tiene las mismas necesidades de apoyo y que no esta
solamente para ser atendido durante unas horas. A veces uno se siente, lo
digo exageradamente, pero no tanto, como cuando las personas tienen un
perro, una mascota y necesitan cuidarla, y entonces el problema es como le
damos el tiempo libre a esas personas que se dedican al cuidado y coémo po-
demos divertir o darle servicios a esa persona que estd cuidando. (Hombre
con discapacidad, grupo focal con activistas de personas con discapacidad,

26 de noviembre de 2021)

En la misma linea, otra persona con discapacidad sefiald: “el sistema de
cuidado nos lleva a la idea de que tenemos que ser cuidados™; a lo que alguien
mas agregd: “me preocupa que al final el cuidado instrumentalice a las personas
con discapacidad. Se piensa que ellas estan todo el tiempo dentro de la casa, que
no tienen un proyecto de vida y creo que es un imaginario negativo sobre la dis-
capacidad” (mujer con discapacidad, grupo focal con activistas de personas con
discapacidad, 26 de noviembre de 2021). En estas intervenciones, la critica no es
que se incluya la perspectiva de género o que se tengan en cuenta las demandas
de las personas que ejercen labores de cuidado. Por el contrario, el llamado es a
incluir la 6ptica de la discapacidad en las discusiones sobre el cuidado.

Desde la perspectiva de la discapacidad, el objetivo del Sistema de Cuidado
no debe ser “solucionar” la carga que asumen las personas cuidadoras por las
patologias que “sufren” sus hijos e hijas con discapacidad. Por el contrario, hay
que propender por la independencia, la inclusién, la igualdad y la autonomia de
las personas con discapacidad. Para esto, no se debe partir del presupuesto de que
todas ellas son dependientes. Como lo resalté una participante:

[En el Sistema de Cuidado] esta desaparecida la pregunta de jpor qué las
personas con discapacidad estdn encerradas en la casa? y ;por qué el Estado
sigue sin asumir funciones de inclusion real para las personas con discapa-
cidad? ;Por qué no hay servicios en las Manzanas de Cuidado de inclusion
laboral para las personas con discapacidad adultas? ;Por qué no hay ser-
vicios de inclusién educativa de gestion y acompainamiento a las familias
para que los nifos y nifias con discapacidad que lleguen a las Manzanas de
Cuidado puedan incorporarse a las escuelas publicas? Todas esas son cosas
que estan dirigidas a la redistribucion y disminucién de cuidado, pero que

no estan incorporadas en los servicios porque no esta la perspectiva de la

70



Encuentros y desencuentros. Analisis de los debates en torno al Sistema de Cuidado...
Felipe Jaramillo Ruiz ¢ Yenny Guzman ¢ Ménica Cortés

discapacidad. (Mujer, grupo focal con activistas del movimiento feminista,

10 de diciembre de 2021)
En la misma linea, otra persona comento:

La politica publica [del cuidado] debe pensarse también en términos
de gestion de la vida. ;A qué me refiero con eso?: hay que gestionar
la potencia creativa, la potencia de vida de una persona con discapacidad,
porque podemos incurrir en algunos errores o equivocaciones respecto a
las personas con discapacidad; es decir, hay una presuncién de incapacidad
en las personas con discapacidad, eso en términos sociales, culturales. Hay
una presuncion de incapacidad que, hay que decirlo, también las familias,
las personas que hacen las veces [de] cuidadoras también han contribuido
a reafirmar, pero es producto, insisto, de desconocimiento, producto de no
tener de frente otras oportunidades. Entonces, en resumen, una politica
de cuidado en mi perspectiva debe gestionar la vida tanto en las personas
cuidadoras, pero, por supuesto, no se puede reafirmar una presunciéon de
incapacidad en las personas con discapacidad. Lo importante es que todos
podemos aprender a hacer algo, no todos tenemos que aprender lo mismo
que todos, una politica de cuidado tiene que gestionar eso. (Hombre con

discapacidad, grupo focal mixto, 10 de diciembre de 2021)

Si el cuidado se entiende como la gestion de la potencia de vida de una
persona, en este caso, de las personas con discapacidad, en las diferentes inter-
venciones se encuentra que no existe una férmula tnica para lograr este objetivo.
Por el contrario, en todos los grupos focales se resalt6 la necesidad de explorar las
diferentes situaciones que viven las personas con discapacidad para potencializar
sus capacidades y derechos. Como lo resalté una persona con discapacidad: “creo
que uno de los riesgos grandes es no introducir esa diversidad de situaciones y
de condiciones que estan viviendo las personas con discapacidad en la ciudad
y que de alguna manera el Sistema de Cuidado tendria que tener esa capacidad de
ser multiple para atender a diversidad de situaciones” (hombre con discapacidad,
grupo focal con activistas de personas con discapacidad, 26 de noviembre de 2021).

El analisis también revela que la perspectiva de la discapacidad nos invita
a pensar en otras dimensiones de la violencia. Al estar confinadas a lo doméstico,
las personas con discapacidad se enfrentan a manifestaciones violentas que no
estan contempladas bajo la dptica institucional. Como lo sefiala una participante
con discapacidad: “el dolor de todo lo que viven en sus casas, en sus hogares, la
soledad, el abandono, la pobreza, eso es otro discurso que nadie conoce” (mujer
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con discapacidad, grupo focal con activistas de personas con discapacidad, 26 de
noviembre de 2021). En este sentido, la violencia se puede materializar no solo
a través del maltrato fisico, intrafamiliar, psicolégico y verbal, sino también de
la reclusién y segregacion de las personas con discapacidad. Esta problematica
se invisibiliza cuando se parte del presupuesto de que la familia es responsable
del cuidado y no se considera que en ciertas situaciones también puede ser una
fuente de violencia y opresion.

En suma, del anilisis de las participaciones en los grupos focales se
encuentra que, para potencializar los derechos y capacidades de las personas
con discapacidad, es fundamental romper con las estructuras que generan
dependencia. Asimismo, se requiere examinar proyectos que propendan por la
inclusidn, la autonomia, la independencia y la igualdad de las personas con dis-
capacidad. Por lo tanto, el Sistema de Cuidado debe contar con los apoyos para
que las personas con discapacidad puedan participar en la sociedad. Ademads,
tiene que velar por la erradicacion de estereotipos e imaginarios que asocian la
discapacidad a la incapacidad. En las palabras de una participante: “El Sistema de
Cuidado deberia apostarle a los proyectos de vida, a la independencia, a la auto-
nomia, no a que sea el cuidado de los dependientes funcionales, me van a disculpar,
pero jyo dependiente funcional no soy! ;Yo tengo necesidades de apoyo y eso es
muy diferente; implica cosas muy distintas!” (mujer con discapacidad, grupo
focal con activistas de personas con discapacidad, 26 de noviembre de 2021).

b. Potencializar las capacidades y derechos de las personas
cuidadoras de personas con discapacidad

En los grupos focales, se discutié cémo la sociedad y el Estado generan una
situacion de dependencia de las personas con discapacidad que también
obstaculiza las posibilidades de potencializar las capacidades y los derechos
de quienes las cuidan. Para las madres cuidadoras, garantizar los derechos y la
inclusién de sus hijos e hijas con discapacidad es un esfuerzo constante. Como
lo sefialé una participante: “cuando uno cuida una persona con discapacidad,
uno tiene que estar luchando con las EPS [entidades promotoras de salud] y con
los colegios; eso estresa a un cuidador o una cuidadora” (madre cuidadora, grupo
focal con personas cuidadoras, 1.° de diciembre de 2021). En la misma linea,
otra madre comentd: “Lo primero que nosotras queremos es que la persona que
tenemos en condicién de discapacidad tenga una excelente salud. La atenciéon por
parte de las EPS es lo mas complicado” (madre cuidadora, grupo focal con personas
cuidadoras, 1.° de diciembre de 2021). En este sentido, la dependencia es el resultado
de la falta de acceso a los servicios de salud y educacion, en tanto que, en muchos
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casos, la inclusion depende de los buenos oficios de las personas cuidadoras, lo cual
es una tarea que demanda tiempo y recursos.

Al analizar las intervenciones, se encuentra que la dependencia es una carga
que asumen las madres cuidadoras ante las barreras sociales que obstaculizan el
acceso de sus hijos e hijas con discapacidad a la salud, la educacion y el trabajo,
y por causa de las estructuras de género que les asignan a ellas las labores de
cuidado. Asi, se encuentra que el cuidado estd inmerso en relaciones de poder
que reproducen el machismo y el capacitismo. En palabras de una participante:
“[hay que] entender que la discapacidad sigue estando en lo privado; es decir, que
se sigue entendiendo como un problema de las familias y de las casas. Empezar
a comprender que la discapacidad sigue siendo reconocida como un problema
del cuerpo, como un problema de las personas, pero mas como un problema que
se pone sobre lo privado” (mujer, grupo focal con activistas del movimiento
feminista, 10 de diciembre de 2021). En este sentido, las madres de las personas
con discapacidad terminan asumiendo el rol de cuidado y, por consiguiente, la
dependencia continua, que es un tema invisible en el escenario publico. Como
lo sefiala una persona con discapacidad: “Tenemos que partir del principio
de realidad, la familia sigue siendo la proveedora de cuidado porque no hay
otra alternativa, pero también empieza a convertirse como la principal aliada
para fomentar el proyecto de vida tanto individual como familiar” (mujer con
discapacidad, grupo focal con activistas de personas con discapacidad, 26 de
noviembre de 2021). En la misma linea, otra persona expreso: “cuando se usa la
palabra cuidado, es cuando entramos directamente en una asociaciéon con el ser
dependientes” (mujer con discapacidad, grupo focal con activistas de personas con
discapacidad, 26 de noviembre de 2021).

De las diferentes intervenciones, se puede extraer que la dependencia es
el resultado de los obstaculos que enfrentan las personas con discapacidad para
garantizar su inclusion y derechos fundamentales. Sin embargo, las barreras
que genera la discapacidad repercuten en la vida de las personas encargadas del
cuidado. Particularmente, el cuidado de las personas con discapacidad requiere
mas tiempo y recursos, pero no necesariamente por causa de las caracteristicas
individuales o el diagndstico de la persona con discapacidad. Por el contrario, la
demanda de tiempo y recursos aumenta por las barreras sociales que enfrentan
las personas con discapacidad.

Si bien en las intervenciones la familia aparece como un elemento funda-
mental en el cuidado, los testimonios de las madres cuidadoras ponen en tela de
juicio el imaginario de la familia ideal como aquella base de sustento y solida-
ridad. Por ejemplo, en las participaciones se encuentra que las madres cuidadoras
se sienten abandonadas por las familias. Es decir, los seres cercanos no las apoyan
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en las labores de cuidado y son ellas las que se encargan de la mayoria de estas
funciones. Incluso, para algunas la familia es otro obsticulo para garantizar el
cuidado de la persona con discapacidad. Por ejemplo, una madre cuidadora
narr6 cémo constantemente se debe enfrentar a su marido por la crianza de su
hijo con discapacidad, pues él considera que “la letra con sangre entra’ y vio-
lenta a su hijo cuando quiere corregir un comportamiento. En la misma linea, otra
madre cuidadora compartié su sentimiento de soledad al sentir la ausencia de
la familia para apoyarla en la crianza. Por dltimo, otra madre comentd que sus
hijas habian sido victimas de abuso sexual por miembros de la familia y que,
como resultado, ella habia preferido proteger a su hija alejandose de la familia.

Estas intervenciones demuestran que la violencia intrafamiliar que ocurre
en el ambito de lo que se conoce como “privado” no afecta de manera exclusiva
a las mujeres cuidadoras, sino que también recae sobre sus hijos e hijas con
discapacidad. No obstante, no se trata inicamente de una violencia de género
o una violencia por la condicién de discapacidad. Por el contrario, la violencia
se manifiesta de forma interseccional, lo que implica que el cuidado en clave de
género y discapacidad se transforma y se materializa bajo légicas que no solo
se derivan de ser mujer cuidadora o de ser una persona con discapacidad. En
particular, en las intervenciones se encuentra que el cuidado esta intimamente
asociado con la proteccion. Asi, las madres cuidadoras y las personas con dis-
capacidad comparten un cuidado mutuo y, cuando las madres cuidadoras ven
que sus hijos e hijas con discapacidad estan siendo violentados, o viceversa, el
llamado de cuidado implica una obligacién de auxilio, lo que exige reconocer
que la violencia afecta la integridad tanto de las madres cuidadoras como de
las personas con discapacidad. Ademds, estos patrones de violencia requieren
romper las aproximaciones dicotdmicas de victima/victimario en las relaciones
de cuidado. En otras palabras, las personas cuidadoras y las personas con dis-
capacidad pueden resultar siendo tanto victimas como victimarias. En palabras
de una mujer cuidadora con discapacidad: “hay algunos momentos en que tanta
violencia nos vuelve también a nosotros personas agresoras, no nos damos cuenta.
A la vez somos victimas y también victimarios” (mujer cuidadora, grupo focal con
personas usuarias del Sistema de Cuidado, 16 de diciembre de 2021). En suma, el
trabajo del cuidado en la discapacidad se torna un acto constante de defensa ante
una familia, una comunidad y un Estado que no comprenden la interseccion
entre la discapacidad y el género.

Ahora bien, aunque en la mayoria de las participaciones las historias de
violencia se remiten a los espacios del hogar, para las madres cuidadoras, los
espacios publicos también son lugares de riesgo e inseguridad. Por ejemplo, una
madre usuaria del Sistema de Cuidado insistié en que ella no dejaba salir a sus
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hijas con discapacidad solas de la casa hasta que no fueran esterilizadas, y afirmé
que ellas habian sido victimas de acoso en las calles y en el barrio. El miedo a
los espacios publicos surgi6 también en otras intervenciones. Asi, se puede inferir
que la interseccion entre el género y la discapacidad con relaciéon al cuidado
acentda la inseguridad y los riesgos de violencia, tanto en las esferas publicas
como en las privadas.

En ese marco, la potencializacién de los derechos y capacidades de las
personas que cuidan a personas con discapacidad también requiere impulsar
esfuerzos para erradicar la violencia:

muchas cuidadoras de personas con discapacidad vienen viviendo algtn tipo
de violencia, a veces psicoldgica, porque algunas de ellas desafortunadamen-
te, pues porque estan dedicadas al cuidado de sus hijos, no trabajan, no
producen, a veces, cuando estan con su pareja, la pareja empieza a agredirlas
emocionalmente con palabras, a humillarlas. Llamémoslo violencia intrafami-
liar, que dentro de la violencia intrafamiliar entran varios componentes como
la violencia sexual, como el maltrato psicoldgico, el maltrato fisico, que puede
suceder al interior de los hogares de los cuidadores o cuidadoras. (Madre

cuidadora, grupo focal con personas cuidadoras, 1.° de diciembre de 2021)

El asunto es que el cuidado desde el género y la discapacidad es una
profesién riesgosa, en la que tanto la persona con discapacidad como la per-
sona cuidadora se enfrentan a situaciones de inseguridad y violencia por su
condicién e interseccion.

En resumen, para potenciar los derechos de las personas cuidadoras,
se deben transformar las estructuras sociales que impiden que las personas
con discapacidad accedan a los servicios publicos y privados. En esta linea,
es preciso llevar la interseccion del género y la discapacidad al ambito publico.
Particularmente, se requiere comprender los riesgos de violencia que ocurren
en las relaciones de cuidado en clave de género y discapacidad. Ademads, es
necesario examinar con detenimiento la relacion entre las personas con dis-
capacidad y la de las personas cuidadoras con sus familias, y evitar partir del
presupuesto de que la filiacién o relacién sanguinea genera automaticamente
comportamientos positivos de cuidado.

c. Potenciar la relacion entre personas cuidadoras y personas con
discapacidad

Otro de los ejes del cuidado que se identifico en los grupos focales es la nece-
sidad de potencializar la relacidn entre las personas cuidadoras y las personas
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con discapacidad. Aqui, el énfasis recae en la interaccién de las personas invo-
lucradas en una relacién de cuidado y en como este vinculo se puede fortalecer.
En este sentido, las intervenciones apuntan a que un ingrediente esencial en
este eje son el compartir y la homologacién de saberes. Por ejemplo, una de las
madres usuarias del Sistema de Cuidado recalcé que ella habia aprendido de
forma empirica a cuidar a su hija con discapacidad. No obstante, cuando su hija
murid, no encontrd un espacio en el que pudiera compartir, profundizar y validar
su conocimiento. En las palabras de otra madre cuidadora:

Por qué no logramos que estas mujeres, estas madres cuidadoras, se pro-
fesionalicen para que se puedan vincular laboralmente inclusive apoyando
en las labores del cuidado, ya sea desde los jardines infantiles, ya sea desde
los colegios, haciendo una intervencién, porque practicamente nosotros
tenemos un conocimiento empirico de como tratar a una persona con dis-
capacidad, como cuidarla, pero falta la parte técnica, o sea, ya la formacién
académica. (Madre cuidadora, grupo focal con personas cuidadoras, 1.° de

diciembre de 2021)

Al analizar los diferentes testimonios, se evidencia que el interés de las
madres cuidadoras en profesionalizar sus conocimientos en materia de cuidado
también busca suplir algunos vacios que ellas identifican en las relaciones que
tienen con sus hijos con discapacidad. Como lo sefiala una de ellas:

tu te capacitas, eres profesional, pero no sabes como vas a potenciar a tu hijo.
No conoces como incluirlo desde pequeno. No conoces como lo debes apoyar
para que él tome sus propias decisiones. Pues, entonces, nos quedamos cor-
tos. Me parece que eso es fundamental también, capacitar a las familias de
como debemos ayudar a nuestros hijos a desarrollarse como cualquier
persona. (Madre cuidadora, grupo focal con personas cuidadoras, 1.° de

diciembre de 2021)

Desde esta perspectiva, el compartir saberes no solo permitiria brindar
oportunidades a las madres cuidadoras, sino también ofrecer herramientas para
que ellas puedan apoyar a sus hijos e hijas con discapacidad para que potencia-
licen sus capacidades.

Por otro lado, tanto las madres cuidadoras como las personas usuarias, las
activistas feministas y las personas con discapacidad hicieron hincapié en que,
para potencializar la relacién de cuidado, se debe brindar atencién y capacitacion
juridica y psicosocial que garantice los derechos de las personas cuidadoras y
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de las personas con discapacidad. Especialmente, estos esfuerzos estarian enca-
minados a romper con las relaciones de dependencia que se discutieron en los
apartados anteriores. Es decir, facilitar los tramites burocraticos que impiden que
las personas con discapacidad tengan acceso a servicios de educacién, salud y
empleo. En palabras de otra madre cuidadora:

cuidamos porque esa es la manera en que hemos aprendido a cuidar; el
sistema educativo, cultural, social es tan excluyente que nos evoca que
nosotras seamos las Unicas cuidadoras de nuestros hijos y es alli donde
viene la problematica, porque a veces responsabilizamos a las familias y
al cuidador por la forma en que cuidamos y es que no nos han dado otra
opcion de cuidado. (Madre cuidadora, grupo focal con personas cuidadoras,

1.2 de diciembre de 2021)

Ademas, la potencializacion del cuidado requiere trabajar con las familias
y las comunidades. Esto teniendo en cuenta lo que se discutié en la seccién anterior
sobre las violencias y el distanciamiento que ocurren en las familias y comunidades
ante las personas cuidadoras y las personas con discapacidad.

En las intervenciones, se evidencio la tensién con relacion a este eje del
cuidado. Por ejemplo, cuando una persona con discapacidad argument6 que
el cuidado deberia potencializar las capacidades de personas en su condicion, una
madre cuidadora reacciono:

Las cuidadoras nos tienen que desagregar de las personas con discapacidad.
Nosotros tenemos nuestros propios derechos y no podemos seguir siendo la
sombra de las personas con discapacidad, pero no nos pueden desvincular
de las personas con discapacidad. Las personas con discapacidad deben de
tener una vida independiente y qué mejor que eso, qué quisiéramos todas las
cuidadoras, pero hay un problema que no todas las discapacidades pueden
llegar a una vida independiente. Le queria decir [al participante] que cuando
nosotros hablamos de las cuidadoras de personas con dependencia del cui-
dado o simplemente hablamos de cuidado tenemos que diferenciar, tenemos
que diferenciar estas cuidadoras que estin con personas con dependencia
del cuidado, que son cuidados permanentes, que son cuidados que se tie-
nen que hacer noche y dia. Eso lo tenemos que tener muy claro, porque
son discapacidades profundas, son discapacidades severas y, como yo lo he

dicho en muchas partes, y lo repito ahorita, puede que estas discapacidades
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no puedan alzar la voz, pero nosotras las cuidadoras alzamos la voz por
ellos, y les decimos: “vea, aqui estdn nuestras personas con discapacidad
que también tienen derechos, pero que el Estado no se ha pronunciado en
hacer valer los derechos de ellos”. (Madre cuidadora, grupo focal mixto, 10

de diciembre de 2021)

Ante esta intervencion, otra participante feminista reafirmé la necesidad
de brindarles a las personas cuidadoras la oportunidad de tener su proyecto de
vida y reconocer como labor el cuidado de sus hijos con discapacidad. En este
sentido, el cuidado se relacioné con los derechos laborales. Asi, el objetivo
consistié en impulsar la idea de la remuneracién de las labores del cuidado de
las madres. No obstante, otra madre con discapacidad comentoé: “A mi todavia
me cuesta pensar en que me paguen por cuidar a mi hijo. El cuidado, como
la sexualidad, es algo inherente al ser humano” (madre cuidadora, grupo focal
mixto, 10 de diciembre de 2021). Por consiguiente, para esta participante, la
potencializacion de sus derechos y los de su hijo no se lograba a través de
un pago por las labores de cuidado.

A pesar de las diferencias, el andlisis de las intervenciones revela que los
ejes de potencializacion interactiian y que el acto de priorizar uno sobre otro en
las respuestas institucionales genera tensiones entre las comunidades y actores
que buscan apoyo. En este sentido, si se prioriza un eje sobre otro, lo que resulta
es que la interseccion entre el género y la discapacidad se pierde de vista. En otras
palabras, se privilegian aproximaciones unidimensionales que no comprenden la
interaccion entre las estructuras de la discapacidad y el género en las relaciones
de cuidado. Por consiguiente, el fortalecimiento de estas requiere partir de la dife-
rencia para no volver invisibles a las partes que interactiian en el cuidado.

Por ultimo, en las intervenciones se encuentra que las relaciones del cui-
dado son fluidas. En otras palabras, no siempre la persona cuidadora cuida y
la persona con discapacidad recibe cuidado. Esta vision simplifica la compleja
interaccién que ocurre en el cuidado en clave de género y discapacidad. Incluso,
la lectura del cuidado desde estas dos perspectivas implica romper con los imagi-
narios de que las personas con discapacidad son incapaces de cuidar. Como lo
resalta una cuidadora con discapacidad:

Algunas [personas sordas] estan diciendo que prefieren cuidadores sordos
que los entienden, que saben acercarse a ellos, que los puedan escuchar. Ya
no quieren personas oyentes cuidandolos porque todos los dias son victimas
de agresion. Muchas personas sordas han tenido que asumir el cuidado; y

son maltratadas por la propia familia, tienen que costear los gastos de la casa
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y encima ser cuidadores. Pero el sistema de pensiones, el sistema de trabajo
no los ampara; no hay trabajo, no hay derecho a una pension. La pension
se les arrebata por la propia familia, es una situacion de ser una esclavitud
que nadie conoce. Tenemos que avanzar hacia otras realidades. A veces las
personas mas oprimidas son aquellos que no pueden hablar ni expresarse por
su cuenta. (Mujer con discapacidad, grupo focal con activistas de personas

con discapacidad, 26 de noviembre de 2021)
En esta misma linea, otra persona con discapacidad comento:

Las personas con discapacidad no son unicamente objeto de cuidado, tam-
bién cuidamos. Yo voy a hablar mds de mi propia experiencia, a ver como
estamos en la pandemia, cdmo estuvimos en la pandemia encerrados y
todo. Yo fui la que me encargué de las vueltas de mi hogar, de cuidar a mis
papds; yo misma fui a hacer el mercado de mi casa, voy al supermercado a
comprar las verduras, que no sabia como hacer, pero con la tecnologia me
ayudaron para poder hacer las vueltas mds independiente y me facilité todas
las cosas que necesitdbamos traer para la casa. Yo, en el momento, asumi el
rol de cuidadora, como ellos no podian salir, yo asumi el rol de cuidadora
en ese momento. (Mujer con discapacidad, grupo focal con activistas de

personas con discapacidad, 26 de noviembre de 2021)

Asi, para las personas que participaron en los grupos focales, se encuentra
que la fluidez de las relaciones de cuidado implica necesariamente reconocer la
diversidad y la interseccionalidad. En palabras de una participante:

Tenemos que analizar una estructura que mire las diferencias y las di-
versidades no solamente de las personas con discapacidad, que mire
las diferencias y diversidades de las mujeres, que mire las diferencias y
diversidades de los nifios, que mire las diferencias y diversidades de los
adultos, porque nosotros podemos compartir una de las caracteristicas por
etapa de vida, por ciclo vital, pero aparte de estas caracteristicas, somos
otras més que confluyen como ser mujer, como tener etnia, como ademds
tener discapacidad, como ademas ser cuidador. Son varias, muchas aristas
tenemos que tener en cuenta. (Madre cuidadora, grupo focal mixto, 10 de

diciembre de 2021)

En suma, con este tercer eje de potencializacidn, se propende por el for-
talecimiento de las relaciones de cuidado. Esto implica procesos de formacion,
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validacién y capacitaciéon que escuchen los conocimientos empiricos y las nece-
sidades de las personas involucradas en las relaciones de cuidado. Asimismo, el
impulso de tales relaciones requiere un trabajo cercano para quebrar el aislamiento
de las personas cuidadoras y de las personas con discapacidad de sus familias y
comunidades; generar redes de apoyo para que no sean ellas las unicas invo-
lucradas en las labores de cuidado. Sin embargo, mas que una respuesta Unica,
para la potencializaciéon de las relaciones de cuidado se debe partir de aproxi-
maciones interseccionales que reconozcan la fluidez del cuidado y rompan la
dicotomia del cuidador y el cuidado.

Conclusiones

Como contribucién a la discusion sobre el cuidado en clave de género y
discapacidad, esta investigacién argumenta que el cuidado promueve tres ejes
fundamentales de potencializaciéon para garantizar los derechos y fortalecer las
capacidades de las personas con discapacidad y las cuidadoras, asi como trans-
formar las relaciones de cuidado:

1. Potenciar las capacidades y los derechos de las personas con

discapacidad.

2. Potenciar las capacidades y los derechos de las personas cuidadoras de

personas con discapacidad.

3. Potenciar la relacién entre personas cuidadoras y personas con

discapacidad.

Asi, en linea con los hallazgos de Daly y Lewis (2000), el articulo resalta
que el cuidado es un componente central para la evaluaciéon de las politicas
publicas. Particularmente, el estudio revela que el analisis desde el cuidado per-
mite no solo identificar la interaccién entre el Estado, la familia y el mercado,
sino pensar alternativas para atender situaciones de violencia, romper ciclos de
dependencia, y fortalecer la inclusién de las personas cuidadoras y las personas
con discapacidad a la comunidad.

Ademas, el estudio evidencia que los riesgos asociados con el cuidado no
recaen de manera exclusiva en las mujeres o en las personas con discapacidad.
Por el contrario, se encuentra que las logicas del cuidado se transforman en la
interseccion entre estas dos categorias sociales. En particular, la conjuncién del
género y la discapacidad reproduce situaciones de dependencia que hacen que
el cuidado perdure en las esferas de lo doméstico. Asi, el machismo y el capaci-
tismo encuentran en lo “privado” formas de perdurar en el tiempo, lo que excluye
a las personas con discapacidad y a las personas cuidadoras de participar en la
sociedad en igualdad de condiciones. Como resultado, el espectro de la casa y el

8o



Encuentros y desencuentros. Analisis de los debates en torno al Sistema de Cuidado...
Felipe Jaramillo Ruiz ¢ Yenny Guzman ¢ Ménica Cortés

encierro que menciona Piepzna-Samarasinha (2018) contribuye a que el cuidado
se torne una profesion riesgosa e insegura. En este sentido, el machismo y el capa-
citismo interactian para ocultar, descalificar y negar a las personas involucradas
en las relaciones de cuidado la condicién de sujetos de derechos, e incluso para
legitimar practicas de violencia en contra de ellas.

Asimismo, se insistié en que las relaciones de dependencia y desigualdad
enmarcadas en el cuidado, los estereotipos y estigmatizaciones sobre el cuidado,
las violencias y la interseccionalidad requieren particular atencion en el analisis de
los tres ejes de potencializaciéon. En suma, aunque estos puntos de potencializaciéon
no resuelvan todas las tensiones que se identificaron en la revision de la literatura
sobre el enfoque de la discapacidad y el género, si brindan algunas pistas para la
construccion de puentes y un diadlogo que permitan garantizar los derechos tanto
de las personas con discapacidad como de las personas cuidadoras.
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