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RESUMEN

Esta tesis aborda el cuidado vinculado a la discapacidad. El objetivo de la investigacion es
analizar estrategias y percepciones respecto a la organizacion del cuidado en familias de
sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos Aires, en las que irrumpe la discapacidad en
alguno de sus miembros adultos. Para ello, en primer lugar se identifican y caracterizan los
recursos de bienestar existentes en la esfera del Estado, del mercado y de las organizaciones
de la sociedad civil vinculados al cuidado de poblacion con discapacidad. En segundo lugar,
se exploran las estrategias que desarrollan las familias para el cuidado de sus miembros
adultos con discapacidad. En tercer lugar, se indagan las percepciones de las personas con
discapacidad y de sus cuidadores en relacién con la irrupcion de la discapacidad y la
organizacion del cuidado.

La estrategia metodologica es el resultado de una triangulacion de métodos que combind un
andlisis de los recursos de bienestar, mediante el examen de normativa y documentos
institucionales, y la exploracion de estrategias y percepciones vinculadas al cuidado y la
discapacidad, mediante entrevistas semi-estructuradas a personas con discapacidad y
familiares de éstas.

La investigacion dio cuenta de que la estructura de recursos de bienestar vinculada al cuidado
de personas con discapacidad en la Ciudad de Buenos Aires presenta una elevada
fragmentacion, que se traduce en itinerarios diferenciales segun la posicion social, y no
permite desfamiliarizar las responsabilidades de cuidado. En este marco, el cuidado de las
personas con discapacidad es mayormente asumido por las familias, y en su interior, por las
mujeres, exhibiendo esta actividad una complejidad especifica y produciendo diversos
sentimientos e impactos en las personas involucradas. En concordancia con esta forma de
distribucién, la mayoria de los entrevistados sostiene la asignacion del cuidado al ambito
familiar, como asi también responsabilidades y tareas diferenciales en funcion del género y
del grado de parentesco. Respecto de la irrupcion de la discapacidad se reconocen
consecuencias econémicas, identitarias y en términos de la circulacion social, compartiendo
las personas con discapacidad y sus cuidadores la opresion de la cual esta condicion es objeto.
En suma, la articulacidén entre estructura de bienestar, estrategias y percepciones cierra un
circulo que destina a las familias, y en su interior, a las mujeres, a asumir la responsabilidad
por el cuidado de las personas con discapacidad, reproduciendo las desigualdades sociales y

de género existentes.



ABSTRACT

This thesis addresses disability-related care. The objective of this research is to analyze
strategies and perceptions in regards to the organization of care in families from the middle
and lower classes in the city of Buenos Aires in which an adult member suffers from a
disability. First, the existing welfare resources in the realms of the State, market, and civil
society organizations related to the care of the population with disabilities are identified and
classified. Second, the strategies developed by families for the care of their adult members
with disabilities are explored. Third, the perceptions of persons with disabilities and their
caretakers in regards to the invasion of the disability and the organization of care are studied.
The methodological strategy employed is the result of a triangulation of methods combining
an analysis of welfare resources, through the examination of institutional documents and
norms, and the exploration of strategies and perceptions related to care and disability, through
the use of semi-structured interviews of persons with disabilities and their relatives.

The investigation revealed that the structure of welfare resources related to the care of persons
with disabilities in the city of Buenos Aires presents an elevated fragmentation which
translates into differential itineraries according to social status and does not allow for the
defamiliarization of the responsibilities of care. In this context, the care of persons with
disabilities is mainly assumed by families, and within them, by women, exhibiting a particular
complexity while producing diverse feelings and effects among the people involved. In
concordance with this form of distribution, the majority of interviewees maintain the
assignment of care to the family sphere, as well as the differentiation of responsibilities and
chores according to gender and degree of kinship. With respect to the presence of disability,
there are consequences related to finance, identity, and, in terms of social circulation; persons
with disabilities and their caretakers share the social oppression related to this condition.

In summary, the articulation between welfare structure, strategies, and perceptions closes a
circle that destines families, and within them, women, to assume the responsibility for the care

of persons with disabilities, reproducing existing social and gender inequalities.
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INTRODUCCION

Esta tesis aborda el cuidado vinculado a la discapacidad, desde una perspectiva que recupera
los estudios sobre regimenes de bienestar (en especial, desde una mirada de género), los
estudios sobre politicas sociales (en particular, desde la categoria de cuidado) y los estudios
sobre discapacidad (desde el campo de las ciencias sociales).

Los antecedentes de los estudios actuales sobre el cuidado han permitido reconocer la
existencia de un trabajo que, no obstante su caracter central para el bienestar y el desarrollo
humano, en términos de Esquivel, Faur y Jelin (2012), permanecia invisible para la academia,
las estadisticas oficiales y los sistemas de proteccion estatales. La inclusién del cuidado en la
agenda académica, de politicas sociales y de las practicas del feminismo reveld los supuestos
de género presentes en las politicas publicas y en la organizacion de los hogares, como asi
también las desigualdades implicadas en las formas de distribucion de este trabajo.

Si bien en los Gltimos afios se observa un crecimiento de producciones sobre el cuidado, la
mayoria de las investigaciones en nuestro pais sobre esta tematica se ha centrado en el
cuidado de nifios, y en menor medida en el cuidado de adultos mayores, dejando un area de
vacancia respecto del cuidado de las personas con discapacidad. Ello obedece tanto al hecho
de que la poblacion adulta se encuentra en general menos estudiada como poblacion receptora
de cuidados -dados los supuestos de salud, plena actividad social y productividad laboral que
pesan sobre la misma (Masana, 2015)-, como a la invisibilizacion de la cual la poblacién con
discapacidad es objeto, no sélo a nivel social, sino también en el campo académico.

A su vez, los estudios sociales sobre la discapacidad han aportado al conocimiento de
aspectos del orden social que restringen la vida y la participacién de las personas con
discapacidad y sus consecuencias sobre las condiciones de existencia y sobre la subjetividad
de estas personas. En general, estas producciones han priorizado la denuncia de la situacion
de opresion estructural, de vulneracion de derechos y de restricciones a una vida mas plena
que sufren las personas con discapacidad, sin profundizar en la consideracién de los cuidados
que esta poblacién puede requerir, de manera mas o menos intensa, a lo largo de su vida;
asimismo, estos estudios tampoco se adentraron en el andlisis de las practicas de cuidado que
permiten sostener la vida, resolver la cotidianeidad y promover la autonomia de estas
personas en el contexto descripto.

Asi, en la interseccién entre los estudios del cuidado y los estudios sobre discapacidad, esta

tesis busca llenar un vacio, aportando al conocimiento de una tematica que ha sido poco
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abordada por parte de ambos campos: el cuidado vinculado a situaciones de discapacidad. Al
explorar el cuidado de personas con discapacidad se observa que el mismo tiene una
especificidad, esto es, difiere del cuidado de otras poblaciones: por una parte, se ubica en una
frontera difusa entre el cuidado que se desarrolla en el espacio del hogar (organizado por un
saber doméstico, relacional y cotidiano) y la atencion de la salud/rehabilitacion (que se
vincula con espacios institucionales y con un saber experto sobre la salud); por otra parte,
implica tareas mas complejas, mayores costos econémicos y mayor desgaste fisico y
psicolégico que, por ejemplo, el cuidado de nifios; por ultimo, tiene una duracién
indeterminada y una intensidad que varia a lo largo del tiempo de acuerdo a los distintos
momentos del estado fisico de la persona que adquiere la discapacidad (Venturiello, 2016).
Ahora bien, todos estamos expuestos a la posibilidad de adquirir una discapacidad en algun
momento de nuestras vidas®, como asi también de convertirnos en cuidadores. La irrupcion de
la discapacidad puede estar asociada a diferentes eventos: sufrir un accidente de transito, un
accidente de trabajo, una situacion de violencia, una enfermedad repentina (un ACV, por
ejemplo), o sufrir un deterioro de nuestra condicion de salud que hasta el momento estaba
controlada (las enfermedades cronicas como la diabetes, las enfermedades autoinmunes, los
padecimientos psiquicos, etc.), entre otros. Resulta facil imaginar el impacto de este tipo de
acontecimientos sobre la organizacion de la vida, sobre todo si la situacion de discapacidad
sobreviniente se acomparia del surgimiento de nuevas (y muchas veces intensas) necesidades
de cuidado.

Frente a ello es posible preguntarse cdmo nos organizamos como sociedad para hacer frente a
estas contingencias: es decir, si adquirimos una discapacidad y a partir de ello comenzamos a
necesitar de cuidados cotidianos y continuos, ¢qué va a estar garantizado por normas, politicas
e instituciones del Estado?, ;qué va a depender de nuestras posibilidades de acceso al
mercado?, ;qué nos pueden ofrecer las diferentes organizaciones de la sociedad civil que
trabajan con la tematica?; y en ese marco, ¢(qué alternativas van a poder construir nuestras
familias?, ;desde qué perspectivas?, y ;cOmMo serd nuestra vida a partir de entonces?.

Para acercar respuestas a estos interrogantes, la tesis parte del concepto de organizacion social

y politica del cuidado, entendido como “la configuracion que surge del cruce entre las

! para la Ciudad de Buenos Aires, las diferentes mediciones sobre la prevalencia de la discapacidad indican que:
el 7,0% de la poblacion posee alguna discapacidad y el 15,6% de los hogares poseen algin miembro con
discapacidad (INDEC, 2005); el 11,2% de la poblacion (y el 8,0% de la poblacion de 15 a 64 afios) posee una
dificultad o limitacion permanente (INDEC, 2010); el 9,9% de la poblacion posee una dificultad de largo plazo y
el 21,3% de los hogares poseen algin miembro con dificultad de largo plazo (DGEyC - GCBA, 2013).
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instituciones que regulan y proveen servicios de cuidado y los modos en que los hogares de
distintos niveles socioeconémicos y sus miembros acceden, o no, a ellos” (Faur, 2014, p.18),
en tanto resulta una nocién clave que se encuentra en la interseccion entre préacticas y
estructuras y permite analizar ambas dimensiones de manera relacional. Este concepto
organiza el desarrollo de la tesis, y desde esta perspectiva, las estrategias que desarrollan las
familias para resolver el cuidado de sus miembros con discapacidad, el mapa de recursos de
bienestar existente, las percepciones de los sujetos implicados y las articulaciones que se dan
entre todos estos planos constituyen objetos a explorar empiricamente.

Por una parte, la construccion de un mapa de recursos de bienestar permite contextualizar las
précticas de cuidado que desarrollan las familias, como asi también enmarcar las percepciones
de sus agentes. Cabe destacar que la sistematizacion de la oferta vinculada al cuidado de las
personas con discapacidad en la Ciudad de Buenos Aires (en la esfera del Estado, del mercado
y de la sociedad civil) resulta en si mismo un aporte de la tesis dada la ausencia de
producciones que permitan caracterizar de manera integrada las prestaciones existentes (como
asi también las limitaciones y carencias en la provision de servicios) para esta poblacion.

Por otra parte, el abordaje de las estrategias que desarrollan las familias de diferentes sectores
sociales para resolver las necesidades de cuidado que inaugura la discapacidad permite
vislumbrar en qué medida los hogares acceden a los recursos de bienestar existentes -y cuanto
tratan de paliar los déficits existentes- y en ese marco, cdmo van construyendo sus practicas
de cuidado. La decision de poner el foco en el trabajo cotidiano de cuidado, en las formas de
su organizacion y en su enorme complejidad también busca poner de relieve una tarea que aun
permanece en gran medida invisibilizada.

Por altimo, la consideracion de las percepciones de las personas con discapacidad y de sus
cuidadores aporta a la comprension de las practicas de cuidado que se desarrollan, en el marco
de las diferentes posiciones sociales de los sujetos, de la estructura de bienestar existente y de
los significados presentes en la cultura. Pero ademas, ello permite dar cuenta de vivencias que
se hallan, nuevamente, invisibilizadas socialmente por estar vinculadas a una poblacién aun
estigmatizada y con pocas posibilidades de hacer oir su voz. Asimismo, como sefialan algunos
autores (Carrasquer Oto, 2013; Venturiello, 2016), la mayoria de los estudios sobre cuidados
han indagado desde la perspectiva de los cuidadores, existiendo un area de vacancia respecto
de la vision de las personas que reciben los cuidados. Cabe sefialar que una excepcion a lo
anterior esta constituida por la investigacion llevada adelante por Venturiello (2016), quien

aborda, entre otros aspectos de la vida cotidiana y las representaciones de las personas con
9



discapacidad adultas, el cuidado de esta poblacion, estudio que también servird de guia para el
analisis.

En linea con lo expuesto, el objetivo de la tesis es analizar estrategias y percepciones respecto
a la organizacién del cuidado en familias de sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos
Aires, en las que irrumpe la discapacidad en alguno de sus miembros adultos.

Para ello, en primer lugar se identifican y caracterizan los recursos de bienestar existentes en
la esfera del Estado, del mercado y de las organizaciones de la sociedad civil vinculados al
cuidado de poblacién adulta con discapacidad en el &mbito de la Ciudad de Buenos Aires, con
especial énfasis en la dimension estatal. En segundo lugar, se exploran las estrategias que
desarrollan las familias de sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos Aires para el
cuidado de sus miembros adultos con discapacidad, considerando actividades,
responsabilidades, tiempos y recursos. En tercer lugar, se indagan las percepciones de las
personas con discapacidad y de sus cuidadores en relacion con la irrupcion de la discapacidad
y la organizacion del cuidado, en familias de sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos

Aires.

Metodologia

Para responder a los objetivos propuestos, se empled una triangulacién de métodos y se
trabajé con datos primarios y secundarios, que combinaron la investigacion documental y de
politicas sociales, informacion cuantitativa y entrevistas en profundidad. La investigacion fue
descriptiva y transversal/sincronica. De manera preliminar, a fin de caracterizar el escenario y
la poblacion en estudio, se relevaron datos cuantitativos provistos por estadisticas oficiales. A
lo largo del estudio, acorde a la triangulacién planteada, se combind un analisis de los
recursos de bienestar mediante el examen de normativa y documentos institucionales y la
exploracion de estrategias y percepciones vinculadas al cuidado y la discapacidad mediante
entrevistas semi-estructuradas a personas con discapacidad y familiares de éstas.

La elecciobn de una técnica de investigacion documental, basada en la recoleccidn,
sistematizacion y andlisis de documentos escritos, se fundd en la posibilidad de acceder a
informacion con un nivel de alcance dificil de obtener mediante otras técnicas cualitativas
(\Valles, 1997). Se considerd que esta técnica resultaba adecuada para la obtencion de un
conocimiento amplio de la normativa, politicas publicas e instituciones vinculadas al cuidado

de la poblacion con discapacidad.
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A su vez, la realizacion de entrevistas semi-estructuradas tuvo por fin posibilitar tanto la
comparacion entre diferentes casos como la apertura a dimensiones relevantes no previstas
por el estudio, considerando sobre todo que el mismo se inscribe en un campo tematico
emergente. En este sentido, la mayor parte de las preguntas de investigacion se conceptualizo
o definié a priori, mientras que otra parte se fue definiendo en el proceso. Respecto de esta
ultima parte, se traté de garantizar cierta flexibilidad en la conversacidn para absorber nuevos
temas y cuestiones aportadas por los interlocutores (De Souza Minayo, 2009). Se considerd
que esta técnica resultaba adecuada para el abordaje de las estrategias familiares de cuidado y
de las percepciones de las personas con discapacidad y sus cuidadores, puesto que permite
explorar las formas en las que el mundo social es comprendido y producido por los sujetos
(Vasilachis de Gialdino, 2006); pero ademas porque las técnicas narrativas procuran el acceso
a los puntos de vista y a las experiencias de personas invisibilizadas socialmente (Ferreira y
Rodriguez Caamafio, 2006).

Las unidades de andlisis fueron las personas con discapacidad entre 18 y 65 afios que
presentaban necesidades de cuidado pertenecientes a sectores medios y bajos de la Ciudad de
Buenos Aires, los familiares de éstas que participaban de su cuidado, y las normas, politicas e
instituciones vinculadas al cuidado de esta poblacion con operatividad en el ambito de la
Ciudad de Buenos Aires.

Respecto de la poblacion del estudio, cabe destacar que se aborda aqui la irrupcion de la
discapacidad en la vida adulta, especificamente en la edad econdmicamente activa. El recorte
etario obedecio, por una parte, a criterios operativos (en téerminos de reducir la poblacion
abarcada y favorecer una mayor profundizacion del analisis), y por otra parte, al hecho de que
la irrupcion de la discapacidad en esta edad tiene efectos importantes en las condiciones
materiales de vida del sujeto y de su familia, dadas las limitaciones que encuentran las
personas con discapacidad para participar del mercado de trabajo (Venturiello, 2016); en este
aspecto, el impacto social, emocional y econémico es, con toda probabilidad, mayor que el
que produce la discapacidad en la edad pasiva. Pero también se ha seleccionado esta
poblacion porque, como se sefiald, se trata de un grupo etario menos estudiado en la literatura
sobre cuidados.

Asimismo, se consideraron sujetos y familias de sectores medios y bajos. Se consideré de
nivel socioecondmico medio (NSE medio) a las familias en las cuales el mayor aportante de
ingresos al hogar contara con nivel secundario completo y mas, y de nivel socioeconémico

bajo (NSE bajo) a aquellas en las que éste no hubiera completado el nivel secundario; es
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decir, se utiliz6 el nivel educativo como variable que permite aproximarse a las diferencias de
nivel socioecondmico, esto es, como variable proxy. No se incluyeron personas y familias de
sectores altos, en tanto se entiende que éstas cuentan con amplio margen para resolver el
cuidado via el recurso al mercado. Por altimo, se circunscribié el espacio geografico a la
Ciudad de Buenos Aires por razones de escala y de accesibilidad a las fuentes.

Se trabajé con una muestra intencional y tedrica (Glaser y Strauss, 1967) no probabilistica,
seleccionando los casos de acuerdo a los objetivos de la investigacion y siguiendo los criterios
de heterogeneidad y accesibilidad. Para delimitar la cantidad de entrevistas a realizar se
utilizé el criterio de saturacion tedrica propuesto por Glaser y Strauss (1967), que permite
alcanzar la certeza practica de que nuevas entrevistas no ofrecerdn elementos novedosos al
analisis. Para la conformacion de la muestra se recurri6 al contacto con usuarios y
profesionales de hospitales publicos de la Ciudad de Buenos Aires y con instituciones que
trabajan con personas con discapacidad. El trabajo de campo se desarrolld durante los afios
2017 y 2018.

Para la construccion del mapa de recursos de bienestar, se recurrio a la lectura de normativa y
de documentos institucionales relacionados con el cuidado de personas con discapacidad
adultas en el ambito de la Ciudad de Buenos Aires. Asimismo, estos datos fueron
complementados con la realizacion de entrevistas semi-estructuradas a informantes clave con
insercion en espacios institucionales vinculados a la discapacidad y a la prestacion de
cuidados (referentes de la Comision para la Plena Participacion e Inclusién de las Personas
con Discapacidad y del Ministerio de Habitat y Desarrollo Humano del GCBA, de la obra
social PAMI y de una empresa de cuidados), como asi también con la realizacion de un
relevamiento de la oferta de servicios de cuidado en el mercado y en las organizaciones de la
sociedad civil a través de consultas telefonicas y de paginas web. También aqui se utilizo el
criterio de saturacion tedrica para determinar el nimero de consultas a realizar.

Para el abordaje de las estrategias familiares de cuidado y de las percepciones de las personas
con discapacidad y sus cuidadores se realizd un total de 33 entrevistas: se entrevistd a 11
personas con discapacidad (6 de ellas pertenecientes a familias de NSE bajo, siendo 3 varones
y 3 mujeres, y 5 de ellas pertenecientes a familias de NSE medio, siendo 3 varones y 2
mujeres) y a 22 personas que participan del cuidado de un familiar con discapacidad (11 de
ellas pertenecientes a familias de NSE bajo, siendo 6 varones y 5 mujeres, y 11 de ellas
pertenecientes a familias de NSE medio, siendo 4 varones y 7 mujeres). Las caracteristicas

socio-demogréficas de estos entrevistados se detallan en Anexos.
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Las entrevistas se realizaron, en su mayoria, en salas de espera de hospitales publicos de
rehabilitacion de la Ciudad de Buenos Aires (Instituto de Rehabilitacion Psicofisica y
Hospital “Manuel Rocca”). Ello imprimi6 algunos sesgos a la poblacion entrevistada, a saber:
la mayoria de las personas con discapacidad a las que se hace referencia en las entrevistas
poseen una discapacidad de tipo motora, son personas que acceden a la rehabilitacion en
instituciones estatales especializadas y que cuentan con certificado de discapacidad;
asimismo, casi la mitad de las personas entrevistadas son varones. En relacion con esto, puede
sefialarse que, de acuerdo con la Encuesta Anual de Hogares (DGEyC - GCBA, 2013), en la
Ciudad de Buenos Aires la discapacidad motora es el principal tipo de discapacidad, a la vez
que la mayoria de la poblacién con discapacidad accede a la rehabilitacién; en cambio, los
que cuentan con certificado de discapacidad constituyen una minoria. No obstante, se
considera que ello no inviabiliza la utilizacién de los datos relevados, ya que diversos
aspectos de la organizacion de los cuidados se pueden suponer similares tanto para la
poblacion que accede a esta certificacion como para la que no accede a la misma.

La decision sobre el lugar de la mayoria de las entrevistas se fundd en la viabilidad respecto
del acceso a las fuentes de datos. A este aspecto se supone vinculado el hecho de que casi la
mitad de las personas entrevistadas sean varones, ya que son entrevistas realizadas en
espacios extra-domésticos (y como indican los estudios de género, la participacion de los
varones ha sido historicamente mas importante en estos espacios que en los
espacios/actividades al interior del hogar). No obstante, este sesgo de género se ve
compensado al indagar sobre las diferentes tareas, tiempos, responsabilidades, etc. del
cuidado al interior de las familias. Asimismo, dichas entrevistas se complementaron con otras
que tuvieron lugar en el domicilio de los entrevistados, a fin de acceder a poblacion que no
circula por instituciones estatales de rehabilitacién. Aqui, como es de esperarse, el sesgo de
género de las personas entrevistadas se invierte, ya que son en su mayoria mujeres.

Para el procesamiento y analisis de la informacion, por una parte se buscé clasificar los datos
producidos, identificando similitudes y diferencias, a fin de establecer comparaciones y
descubrir relaciones, en funcion de las categorias previstas inicialmente en el estudio. Por otra
parte, se utilizd la Teoria fundamentada en los datos (Vasilachis de Gialdino, 2006): se
organizé la informacién buscando generar clasificaciones en base a las dimensiones
construidas a priori del campo, las que surgieron durante la indagacién y las que se
descubrieron a partir de su relectura. De este modo, se buscé identificar los temas principales

y secundarios que permitieran generar nuevas categorias y propiedades, a partir del método
13



comparativo constante en sus diferentes fases (Glaser y Strauss, 1967). Las entrevistas
desgrabadas y las notas de campo se volcaron en el programa de procesamiento de datos
cualitativos Atlas Ti, que permite codificar, agrupar y vincular unidades textuales.

Como resguardos éticos se considero el consentimiento expreso de las personas entrevistadas
y su conocimiento del contenido de la guia de entrevista; asimismo se les informé acerca de
los fines de la investigacion, y se protegio su identidad mediante la utilizacion de nombres de

fantasia.

Estructura de la Tesis

En el Capitulo | se desarrollan las bases conceptuales y tedricas de la tesis. En primer lugar, se
recuperan los recorridos tedricos y las contribuciones que conformaron un campo de estudios
sobre la discapacidad como hecho social, como asi también otros aportes sobre tematicas de
salud desde las ciencias sociales que se consideran pertinentes, a fin de caracterizar las
condiciones y las experiencias de la poblacion sobre la que hace foco la tesis. En segundo
lugar, se aborda el campo de estudios del cuidado: se contextualizan y reconstruyen los
debates que se dieron en torno al trabajo doméstico y al trabajo reproductivo, como
antecedentes directos de la nocion de cuidado, como asi también se desarrollan las principales
categorias relativas a los regimenes de bienestar y los aportes desde el feminismo que
revelaron los supuestos de género presentes en éstos; asimismo, se presentan algunas
definiciones sobre el cuidado, destacando su caracter estratégico como concepto situado en la
interseccion entre sujetos y estructuras (Faur, 2014), aspecto que organiza conceptualmente
los demas capitulos de la tesis. Finalmente, se integran los aportes tedricos con miras a
caracterizar la especificidad del cuidado vinculado a situaciones de discapacidad.

En el Capitulo Il se presenta un mapa de los recursos de bienestar vinculados al cuidado de
personas con discapacidad adultas en la Ciudad de Buenos Aires. Con base en el concepto de
organizacion social y politica del cuidado, se busca dar cuenta de “las instituciones que
regulan y proveen servicios de cuidado” (idem, p.18), lo que permite contextualizar las
practicas de cuidado -plano que se aborda en el Capitulo I11- como asi también enmarcar las
percepciones de sus agentes -plano que se aborda en el Capitulo IV-. En este sentido, se
analiza qué plantea la normativa y como ésta se expresa (0 no) en politicas de asignacion
monetaria y en servicios de cuidado (domiciliarios e institucionales; vinculados a un saber

experto ligado al sector de la salud y a un saber cotidiano que da respuesta a las actividades
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de la vida diaria; en la esfera estatal, de la seguridad social, de la sociedad civil y del
mercado).

En el Capitulo 111 se analizan las estrategias que las familias de sectores medios y bajos de la
Ciudad de Buenos Aires desarrollan para resolver el cuidado de las personas con
discapacidad. Siguiendo con el concepto de organizacion social y politica del cuidado, se
exploran “los modos en que los hogares de distintos niveles socioecondémicos y sus miembros
acceden, o no” (idem) a los recursos de bienestar vinculados al cuidado de esta poblacion, y
cémo a partir de ello construyen sus préacticas de cuidado, atravesadas tanto por la posicion
social de las familias y las relaciones en su interior como por las percepciones de sus agentes
(aspecto que se aborda, como se sefiald, en el Capitulo 1V). En primer lugar, se describe cdmo
son las relaciones que las familias entablan con las instituciones y los usos que realizan de la
oferta existente. En segundo lugar, se analizan las diferentes combinaciones de recursos
(familiares y de otras esferas) ensayadas para dar respuesta a las necesidades de cuidado que
inaugura la discapacidad, y que se expresan en configuraciones relativamente estables de
responsabilidades, tiempos, recursos, etc. En tercer lugar, se exploran las tareas de cuidado
desarrolladas, el tiempo que éstas insumen y la distribucion de actividades y de
responsabilidades entre los miembros de las familias, atravesada por cuestiones de género.

En el Capitulo 1V se exploran las percepciones de las personas con discapacidad y de sus
cuidadores en torno a la irrupcién de la discapacidad en sus vidas y la organizacion del
cuidado que ha debido ponerse en marcha a partir de ello. En linea con los capitulos
anteriores, los sentidos que los sujetos asignan a sus experiencias se sitian en el marco de su
posicion social y de los significados presentes en la cultura, como asi también se relacionan
con la estructura de recursos de bienestar existente. En primer lugar, se aborda la irrupcion de
la discapacidad y su impacto en diferentes planos: laboral y econémico, cultural e identitario,
y en términos de la circulacion social (como resultante de las relaciones entre el cuerpo y el
entorno social). En segundo lugar, se explora la organizacién del cuidado desde un plano
subjetivo: se describen las percepciones respecto de la distribucion de tareas, los impactos de
este trabajo sobre el tiempo, las actividades y la salud del cuidador, los aspectos gratificantes
y desagradables de esta actividad, los aprendizajes realizados y los fundamentos para la
asuncion de las responsabilidades de cuidado.

Finalmente, en las Conclusiones se retoma la linea argumentativa desarrollada en la tesis, se
recogen los principales hallazgos obtenidos y se plantean reflexiones y nuevas preguntas que

puedan abrir futuras lineas de investigacion.
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CAPITULO | - Consideraciones Tedricas

En este capitulo se desarrollan las bases conceptuales y teoricas de la tesis. En primer lugar,
se recuperan los recorridos tedricos y las contribuciones que conformaron un campo de
estudios sobre la discapacidad como hecho social, como asi también otros aportes sobre
teméticas de salud desde las ciencias sociales que se consideran pertinentes, a fin de
caracterizar las condiciones y las experiencias de la poblacién sobre la que hace foco la tesis.
En segundo lugar, se aborda el campo de estudios del cuidado: se contextualizan y
reconstruyen los debates que se dieron en torno al trabajo doméstico y al trabajo reproductivo,
como antecedentes directos de la nocion de cuidado, como asi también se desarrollan las
principales categorias relativas a los regimenes de bienestar y los aportes desde el feminismo
que revelaron los supuestos de género presentes en éstos; asimismo, se presentan algunas
definiciones sobre el cuidado, destacando su caracter estratégico como concepto situado en la
interseccion entre sujetos y estructuras (Faur, 2014), aspecto que vertebrara conceptualmente
los demas capitulos de la tesis.

Finalmente, se integran los aportes tedricos con miras a caracterizar la especificidad del
cuidado vinculado a situaciones de discapacidad. De este modo, en el cruce entre los estudios
del cuidado y los estudios sobre discapacidad se busca aportar al conocimiento de una

tematica que ha sido poco abordada por parte de ambos campos.

La construccion de un campo de estudios sobre la discapacidad

Los estudios sociales sobre la discapacidad constituyen un campo de estudio relativamente
reciente y en expansion: “desde la década del 70 la persistente preocupacion de los
movimientos sociales y los organismos internacionales por la discapacidad ayudé a visibilizar
el tema, despert6 la inquietud académica y promovié los estudios destinados a su analisis”
(Venturiello, 2016, p.18). EI modelo social definié la discapacidad como la restriccion a una
vida plena, basada en la opresion social y no en las deficiencias fisicas de un individuo. Se
cuestionaron asi las concepciones emanadas desde el paradigma medico, en paralelo a la
lucha por el reconocimiento de las personas con discapacidad como sujetos de derecho.

En otro orden, las producciones sobre las enfermedades cronicas a partir de la década del 60,
desde el campo de la antropologia y la sociologia de la salud, fueron conformando un corpus

tedrico-conceptual para el abordaje de las formas en que las personas afrontan las
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adversidades a su salud, que resulta un aporte para analizar la cotidianeidad de las personas
con discapacidad y de sus familias (si bien se entiende que discapacidad no equivale a

enfermedad).

- Los estudios sociales sobre la discapacidad

La discapacidad ha sido comprendida y abordada de formas diversas a lo largo de la historia:
a partir de argumentos misticos, religiosos y supersticiosos, siendo la actitud hacia la misma
de prescindencia (ya sea por vias eugeneésicas, o bien a través de la marginacion); con base en
fundamentos cientificos, caracterizandose su abordaje por una fuerte medicalizacion e
institucionalizacion, en tanto se trataria de personas portadoras de un defecto subsanable
(modelo médico o rehabilitador); y mas recientemente, desde una mirada social (modelo
social) y desde una perspectiva de derechos (modelo de derechos) (Ferreira y Rodriguez Diaz,
2010).

El modelo social de la discapacidad -plasmado en los disability studies- se origina en la
década del 70 en el campo de la sociologia anglosajona asociado a movimientos de personas
con discapacidad que planteaban la lucha por derechos civiles, sociales, de autonomia y
autodeterminacion (Garcia Alonso, 2003; Palacios, 2008). En primer lugar, estos estudios
sostienen que debe distinguirse la deficiencia de la discapacidad: la deficiencia alude a
caracteristicas fisicas, funcionales, del cuerpo del sujeto, que a priori no tienen por qué hacer
suponer la existencia de connotaciones negativas, desvalorizacion o limitaciones de éste para
el desarrollo de actividades; la discapacidad se produce a partir de una estructura social que
limita las posibilidades de la vida social. De este modo, la deficiencia que corresponde al
orden bioldgico es convertida en discapacidad, situacion existencial que corresponde al orden
social® (Venturiello, 2016).

En segundo lugar, y en estrecha relacion con lo anterior, estas teorias proponen asignar a la
discapacidad un origen estructural y entenderla como una forma de opresion que surge

“cuando una sociedad, disenada exclusivamente de acuerdo a las necesidades de un cuerpo

2 En este sentido,
una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que una incapacidad para entrar a un edificio
debido a que la entrada consiste en una serie de escalones es una discapacidad. Una incapacidad de
hablar es una deficiencia pero la incapacidad para comunicarse porque las ayudas técnicas no estan
disponibles es una discapacidad. Una incapacidad para moverse es una deficiencia pero la incapacidad
para salir de la cama debido a la falta de disponibilidad de ayuda apropiada es una discapacidad.
(Morris, 1991. Citado en Palacios, 2008, p.124)
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biomédicamente considerado normal, excluye, segrega y discrimina al grupo de personas con
deficiencias, homologando sus experiencias de trato injusto e infravaloracién” (Miguez,
Ferrante y Bustos Garcia, 2017, p.2). Se plantea asi una vision critica frente al modelo
médico® y se desplaza la cuestién del plano individual y fisiolégico al plano colectivo y
politico (Ferreira y Rodriguez Diaz, 2010). En este sentido, Oliver (1998) sostiene que si bien
siempre existieron personas con deficiencias, es en el transito a la modernidad que surge la
concepcidn de discapacidad en paralelo a la instauracion de un nuevo orden productivo y a un
discurso normativo-prescriptivo respecto de la normalidad/anormalidad®.

En sus inicios, el modelo social adopt6 una perspectiva marxista, situandose las causas de la
opresion en los requerimientos estructurales del sistema capitalista (en términos de mano de
obra eficiente y productiva). Posteriormente se desarrollaron corrientes culturalistas,
feministas, y desde mediados de la década del 90, estudios vinculados a las construcciones
discursivas de sentido y a la performatividad (Ferreira y Rodriguez Diaz, 2010). Asimismo,
desde su origen en paises anglosajones, este campo de estudios se fue extendiendo a otros
paises y regiones, con matices particulares.

Algunas de sus contribuciones mas importantes, segun Venturiello (2016), fueron, por una
parte, producir un giro teorico respecto de los abordajes previos que entendian a la
discapacidad como problema individual de origen biologico, tales como la teoria de la
tragedia personal®; y por otra parte, reivindicar la agencia y la voz de las personas con

discapacidad para dotar de categorias interpretativas su propia situacion.

® EI modelo médico encontré su expresion, entre otras producciones, en documentos de la Organizacién Mundial
de la Salud que clasificaron la discapacidad. En 1976 hizo su aparicion la primera Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, la cual sostenia que la discapacidad tiene su origen en
anormalidades o deficiencias fisicas, que deben corregirse mediante la rehabilitacion. A lo largo de los afios este
modelo recibié distintas criticas que impulsaron su revision y la elaboracién de nuevos documentos, proceso que
culmind con la redaccion de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud en
el afio 2001. Este documento -que abandona el término minusvalia dadas sus connotaciones negativas- se
propone adoptar un modelo biopsicosocial con miras a lograr una sintesis entre el modelo médico-rehabilitador y
el modelo social. Asi, el funcionamiento y la discapacidad de una persona se concebirian como una interaccién
dindmica entre los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los factores contextuales
(Ferrante y Ferreira, 2011; Venturiello, 2016).
* Como analiz6 Foucault (2003), en el marco del desarrollo de sociedades disciplinarias se va delineando una
idea de lo normal y lo patoldgico que articula saberes, poderes, tecnologias, y que permite clasificar a los sujetos.
A partir de entonces, y en estrecha relacion con la medicalizacion de la sociedad, “padecer una discapacidad
supone padecer las consecuencias de la desviacion de la norma en todos los ambitos sociales” (Venturiello,
2010, p.178).
® La teoria de la tragedia personal concibe a la discapacidad como resultado de un hecho accidental aleatorio
que sufririan determinadas personas, un suceso tragico que les ocurre a individuos desafortunados (Oliver,
1998). Subyace aqui la idea de que la discapacidad implica necesariamente algin tipo de pérdida o que “enluta la
existencia” (Rosato et al., 2009. Citado en Miguez, Ferrante y Bustos Garcia, 2017, p.1).
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Otra via por la cual discurrio el activismo de las personas con discapacidad fueron las luchas
por el reconocimiento de derechos. Tal es asi que en la década del 80 se desarroll6 el modelo
de derechos, en la busqueda de instalar la discapacidad como asunto de ciudadania mediante
diversos instrumentos legales (Miguez, Ferrante y Bustos Garcia, 2017). EI maximo
reconocimiento en este campo se logra en el plano del Derecho Internacional de los Derechos
Humanos con la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el afio
2006, que reconoce a las personas con discapacidad como sujetos de derecho e insta a las
sociedades a promover los cambios necesarios para su vida plena.

Como sefialan Miguez, Ferrante y Bustos Garcia (2017), la Convencién tuvo una amplisima
acogida a nivel internacional y fue recibida muy positivamente desde la sociedad civil; sin
embargo, advierten que uno de sus mayores desafios se registra en el plano de las politicas de
Estado, “donde se encuentra un fuerte desfase entre lo postulado y lo concretado™ (p.3). En
funcion de ello, en la mayoria de las sociedades, las personas que adquieren una discapacidad
aun experimentan una serie de limitaciones en su vida. Venturiello (2016) desagrega las
mismas en tres niveles interrelacionados: econémico (en tanto encuentran serias dificultades
para la insercion en el mercado de trabajo), corporal (como base de la experiencia de la
persona con discapacidad) y cultural (ya que no tienen reconocimiento simbdlico y son
estigmatizadas).

A nivel econdémico, la exclusién del mundo productivo genera que las personas con
discapacidad deban apelar a la ayuda de sus familias, a las prestaciones sociales del Estado, a
la caridad/limosna, etc. como estrategias de supervivencia® (Venturiello, 2016; Joly, 2011).

A nivel corporal, la experiencia de las personas con discapacidad es la de un cuerpo alienado.
Como analiza Bourdieu (1985), la relacion con el propio cuerpo es “una forma particular de
experimentar la posicion en el espacio social, mediante la comprobacion de la distancia que
existe entre el cuerpo real y el cuerpo legitimo” (p.184). En esta linea, cuanto mayor es la
desproporcion entre el cuerpo ideal y el cuerpo real, mayor es la probabilidad de experimentar
el cuerpo bajo los signos de la incomodidad, la timidez o la torpeza (idem).

A nivel cultural, los parametros de normalidad -como fue referido previamente- generan que

las personas con discapacidad sean con frecuencia estigmatizadas o estigmatizables. Como

® Ello también explica los elevados niveles de desempleo e inactividad de esta poblacion, que casi duplican los
valores que exhibe la poblacion en general. Segin la Encuesta Anual de Hogares del afio 2011, mientras que la
tasa de desocupacion para la poblacion total en la Ciudad de Buenos Aires era de 5,4%, para la poblacién con
discapacidad era de 11%; y mientras la tasa de inactividad de la poblacion total tenia un valor de 38,6%, para la
poblacion con discapacidad este valor alcanzaba al 68,3% (DGEyC - GCBA, 2013).
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planteara Goffman (2006), en todas las interacciones sociales se pone en juego la relacién
entre la identidad social virtual (dada por las expectativas sociales -hegemonicas- sobre el
sujeto) y la identidad social real (dada por los atributos que el sujeto posee de hecho). Aunque
esta relacion no esta, en general, exenta de complejidades, en algunos casos la misma alcanza
mayores niveles de dramatismo: tal es el caso de aquellas personas que portan un atributo que
las desacredita, las desvaloriza en relacion con los demés, esto es, un estigma. La
discapacidad en tanto estigma -es decir, como atributo que desacredita potencialmente o de
hecho- impacta subjetivamente y en la vida de relacion de las personas.

Los parametros de normalidad hegemdnicos en nuestra sociedad se asocian a la idea de un
sujeto auténomo, lo cual plantea una serie de consecuencias a nivel simbolico y préctico para
aquellos que son etiquetados como dependientes. En relacion con esto, Fraser (1997) plantea
que junto a la instauracion del individualismo moderno se construyd la oposicion
dependencia-independencia, en la cual el trabajador adulto blanco se instituyé como prototipo
del individuo independiente, presentado como un ideal y modelo de normalidad a alcanzar por
todos los sujetos (el homo economicus). En paralelo, la dependencia fue adquiriendo una
valoracion negativa (un estado de vida anormal para los adultos) y la poblacion asi nominada
fue marginada y estigmatizada debido a su consideracion como individuos improductivos
(Venturiello, 2016).

En relacion con esto, Molinier (2005) postula que, contrariamente a las acepciones
dominantes, la norma es la vulnerabilidad, desafiando los discursos que se fundan en “la
negacion de la vulnerabilidad propia y la desvalorizacion de la vulnerabilidad ajena” (Citado
en Borgeaud-Garciandia, 2009, p.152). En esta linea, diversos autores (Paperman, 2011;
Carrasco, Borderias y Torns, 2011; Cerri y Alamillo-Martinez, 2012) sostienen que lo que
caracteriza a la vida en sociedad es la interdependencia, ya que todos requerimos de distintos
cuidados segun el momento de la vida, y proponen asimismo reconocer la vulnerabilidad

como rasgo central de la existencia humana (el homo vulnerabilis).

- Aportes de la sociologia v la antropologia de la salud

La discapacidad no equivale a enfermedad. Establecido esto, cierto es que algunos desarrollos
de las ciencias sociales en el campo de la salud pueden aportar a la comprension de la
experiencia de la discapacidad, en lo que atafie a las transformaciones drasticas que se operan

en la vida cotidiana y la identidad. A partir de mediados de siglo XX, en el marco de la
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transicion epidemiolégica’ que experimentaron los paises industrializados, nuevos
paradigmas se desarrollaron en el campo de la salud para abordar el estudio de enfermedades
con las que se convive y que demandan una gestion cotidiana y sostenida en el tiempo
(Recoder, 2011; Mendes Diz, 2012). Desde entonces, la antropologia y la sociologia de la
salud han ido desarrollando un corpus tedrico-conceptual para el tratamiento complejo de las
formas en que las personas afrontan las adversidades a su salud. Estas perspectivas, en las
cuales la salud y la enfermedad se entienden atravesadas por los procesos e instituciones
sociales (y no como hechos objetivos e invariables) resulta acorde a la concepcién de
discapacidad propuesta por el modelo social (Venturiello, 2012).

Desde el campo de la sociologia, a comienzos de los afios 60 se desarrollaron estudios que
intentaban mostrar la vision de las personas enfermas o internadas, explorando los aspectos
psicoldgicos y socioculturales que constituyen el contexto de la enfermedad (Mendes Diz,
2012). Sostiene Mendes Diz que este fue el punto de partida para el analisis de la
organizacion de la vida de los pacientes cronicos y de las acciones individuales y familiares
que se desarrollaban para afrontar estas situaciones, aspectos que nutrieron estudios
posteriores. En este sentido, la autora destaca que, en los ultimos afios, las producciones de la
sociologia de la salud permitieron explorar la experiencia subjetiva de quienes viven con una
enfermedad, considerando al mismo tiempo los significados de la enfermedad, la organizacion
de la cotidianeidad de la persona y las estrategias para afrontar la nueva situacion -esto es,
coémo adaptar la enfermedad a la vida y viceversa- (idem).

A su vez, los estudios desde el campo de la antropologia, también desde la decada del 60 y
hasta la actualidad, permitieron ampliar la mirada sobre la construccion social y cultural de la
enfermedad. Partiendo del concepto de experiencia, se buscé comprender como los sujetos
viven su mundo, lo que remite a la subjetividad, pero también y especialmente a la
intersubjetividad y a la accion social (Rabelo, Alves y Souza, 1999). Asi, y de manera similar
a lo planteado por el modelo social de la discapacidad, desde esta perspectiva se postulé que
“la biologia, las préacticas sociales y el significado se interrelacionan en la organizacién de la
enfermedad como objeto social y experiencia de vida” (Good, 2003. Citado en Gaona
Pisonero, 2014, p.230).

En este marco, la categoria de experiencia de enfermedad hace referencia a los medios y los

modos como individuos y grupos sociales perciben, conciben y responden a un determinado

" La transicion epidemioldgica hace referencia a un proceso de cambio en las condiciones de salud de las
poblaciones en direccion a un mayor predominio de enfermedades cronicas (Rosas y Estrella, 2012).
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episodio de enfermedad (Alves, 2006). Segin Recoder (2011), existen parametros de caracter
social a partir de los que se construye el significado de la enfermedad, de la dependencia -y
también, podria agregarse, de la discapacidad-, que son diferencialmente apropiados por los
individuos para dar sentido a estas vivencias. Un concepto clave para acceder al universo de
la experiencia de enfermedad fue el de disrupcién biografica (Cortés, 1997; Masana, 2015). A
partir de este concepto se entiende que la irrupcion de la enfermedad provoca una disrupcién -
delimitando un antes y un después- en tres componentes de la vida cotidiana: el tiempo
biogréfico, la representacion del cuerpo y la concepcion del yo (Bury, 1982). El sujeto debe
entonces gestionar el sufrimiento asociado al quiebre de su identidad, en tanto ya no volvera a
ser el mismo. La vivencia es de una serie de pérdidas (el vivir una vida restringida, el
aislamiento social, la degradacion del yo y el ser una carga para otros) (Charmaz, 1983). En
relacion con esto, sostiene Venturiello (2012) que, “aunque la discapacidad puede o no estar
relacionada a una enfermedad, la estigmatizacion social que se construye en torno de esta
condicion [también] supone una redefinicion de su identidad social y su comportamiento”

(p.1065).

- A modo de sintesis

Los estudios sociales sobre la discapacidad han aportado al conocimiento de aspectos
estructurales que restringen la vida y la participacion social de las personas con discapacidad
y sus consecuencias sobre las condiciones de existencia y sobre la subjetividad de estas
personas. A su vez, los estudios sobre las enfermedades cronicas, desde las ciencias sociales,
han contribuido a la comprension de aspectos culturales, subjetivos y de la accion social de
los sujetos en términos de la gestion de la enfermedad. Un aspecto poco abordado en los
andlisis de ambos campos de estudio es la consideracion de los cuidados que las personas
pueden requerir, de manera mas o0 menos intensa, cotidianamente, a lo largo de su vida: a
partir de la irrupcién de la discapacidad, las personas atraviesan distintos momentos en
relacion con su estado fisico, lo que se corresponde con distintos niveles de cuidado
necesarios (Venturiello, 2016).

El escaso desarrollo sobre este tema se debe, en el caso de los estudios sobre las enfermedades
cronicas, al hecho de que mayormente se centran en cuestiones vinculadas al cuidado de la
salud, aspecto que compone la experiencia de las personas con discapacidad pero que no

agota la misma, como se verd mas adelante. En el caso de los estudios sobre discapacidad,
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ello se debe al hecho de que en general han priorizado la denuncia de la situacion de opresion
estructural que sufren las personas con discapacidad y las dificultades que encuentran en ese
marco para llevar una vida mas independiente y mas plena, sin profundizar en las acciones de
cuidado que permiten resolver la cotidianeidad de las mismas en ese contexto, como se
abordara posteriormente.

En este sentido, el campo de estudios del cuidado permite enriquecer la mirada sobre la
gestion de la discapacidad (que incluye tanto el cuidado de la salud como el cuidado
doméstico y cotidiano que sostiene la vida) y otorgar inteligibilidad a una serie de acciones en
las que se sustenta muchas veces la autonomia y participacion social de las personas con
discapacidad, pero que se hallan desigualmente distribuidas (a nivel social y familiar) y
sumamente invisibilizadas (tanto por cuestiones vinculadas a la propia actividad de cuidar y el
espacio en el que se desarrolla como por dirigirse a una poblacion que también se halla

invisibilizada en términos de su reconocimiento social). Ello se abordara a continuacion.

La construccion de un campo de estudios sobre el cuidado

El cuidado no ha formado parte de los temas de estudio clésicos de las ciencias sociales, sino

gque comenzo a ser objeto de debate a partir de la critica que desde el feminismo se realizé al

pensamiento economico, en los afios 60 y 70.
Desde entonces, se puede trazar una linea histérica de desarrollo y cambio en la
conceptualizacion del tema desde la visibilizacion del trabajo doméstico, el debate
sobre qué se produce en el hogar y la conceptualizacion de esas tareas en el estudio de
la relacion produccion-reproduccion social, hasta el analisis de los regimenes de
bienestar a partir de la nocion de cuidado, treinta afios despueés. (Esquivel, Faur y Jelin,
2012, p.13)

- El hogar como esfera de produccién: trabajo doméstico, trabajo reproductivo vy

economia del cuidado

La bibliografia ha dejado establecido que en la conformacién de las sociedades modernas
capitalistas se instituyo la separacidn entre los procesos de produccion social y los procesos
de reproduccion social. De este modo, las funciones productivas fueron desplazadas hacia la

esfera pablica (al naciente mercado de trabajo), mientras que las funciones reproductivas (el
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trabajo cotidiano de produccion biolégica y social de los sujetos) quedaron circunscriptas al
espacio privado (hogarefio, domeéstico) (Aguilar, 2014; Carrasco, Borderias y Torns, 2011).
La esfera de la produccion y los procesos que alli tienen lugar han sido un campo privilegiado
de estudio de la ciencia econdmica. Frente a ello es que se han planteado las cuestiones
relativas a la domesticidad, la reproduccion y el cuidado: desde la década del 60, la academia
feminista (y las practicas del feminismo) han reivindicado que se visibilice y reconozca el
trabajo que desarrollan las mujeres en el hogar como el “motor indispensable para el sostén
generacional y cotidiano de la mano de obra laboral y del sistema econémico” (Faur, 2014,
p.29).

Inicialmente, el debate sobre el trabajo doméstico que se desarroll durante los afios 70 en los
paises anglosajones buscd comprender la relacion entre el capitalismo y la division sexual del
trabajo. Desde una perspectiva marxista se planteaba la existencia de una clase privilegiada
(los maridos) y una clase subordinada (las amas de casa), y al trabajo domestico como un
requerimiento del capitalismo que debia ser abolido (Esquivel, 2011). Posteriormente, se
entendid al trabajo reproductivo como aquel trabajo necesario para reproducir la fuerza de
trabajo (tanto presente como futura). En funcion de ello, ya no se planteaba su abolicion, si
bien se alertaba acerca de que su desigual distribucién en términos de género constituia el
origen de la posicion subordinada de las mujeres, y de su insercion desventajosa en el ambito
de la produccién (idem). Una contribucion tedrica central en esta linea, segun Esquivel, Faur
y Jelin (2012), fueron los trabajos de Claude Meillassoux, quien también desde una tradicion
marxista, presentd un analisis de la relacion entre modos de produccion y modos de
reproduccion, comprendiéndolos en su vinculo con las estructuras y dinamicas del parentesco.
El debate sobre el trabajo doméstico, posteriormente designado como trabajo reproductivo (y
finalmente como trabajo no remunerado y trabajo de cuidado), fue extendiéndose desde los
paises del norte hacia los del sur de nuestro continente (Faur, 2014). También en los afios 70 y
desde la tradicion marxista, los trabajos de Isabel Larguia y John Dumoulin pusieron de
relieve la invisibilidad de las tareas domésticas, instaurando el término tedrico trabajo
invisible (Jelin, 2010 y 2014).

De este modo, “desde el campo de la antropologia y la economia, y con un enfoque
multidisciplinario, se cuestion6 con firmeza el paradigma segun el cual el ambito privado es
un espacio en el que no se ‘produce’ nada” (Faur, 2014, p.29). Al mismo tiempo, esto
permitia cuestionar el hecho de disponer de amplitud de estudios sobre los modos de

produccién mientras que muy pocas investigaciones se habian ocupado de los modos de
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reproduccion, considerado este ultimo espacio de menor valor en relacion con el primero. Este
desconocimiento e invisibilidad del trabajo de cuidados y su contribucidn al bienestar se veia
reflejado ademéas “en la ausencia de su consideracion en los criterios internacionalmente
usados en la contabilidad social” (Esquivel, Faur y Jelin, 2012, p.20). En funcién de ello, a
partir de los afios 80, las académicas feministas dirigieron sus esfuerzos a aumentar la
visibilidad del trabajo de las mujeres centrdndose en los problemas de su contabilizacion
estadistica. Demostraban asi que las estadisticas oficiales excluian el trabajo reproductivo no
remunerado, tanto de las cuentas de renta nacional como de las estadisticas sobre la poblacion
activa (Beneria, 2006).

A lo largo de las décadas posteriores, las conceptualizaciones y modelos de analisis fueron
cobrando mas profundidad y precision: se elabor6 la separacién analitica entre domesticidad y
reproduccion social, y se incorpor6 a las esferas del mercado y del Estado como instancias
que participan de la organizacion de la reproduccion social. En ese proceso, se incorporaron
ademas aportes filosoficos sobre la ética del cuidado, y el foco fue pasando desde la idea de
produccion y reproduccion de la fuerza de trabajo hacia la nocion de cuidado (Esquivel, Faur
y Jelin, 2012).

En los dltimos afios, desde la economia feminista se ha introducido el concepto de economia
del cuidado para dar cuenta del espacio de “bienes, servicios, actividades, relaciones y valores
relativos a las necesidades méas basicas y necesarias para la existencia y reproduccion de las
personas” (Rodriguez Enriquez, 2005). Si bien la idea de cuidado se asocia al hecho de que el
bien o servicio nutre a otras personas (es decir, brinda los elementos fisicos y simbolicos para
sobrevivir en sociedad), el término economia del cuidado destaca que esos bienes/servicios
generan o contribuyen a generar valor econémico (Espino, 2011).

En el marco de un crecimiento del debate académico sobre el cuidado, las categorias
aportadas por las perspectivas hasta aqui resefiadas se imbricaron en las discusiones (extra-
académicas) sobre el patriarcado, la domesticidad y la subordinacion de las mujeres que
fueron teniendo lugar en la sociedad. Sostiene Faur (2014) que el principal aporte de estas
lineas de investigacion ha sido problematizar y discutir la concepcion hegemonica
(economicista y androcéntrica) del concepto de trabajo, que lo entendia s6lo a partir de su
retribucion econdmica, lo que permitié sentar las bases tedricas y epistemoldgicas para los

estudios actuales sobre el cuidado.
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- Régimen de bienestar, esfera familiar y construcciones de género

Historicamente se ha considerado que el bienestar dependia de la obtencién de ingresos a
través de la insercion en el mercado de trabajo y de la oferta de servicios pablicos. En general,
los Estados de Bienestar de mediados de siglo XX reconocieron derechos por via del empleo
formal, dando por supuesto un modelo familiar de varon proveedor y mujer ama de casa, en el
cual los varones eran titulares de derechos y los familiares de éstos podian acceder
indirectamente a la proteccion social a partir del vinculo con ellos (Pautassi, 2007).
Sostiene Faur (2014) que
el hecho de privilegiar el estudio de la relacion entre el Estado y los mercados arrastro
por décadas un punto ciego (...) el trabajo doméstico y el cuidado de las personas
dependientes (...) eran funcionales, como un supuesto no explicito, tanto a los
mercados de trabajo como a la provision de servicios sociales publicos. (p.33)
En funcion de ello, la cuestion del cuidado no habia sido incorporada en los analisis de
politicas. Segun la autora, en los estudios sobre politicas sociales se produjo un punto de
inflexion a partir de la nocion de régimen de bienestar postulada por Ggsta Esping-Andersen
en la década del 90. Este concepto sugiere que la produccion de bienestar se da en tres esferas
articuladas: el Estado, el mercado y la familia (Esping-Andersen, 1993). El reconocimiento de
la familia como uno de los pilares del bienestar supuso una novedad, ya que esta institucion
habia permanecido invisible para los analisis clasicos sobre el Estado. A partir de entonces, la
mirada debia complejizarse para analizar la accion del Estado en relacion con las formas de
organizacion familiar (Esquivel, Faur y Jelin, 2012). Pocos afios después de su publicacion,
estas nociones fueron revisadas y ampliadas por la academia feminista anglosajona, que
sostuvo la importancia de desagregar la esfera familiar para revelar las diferentes posiciones y
posibilidades de sus miembros (idem). Planteaban ademas una segunda omisién: un eje
central del analisis de Esping-Andersen era la tension entre la mercantilizacién y la
desmercantilizacion del bienestar (esto es, hasta qué punto el bienestar dependia del acceso al
mercado, o viceversa, dependia de la provision de servicios por parte del Estado). En este
andlisis se omitia el peso significativo de las familias, que “por medio del trabajo no
remunerado de las mujeres contrarrestaban el déficit (...) de provision de servicios por parte
del Estado y de oferta de empleos por parte de los mercados” (Faur, 2014, p.35). En
consecuencia, en el analisis de los regimenes de bienestar habria que cruzar el eje

mercantilizacion-desmercantilizacion con otro eje de tensiones que remitiera a la
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familiarizacién-desfamiliarizacion, entendido como el grado en que el bienestar depende de
los sistemas domésticos de cuidado (Draibe y Riesco, 2006). Ambos conceptos resultaron ser
claves para los estudios sobre la organizacidn social del cuidado.

De este modo, la critica feminista aportdé a deconstruir la idea de familia como unidad de
intereses, y al hacerlo, reveld un conjunto de supuestos presentes en la politica publica que
contribuyen a las desigualdades de género. En este sentido, estos desarrollos permitieron
iluminar un éarea inexplorada en los estudios sobre el bienestar: el rol del Estado en la
construccion de determinados modelos de familia y los efectos de sus politicas sobre la vida
de las mujeres (Faur, 2014).

En las Gltimas décadas, una serie de transformaciones operadas en las poblaciones (transicion
demografica), las familias (disminucion del tamafio de los hogares) y los géneros (sostenido
aumento de la participacion de las mujeres en el mercado de trabajo), impacto en los sistemas
de bienestar construidos tiempo atras. En el contexto europeo, ello permitio ingresar en la
agenda de la politica social cuestiones asociadas al género y a los cuidados. En América
Latina, este tema ingresa mas tardiamente en el debate publico, en la primera década del siglo
XXI1, de la mano de “investigaciones enfocadas en el cruzamiento entre familia, trabajo y
género en los contextos especificos y mediante las convocatorias a expertos realizadas por
organismos internacionales” (idem, p.50).

Las principales investigaciones sobre los regimenes de bienestar se habian centrado en los
arreglos existentes en los paises industrializados. Nuevas consideraciones surgieron al
analizar estas cuestiones en los paises en desarrollo, en tanto estos Ultimos presentaban menos
continuidad y estabilidad en las politicas publicas y mayores niveles de informalidad laboral y
desigualdad social. Para estos paises, Shahra Razavi (2007) introdujo un esquema analitico
denominado diamante de cuidado, en el cual incorpora la esfera comunitaria al clasico
esquema de Esping-Andersen. De esta forma, se consideran cuatro pilares de bienestar: la
familia, el Estado, el mercado y la comunidad. Segun Faur (2014) la principal potencialidad
de este marco analitico es reconocer el rol que las comunidades (y sus organizaciones)
desempefian respecto del bienestar en paises con importantes niveles de pobreza; su principal
limitacion es imaginar un esquema relativamente estable de la distribucién y accién de los
cuatro pilares. Frente a ello, la autora propone pensar, en el contexto de sociedades desiguales
como las latinoamericanas, en términos de diversas logicas de bienestar y diversos arreglos de

provision y cuidado, lo que obligaria a refinar ain mas las categorias (idem).
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Cierto es que en la organizacion del cuidado el Estado desempefia un rol clave, puesto que no
solo es un agente proveedor de servicios sino que ademas constituye un ente regulador de las
acciones de los otros pilares de bienestar (el mercado, las familias o las organizaciones de la
sociedad civil) (Faur, 2014). Asimismo, porque toda politica social tiene como supuesto
implicito una organizacion social del cuidado que delimita actores, asigna responsabilidades y
cargas de tareas, y de esa forma define las caracteristicas y contenidos de la ciudadania de
cada tipo de actor (Esquivel, Faur y Jelin, 2012).

Como fue sefialado, el sistema de politicas sociales se ha apoyado histéricamente en una
determinada composicion de trabajo productivo (en el mercado de trabajo) y reproductivo (en
el hogar) (Draibe y Riesco, 2006). Esta division del trabajo se asocid a una division de genero
por la cual “se construy6 el modelo de trabajador (industrial y de tiempo completo) en clave
masculina” (Faur, 2014, p.27), al mismo tiempo que las mujeres fueron interpeladas a cumplir
los roles de esposa y madre, encargadas del hogar y la crianza de los nifios. Esta division
sexual del trabajo encontro su fundamentacion en argumentos basados en la naturaleza de
varones y mujeres: de la capacidad reproductiva de las mujeres se derivaba su instinto
maternal, su emotividad y su preocupacion por los otros, en tanto que los varones serian seres
esencialmente racionales (idem). Asi, el trabajo de cuidado encontrd su justificacion en una
retorica altruista que exalta el cuidar por amor -a labor of love (Zelizer, 2010)- en la que las
mujeres aparecen como las mejor dotadas naturalmente para desarrollar esta tarea. Esto es, la
division sexual del trabajo se fundd y se ha nutrido de las ideas dominantes sobre el género.
Existen diversas formulaciones tedricas sobre el género. Rubin (1986) propone el concepto de
sistema sexo/género en referencia al conjunto de préacticas, simbolos, representaciones,
normas y valores sociales que las sociedades elaboran a partir de la diferencia sexual
anatomo-fisioldgica. También Lamas (1995) define al género como construccion simbdlica de
la diferencia sexual y sostiene que ésta reglamenta y condiciona la conducta objetiva y
subjetiva de las personas al establecer qué es propio de cada sexo. En esta linea, Scott (1996)
aporta que el género es asimismo una forma primaria de relaciones significantes de poder, que
impregna las instituciones sociales y la identidad subjetiva. De este modo, las construcciones
de género estructuran la percepcion y la organizacion material de la vida social, estableciendo

al mismo tiempo distribuciones diferenciales de poder entre varones y mujeres®.

8 Los estudios de género también han puesto de manifiesto que, méas alla de la dindmica propia que tienen las
desigualdades de género, las mismas se articulan con otras formas de la desigualdad, intersectandose con
variables de clase, étnicas, generacionales, etc.
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Como sintetiza Faur (2014), el género como construccién histérica y social constituye
un entramado de significados y précticas que cruzan las relaciones sociales y se ponen
en acto no sblo en la esfera individual -incluidas la subjetividad, la construccion de
identidades y la forma, culturalmente signada, de habitar los cuerpos-, sino también en
la social -influyendo, por lo tanto, en la division sexual del trabajo, la distribucion de
los recursos materiales y simbdlicos, los vinculos emocionales y la definicién de
jerarquias entre hombres y mujeres-. (p.26)

Ello se expresa asimismo en las posibilidades diferenciales de ejercicio de ciudadania para

varones y mujeres. Varias autoras sefialan una contradiccion fundamental entre la pretendida

igualdad formal de las democracias modernas y la dedicacion de las mujeres al cuidado que

restringe de hecho esa igualdad (Aguirre y Ferrari, 2014). En este sentido, Tronto (2005)

sostiene que ‘“‘el status de una mujer dentro de los rangos formales de la ciudadania sigue

siendo parcial” (p.233).

- Conceptualizacion del cuidado: definiciones, dimensiones, contextos, organizacion

social vy politica del cuidado

Existen diversas definiciones sobre el cuidado que hacen énfasis en aspectos diferenciales de
esta actividad: el trabajo, la ética, la economia, el derecho, etc. Una conceptualizacién amplia
es la propuesta por Fisher y Tronto, que lo entienden como
una actividad de especie que incluye todo aquello que hacemos para mantener,
continuar y reparar nuestro “mundo” de tal forma que podamos vivir en él lo mejor
posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos, nuestros seres y nuestro entorno, todo lo
cual buscamos para entretejerlo en una red compleja que sustenta la vida. (Tronto,
2015, p.3)
Esta descripcion incluye tanto el cuidado de otros como el autocuidado y el cuidado del
entorno. Desde una perspectiva que apunta a identificar el cuidado como un derecho, Pautassi
(2013) propone una definicion de derecho al cuidado que contempla el derecho a cuidar, a ser
cuidado y también a cuidarse (al autocuidado). Otras definiciones plantean al cuidado como
un trabajo que implica una atencion personal constante y/o intensa que se dirige a mejorar el
bienestar de sus destinatarios (Zelizer, 2010), o bien destacan que es un trabajo siempre
relacional que se orienta no s6lo a la satisfaccion de necesidades sino también a crear las

condiciones para que el otro se sienta seguro y protegido en el mundo (Tronto, 2015).
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Al intentar desagregar el trabajo de cuidados, surgen una serie de dimensiones que lo
constituirian: material y simbélica (Pautassi y Zibecchi, 2010); cognitiva, afectiva y préctica
(Borgeaud-Garciandia, 2012); material, emocional e instrumental (Delicado Useros, 2003);
una dimensién material -actividad o trabajo- y una dimensién subjetiva -disposicién o actitud
de estar pendiente’ que se prolonga méas alld de la tarea concreta y que hace dificil
dimensionar el tiempo real que insume este trabajo- (Martin Palomo, 2008); una dimensién
material y una dimension inmaterial que implica un vinculo sentimental (Aguirre, 2007);
asimismo algunas autoras destacan una dimension asociada a una conexién emocional -
provision de un vinculo social y afectivo- (Batthyany, Genta y Perrota, 2015), o bien
sostienen que involucra tanto los quehaceres de ciertas actividades como los sentimientos del
cuidador (Folbre y Nelson, 2000. Citado en Esplen, 2009, p.10).

Fisher y Tronto identifican 4 fases o dimensiones del cuidado: preocuparse (caring about) -
identificar las necesidades de cuidado-; ocuparse (caring for) -tomar la responsabilidad por
dar respuesta a las necesidades identificadas-; brindar cuidados (caregiving) -realizar el
trabajo de cuidado especificamente-; recibir cuidados (care-receiving) -el trabajo de cuidado
no finaliza hasta que las necesidades fueron satisfechas, lo cual requiere una nueva mirada a
la situacion y en todo caso, la asignacion de nuevos recursos, de mas trabajo, para mejorarla o
reparar las fallas; con frecuencia, esta nueva mirada lleva a reconocer nuevas necesidades, y
el proceso recomienza®®- (Tronto, 2015). Las autoras sefialan que todas estas instancias no son
necesariamente desempefiadas por la misma persona, lo cual le agrega complejidad al analisis;
por ejemplo, el hecho de que se pueda compartir con otros la ejecucion del trabajo de cuidado
no significa que se comparta la responsabilidad por el mismo, o la atencién a las necesidades
que surgen, lo que puede estar depositado en una sola persona. Al respecto, Murillo de la
Vega (2004) aporta que la ejecucion de una tarea no deja de tener un ambito de aplicacion
puntual, mientras que la responsabilidad incluye la planificacion (del trabajo propio que se

realiza) y la supervisién (cuando éste se delega)®.

° Algunos autores también caracterizan esta dimension como cuidado pasivo o supervisién, en referencia al
hecho de tener que permanecer cerca de la persona cuidada en caso de que necesite ayuda en cualquier momento,
sin aviso previo, entre otras situaciones similares (Esplen, 2009).
101 a autora incluso sefiala que el proceso del cuidado no tiene fin, ya que las necesidades nunca se agotan
mientras vivimos. En ese sentido, sostiene que el cuidado estd siempre presente, siempre requiriendo la
realizacion de algun trabajo, aunque raramente visible (Tronto, 2015).
1 En este sentido, Duran (2000) plantea que la responsabilizacion rebasa cualquier actividad especifica,
haciendo que el trabajo de cuidado sdlo sea comparable, si se clasificara en términos de actividades de la
economia mercantil, a las tareas de vigilancia, “mas medibles por el tiempo de incompatibilidad con otras
actividades que por las tareas especificas desarrolladas™ (p.12).
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Puede verse asi que el cuidado, en su dimension singular y cotidiana, posee una complejidad
extraordinaria (idem), en tanto es el resultado de muchos actos pequefios y sutiles, que
implican sentimientos, acciones, conocimiento y tiempo (Hochschild, 1990. Citado en
Aguirre, 2007, p.191). Asimismo, esta actividad puede desarrollarse en diversidad de
contextos: las diferencias pueden referirse al lugar donde se provee el cuidado (en el hogar o
en una institucion publica, privada, comunitaria), si las personas que brindan el cuidado lo
hacen de manera remunerada o0 no y quién cubre los costos (el Estado, la persona cuidada, la
persona que cuida, la familia, etc.) (Aguirre, 2007), entre otros aspectos. En relacién con esto,
una clasificaciéon posible consiste en distinguir el cuidado formal del informal, en la cual el
primero se caracterizaria por la regulacion burocratica de la relacion de asistencia, en un
marco institucional, y por el hecho de contar con un proveedor de cuidado remunerado que
realiza tareas especificas; a su vez, el cuidado informal se caracterizaria por el hecho de
contar con proveedores de cuidado no remunerados que son referentes afectivos de la persona
cuidada, y por desarrollarse dentro del ambito familiar y/o doméstico, de forma generalizada y
continua. En este caso, la relacion de asistencia estaria dada por una regulacion afectiva y/u
obligacién moral devenida del vinculo entre ambas partes (Luxardo, 2010). Otro tipo de
arreglos se relacionan con el mercado informal de servicios de cuidado, en los que no siempre
las personas contratadas cuentan con formacion para la tarea, sino que constituyen estrategias
de supervivencia para ambas partes. En este sentido, Borgeaud-Garciandia (2009) sefiala que
“una parte no menor del trabajo del cuidado [remunerado] es realizado por mano de obra
inmigrante o perteneciente a las llamadas “minorias”, afroamericana e hispana en los Estados
Unidos (...) latinoamericana en Espafia, peruana y paraguaya en Argentina, etc.” (p.147)*. En
la mayoria de los casos, ademas, estas formas de trabajo suelen ser precarias y pobremente
pagadas (Carrasco, Borderias y Torns, 2011), ya que como plantea Paperman (2011), el
trabajo de cuidado se halla estructuralmente desvalorizado.

En esta linea, se verifica que la distribucion social del cuidado es altamente desigual en
funcion del género, etnia, condicion social, poder relativo, entre otras dimensiones, al punto
que la misma constituye un eje central de los patrones de desigualdad social. Como describe

Tronto (2015), el género suele ser una variable que predice quiénes realizaran la mayor parte

12 En relacién con esto, se ha acufiado el término cadenas globales de cuidado (Hochschild, Isaksen y Devi,
2008) para hacer referencia a la serie de relaciones que se establecen entre personas a lo largo de diferentes
paises y que se basan en el trabajo de cuidado, ya sea éste remunerado o no remunerado. Esto es, se produce un
encadenamiento de cuidados entre familias como fruto de la migracion, cuando mujeres de un determinado pais
migran a otro para trabajar como cuidadoras, al tiempo que dejan a sus familiares al cuidado de terceras personas
(Pérez Orozco, 2007; Martelotte, 2015).
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del trabajo de cuidado (no remunerado pero también remunerado y profesional), y las
variables de clase, etnia, nacionalidad, también predicen quiénes tendran méas probabilidades
de ser los depositarios del trabajo sucio del cuidado®®.

La forma en que se distribuye el cuidado tiene implicancias a nivel macrosocial y a nivel
microsocial: a nivel macro, se plantea la cuestion ya referida de como organizar la division
del bienestar entre diferentes esferas institucionales; a nivel micro, el analisis se vincula con la
division de tareas entre varones y mujeres y entre generaciones, al interior de grupos
familiares o afectivos de referencia (Aguirre, 2007). En este sentido, la nocién de cuidado
social -social care- propuesta por Daly y Lewis (2000) permite condensar ambos planos y
vincular las estrategias particulares con el mapa de recursos de bienestar de la sociedad, en
tanto incluye “las actividades y relaciones orientadas a alcanzar los requerimientos fisicos y
emocionales de nifios y adultos dependientes, asi como los marcos normativos, econémicos y
sociales dentro de los cuales éstas son asignadas y llevadas a cabo” (Citado en Esquivel, Faur
y Jelin, 2012, p.17). Esta definicion contempla asi dos niveles de andlisis: el de las politicas y
el de las practicas cotidianas. A nivel macro, el cuidado se entiende como “un trabajo
socialmente organizado en el que participan distintos grupos, instituciones y espacios
sociales, que se articula y distribuye de acuerdo a distintos patrones socio-culturales y
economicos” (Carrasquer Oto, 2013, p.99). Constituye asi una pieza clave en los arreglos
existentes entre estado-mercado-familia-comunidad y en la discusion sobre las necesidades y
la provision de bienestar. A nivel micro, permite vislumbrar -valga la redundancia- la “micro-
politica de los arreglos entre familiares, o las relaciones de poder y de dominacién cuando
[éstos] se cruzan con dimensiones como el género, la pertenencia de clase o la ‘raza’
(Borgeaud-Garciandia, 2009, p.146).

Atendiendo a esta complejidad, Faur (2014) propone el concepto de organizacion social y
politica del cuidado, al que define como “la configuracion que surge del cruce entre las
instituciones que regulan y proveen servicios de cuidado y los modos en que los hogares de
distintos niveles socioecondmicos y sus miembros acceden, o no, a ellos” (p.18). Esta
definicion permite pensar como se intersectan el mundo personal (la organizacién cotidiana

de la vida individual y familiar) y las estructuras sociales (normativas, politicas publicas e

13 Existe una distribucion desigual de responsabilidades de cuidado y también de tareas al interior del trabajo de
cuidado: hay tareas nobles y sucias (Molinier, 2011; Arango Gaviria, 2011). Por ejemplo, las tareas educativas
tienen mayor valor simbélico que las tareas de cuidado del cuerpo, y dentro de éstas, segun las partes del cuerpo
con las que se entra en contacto y el objetivo de este contacto, el valor asignado también se modifica. Si bien el
trabajo de cuidado incluye todas estas tareas, el poder relativo que posean las personas determinard cuéles
desarrollaran.
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instituciones estatales, agencias del mercado, redes comunitarias, etc.), en el marco de los
valores simbdlicos dominantes (en particular, los sentidos compartidos asociados al género y
a la division sexual del trabajo) (idem). Asimismo tiene la potencialidad de comprender la
configuracion social en torno a los cuidados
en términos mas flexibles y complejos que las nociones de “pilar”’, “régimen” o
“diamante”, evidenciando los multiples y diversos arreglos cotidianos que las familias
establecen con las distintas instancias del estado, el mercado y la comunidad,
entendidos estos actores en términos de heterogeneidad y sus interrelaciones como
imbricaciones no univocas sino mas bien provisorias y ductiles. (Pombo, 2010, p.5)
Ello reenvia a la relacidn dialéctica entre sujetos y estructuras como marco de andlisis para las
préacticas de cuidado. En relacion con esto, resulta util el aporte de Gutiérrez (2007), quien
aplicé las categorias de campo, capital y habitus de Bourdieu al estudio empirico sobre las
estrategias de reproduccion social en la pobreza. En dicho estudio, la autora plantea que las
estrategias que los sujetos construyen se relacionan con un conjunto de factores:

- En primer lugar, tienen que ver con la composicion y el volumen de capital que el
sujeto posee o puede movilizar, que constituye un determinado cuadro de
disponibilidad de recursos (economicos, culturales, sociales y simbdlicos), que abre
posibilidades y sefiala imposibilidades en un contexto relacional.

- En segundo lugar, las estrategias deben enmarcarse en el sistema de los instrumentos
de reproduccion disponibles (mercado de trabajo, instituciones de salud, programas de
asistencia, etc.), es decir en las condiciones objetivas; estos instrumentos delimitan el
espacio de las posibilidades e imposibilidades en relacion con el capital que se posee.
En este plano, resulta sumamente operativa la propuesta de Ellingseter & Leira
(2006), quienes sefialan que las politicas relacionadas con los cuidados se componen
de tres elementos principales: licencias laborales pagas (tiempo para cuidar),
beneficios monetarios para el cuidado (dinero para cuidar) y servicios de cuidado
subsidiados.

- En tercer lugar, en las estrategias tienen un papel explicativo ademas los esquemas de
percepcion, de apreciacion y de accion que conforman el habitus (dimension subjetiva
construida en la trayectoria social).

Es decir, dado un mapa de recursos sociales objetivo los sujetos despliegan estrategias en
funcion de las combinaciones que entre éste y sus recursos propios pueden construir,

partiendo de una definicion subjetiva de la propia situacion. Lo anterior permite comprender
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las practicas de los sujetos atendiendo a la subjetividad a la vez que a las condiciones
objetivas. En esta linea, como recuerdan Esquivel, Faur y Jelin (2012), “la forma en la cual se
definen responsabilidades de cuidado entre sectores y entre personas excede ampliamente el
mundo de las negociaciones interpersonales” (p.13). Esto quiere decir que las formas que
encuentran las familias para resolver la provision de cuidados no pueden abordarse escindidas
del mundo institucional, de politicas y significados en el que estan insertas y con el que se
interrelacionan. En este sentido, la categoria de cuidado permite situar el andlisis en la

interseccion entre familias y politicas sociales.

- A modo de sintesis

Los antecedentes de los estudios actuales sobre el cuidado permitieron reconocer la existencia
de un trabajo que, no obstante su caracter central para el bienestar y el desarrollo humano, en
términos de Esquivel, Faur y Jelin (2012), permanecia invisible para la academia, las
estadisticas oficiales y los sistemas de proteccion estatales. La inclusion del cuidado en la
agenda académica, de politicas sociales y de las préacticas del feminismo reveld los supuestos
de genero presentes en las politicas pablicas y en la organizacion de los hogares, como asi
también las desigualdades implicadas en las formas de distribucion de este trabajo.

Las producciones sobre el cuidado constituyen un campo de estudios emergente en nuestra
region, habiendo tomado impulso a partir de la primera década de este siglo (Faur, 2014). La
mayoria de estas producciones se ha centrado en el cuidado de nifios, y una cantidad menor ha
dirigido su atencion al cuidado de las personas adultas mayores, resultando ostensiblemente
menos abordado el cuidado de las personas adultas con discapacidad. Ello se debe, por una
parte, al hecho de que la poblacion adulta en general se encuentra menos estudiada como
poblacion receptora de cuidados dados los supuestos de salud, plena actividad social y
productividad laboral que pesan sobre la misma (Masana, 2015); por otra parte, se debe al
hecho de que la poblacion con discapacidad se halla invisibilizada, en términos de su
reconocimiento, no sélo a nivel social sino también en el campo académico. A modo de
ejemplo, Batthyany, Genta y Perrotta (2015) sefialan que en las encuestas de uso del tiempo se
suele prestar mayor atencion al cuidado de la poblacién infantil que al cuidado de personas
adultas mayores y con discapacidad, lo que reconocen como un obstaculo para dimensionar
las necesidades de cuidado de estas poblaciones, y sobre todo su posible redistribucion. Por

altimo, también se registra que la mayoria de los estudios sobre cuidados han indagado desde
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la perspectiva de los cuidadores, existiendo un area de vacancia respecto de la vision de las
personas que reciben los cuidados.

Una excepcion a lo anterior esta constituida por el estudio llevado adelante por Venturiello
(2016), quien aborda, entre otros aspectos de la vida cotidiana y las representaciones de las
personas con discapacidad adultas, el cuidado de esta poblacion. Tomando como base estos
aportes, y recuperando cuestiones de los estudios sociales sobre la discapacidad y sobre la
salud, se caracterizara tedricamente el cuidado de las personas con discapacidad, que como se
vera a continuacion, difiere del cuidado de otras poblaciones.

El cuidado vinculado a la discapacidad

En apartados anteriores se ha hecho referencia a aspectos generales del trabajo de cuidado.
Nuevas consideraciones se suman al abordar el cuidado de personas con discapacidad, ya que
esta actividad “adquiere caracteristicas especificas cuando un adulto de la familia tiene una
discapacidad y, ademas, se encuentra en situacién de dependencia” (Venturiello, 2016, p.113).
En estos casos, las familias deben reorganizarse para sostener las tareas domésticas y de
cuidado que desarrollaban previamente a la vez que dar respuesta a las nuevas necesidades
que surgen y al nuevo status social, devaluado (idem), del integrante con discapacidad. Las
actividades que componen el cuidado de las personas con discapacidad son muy amplias y se
incrementan cuando las discapacidades son severas e implican mayor dependencia. Estas
pueden incluir:

- Cuidados directos, esto es, proveer a necesidades del cuerpo relacionadas con la
subsistencia: dar de comer, bafiar, vestir, administrar tratamientos de la salud en el hogar
(organizar, supervisar o administrar la toma de medicacion o la realizacion de ejercicios), e
incluso en algunas situaciones asistir fisicamente a aquellos con limitaciones en su movilidad
(para cambiar de posicion, trasladarse de la cama a una silla o silla de ruedas, o desplazarse).

- Cuidados indirectos, es decir, la organizacion de las condiciones para que se realicen las
actividades de cuidado directo, en términos de provision de bienes, servicios, infraestructura
necesarios (Esquivel, Faur y Jelin, 2012; Rodriguez Enriquez y Marzonetto, 2015): trabajo
doméstico (limpieza de la casa, compra y preparacion de alimentos, etc.) y gestiones con el
espacio extra-doméstico (tramites, traslados, acompafiamiento de la persona con discapacidad

en las actividades que implican salir del hogar, como por ejemplo consultas médicas).
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- Contencion afectiva ante las transformaciones y dificultades que las personas con
discapacidad atraviesan, acompafiamiento para sostener emocionalmente procesos de
rehabilitacion generalmente prolongados o permanentes (Venturiello, 2016).

- Adaptaciéon de la arquitectura del hogar para que la persona con discapacidad pueda
desenvolverse con mayor seguridad, comodidad y autonomia, y adquisicion de ayudas
técnicas/tecnoldgicas (bastones, sillas de ruedas, computadoras o dispositivos electronicos
especiales).

Se sigue de lo expuesto que el cuidado de las personas con discapacidad se orienta, por una
parte, a garantizar la atencion de las necesidades de aquellos en situacién de dependencia, y
por otra parte, a construir un entorno en el que estas personas puedan desempefarse
autbnomamente y a generar una dinamica adaptacion del medio a sus posibilidades (idem). Es
decir, el cuidado de esta poblacion, dentro y fuera del hogar, incluye apoyos personales (una
persona que asiste, realizando las tareas que la persona con discapacidad no puede dado un
entorno inaccesible a sus posibilidades) y no personales (ayudas técnicas/tecnolégicas y
adaptacion y accesibilidad de las viviendas y ambientes de circulacion social) (Batthyany,
2015). Venturiello (2016) plantea que existe un aspecto transversal a todas las actividades
sefialadas, al que llama gestion de los obstaculos sociales. Este concepto hace referencia a una
forma de apoyo que se orienta a la superacion de los diversos obstaculos (sociales, culturales,
economicos, arquitectonicos) que dificultan que la vida de las personas con discapacidad
pueda desarrollarse en igualdad de condiciones respecto de las personas sin discapacidad.
Asimismo, aporta Venturiello (2016) que las personas que adquieren una discapacidad
atraviesan a lo largo del tiempo distintos momentos en relacion con su estado fisico, lo que se
corresponde con distintos niveles de cuidado necesarios: hay situaciones limite como el
evento agudo que origina la discapacidad (accidente, irrupcion de una enfermedad repentina),
0 bien los avances severos de las enfermedades cronicas o degenerativas, o incluso la
necesidad de someterse a intervenciones quirargicas como parte de los tratamientos. En estos
momentos las necesidades de cuidado se acrecientan con respecto a otros periodos, de mayor
estabilidad y previsibilidad en términos de organizacién familiar, en los que se logra
establecer una cierta rutina que favorece la autonomia de la persona con discapacidad. De este
modo, existe una dimension temporal que es necesario considerar para abordar las formas de
organizacion de los cuidados, que se modifican en relacion con las transformaciones que
atraviesan las personas con discapacidad en su corporalidad y el manejo que adquieren de sus

capacidades.
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Un dltimo aspecto que debe sefialarse respecto del cuidado de esta poblacion se vincula a la
atencion de la salud y la rehabilitacion. Las personas con discapacidad se encuentran en
constante contacto con los servicios de salud, ya que el cuidado que estos servicios ofrecen es
necesario para mantener o ampliar sus capacidades (idem). Podria pensarse que, asi como
respecto del trabajo de cuidado de nifios se presenta una frontera difusa entre cuidado y
educacion (Faur, 2014; Marco Navarro y Rico, 2013; Aguirre, 2007), aqui se observa una
frontera difusa entre cuidado y atencion de la salud/rehabilitacién, por lo que el cuidado de
esta poblacién se vincula tanto con espacios institucionales -organizados por un saber experto
sobre la salud- como con el espacio de los hogares -organizado por un saber doméstico,
relacional y cotidiano-.

La atencion de la salud y la rehabilitacion puede implicar internaciones y/o concurrencia de
forma ambulatoria a instituciones especializadas (hospitales, centros de rehabilitacion), a
consultorios, como asi también prestaciones en el domicilio (sesiones de kinesiologia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, etc.) y la gestion de medicacion y diversos insumos. En
estos procesos, las familias cumplen un rol de mediadores (Venturiello, 2016) en la busqueda
del cuidado experto de la salud, acompafiando de forma permanente, movilizando contactos
formales e institucionales y construyendo junto a las personas con discapacidad sus
itinerarios terapéuticos, entendidos como las trayectorias de budsqueda, produccion y
gerenciamiento del cuidado de la salud que delinean las personas y familias (Bellato, Hiller, y
Santos de Araujo, 2011). Estos itinerarios suponen una secuencia de decisiones y
negociaciones entre personas y grupos con interpretaciones diversas sobre la situacion de
salud, en la busqueda de soluciones practicas, orientados tanto por las experiencias cotidianas
(presentes y pasadas) como por las formas en que las instituciones ofertan y producen
cuidados (Venturiello, 2012; Bellato, Hiller y Santos de Aradjo, 2011). Asi, esta nocion
permite incorporar a la matriz de andlisis las estrategias que los sujetos, en relacion con las
instituciones, desarrollan para gestionar el cuidado de la salud y la rehabilitacion.

En relacion con esto, diversos autores sostienen que los cuidados vinculados a la salud son
casi en su totalidad informales, familiares, femeninos, no reconocidos e invisibles tanto para
las politicas publicas como para los demés integrantes del hogar que no participan de ellos™

(Luxardo, 2010; Zelizer, 2010). Al respecto, Duran (2000) aclara que, mas alld de los

% En relacién con esto, Molinier (2011) plantea que esta invisibilidad del trabajo de cuidados se halla asociada,
entre otras cuestiones, a un saber discreto asociado a la eficacia de su realizacion: las tareas del cuidado en gran
medida se mantienen invisibles mientras cumplen con su funcién, volviéndose visibles cuando fallan.
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servicios que brindan los sistemas de salud, la mayor demanda de cuidado asociada a la
enfermedad o a la discapacidad se resuelve a partir del trabajo no remunerado al interior de
las familias. Estas practicas consolidan “un sistema de soporte informal constituido con el
proposito de atender, tratar y/o aliviar las condiciones de vida en las que se encuentra el sujeto
a partir de la enfermedad [y también de la discapacidad]” (Luxardo, 2010, p.87).

En este punto, resulta relevante recuperar los estudios sobre la experiencia de aquellos que
desarrollan tareas de cuidado en situaciones atravesadas por la salud, sobre todo cuando su
forma de distribucién sobrecarga a ciertas personas que se constituyen en cuidadores
principales. Desde la década del 70 en adelante, estos estudios han puesto de manifiesto los
impactos de este trabajo sobre la persona y la vida del cuidador, en diversos planos: a nivel
fisico (por el desgaste que implica un menor tiempo de descanso, esfuerzos corporales para
asistir a personas adultas limitadas en su movilidad, etc.), a nivel emocional (sensacion de
aislamiento social por una tarea que consume su tiempo y energia; angustia e impotencia
frente al deterioro de la otra persona; stress psicologico por la postergacion de sus objetivos y
priorizacion de los deseos y necesidades de otro; sentimientos de pérdida de identidad,
soledad) y a nivel economico (por la necesidad de restringir o abandonar la insercién laboral,
con la consecuente merma de ingresos; por el incremento de gastos que significa la atencion y
el cuidado de una persona con una enfermedad o discapacidad, por la pérdida de ingresos que
aportaba la persona que ahora requiere cuidados, etc.) (Luxardo, 2010).

En esta linea, Murillo de la Vega (2004) plantea que la experiencia de cuidar ante una
enfermedad o discapacidad -cuidado que la autora caracteriza como asistencial- difiere de
otras experiencias de cuidado -como el cuidado de nifios-. Al respecto, diversos estudios
(Pombo, 2010; Borgeaud-Garciandia, 2012; Venturiello, 2016) coinciden en sefialar que el
cuidado de personas adultas dependientes implica tareas mas complejas, un mayor costo
econdmico Yy consecuencias psicoldgicas referidas a la pérdida de autoestima e imposibilidad
de control sobre la propia vida, elementos que favorecen la depresion, la ansiedad y los
problemas fisicos (Delicado Useros, 2003). Asimismo, el cuidado de esta poblacion sufre de
un mayor desprestigio por la estigmatizacién social de los individuos considerados
improductivos (Venturiello, 2016).

En contraposicion con estas conceptualizaciones, segun Luxardo (2010), a partir de los afios
80 el cuidado vinculado a situaciones de salud comenzé a ser reconocido en diversos estudios
como fuente de identidad y de satisfaccion, incorporandose la idea de reciprocidad y aspectos

gratificantes de esta actividad. Se plantea asi cierta dicotomia entre los analisis que consideran
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al cuidado como una carga de trabajo que desgasta a la persona que lo realiza y aquellos que
lo consideran una fuente de satisfaccion para ésta. Ello serd una cuestion a explorar
empiricamente, si bien puede suponerse que ambos planos no son necesariamente excluyentes

y pueden componer la experiencia de cuidar.

Recapitulando: principales categorias para el analisis

El concepto de organizacion social y politica del cuidado, entendido como “la configuracion
que surge del cruce entre las instituciones que regulan y proveen servicios de cuidado y los
modos en que los hogares de distintos niveles socioecondémicos y sus miembros acceden, o
no, a ellos” (Faur, 2014, p.18), resulta un concepto clave que se encuentra en la interseccion
entre practicas y estructuras, y permite analizar ambas dimensiones de manera relacional.

La estructura de recursos de bienestar existente -que se expresa en el tiempo para cuidar,
dinero para cuidar y servicios de cuidado, de acuerdo con la definicion de Ellingsater &
Leira (2006)- constituye un marco para la accion que establece constrefiimientos y
posibilidades, en tanto la configuracion resultante de los arreglos de bienestar distribuye
responsabilidades, beneficios y poder de manera diferencial entre esferas institucionales,
grupos sociales y personas.

En este marco, las estrategias de cuidado se encuentran condicionadas tanto por las
caracteristicas de la oferta existente como por la posicion social ocupada por los hogares, y las
relaciones en su interior. No obstante, dentro de esas reglas del juego existe creatividad en la
accion en tanto existen diversos modos de relacionarse con ese escenario y de significarlo.
Asi, dado un mapa de recursos sociales objetivo los sujetos despliegan estrategias en funcién
de las combinaciones gque entre éste y sus recursos propios pueden construir, y en funcién de
la definicion que efectuan de la situacion. Ello permite comprender las practicas de cuidado
atendiendo a la subjetividad (vision, experiencias previas) a la vez que a las condiciones
objetivas (posicion al interior de la familia, posicion social de la familia, oferta de servicios).
En este sentido, el analisis del cuidado permite ver la interseccion entre géneros, y entre
familias y politicas sociales, y los costos y desigualdades implicados en su forma de
organizacion.

Asimismo, recuperar la complejidad del trabajo de cuidado y los multiples actos que entrafia

(de gran esfuerzo fisico, 0 pequefios y sutiles, o de estar pendiente, etc.) permite ver su
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centralidad para la reproduccion de la vida y el bienestar a la vez que su caracter ain inasible,
dificil de medir, y su persistente invisibilidad.

En el cuidado vinculado a la discapacidad se ponen en juego todas las dimensiones sefialadas,
sumandose a ello las caracteristicas propias de este tipo de actividad que incluye no sélo la
atencion de las necesidades asociadas a la subsistencia, sus precondiciones y el apoyo
emocional, sino también la gestion de los diferentes obstaculos que enfrentan las personas con
discapacidad y el desarrollo de itinerarios terapeuticos en los que se dan diversas maneras de
vinculacion entre familias y servicios de salud.

En funcién de lo expuesto, el concepto de organizacion social y politica del cuidado sera el
que vertebre la tesis. Asi, a lo largo de los capitulos siguientes, en primer lugar, se analizaran
los recursos de bienestar (normativa, politicas e instituciones) vinculados a las personas
adultas con discapacidad, que expresan una determinada configuracion de tiempo para cuidar,
dinero para cuidar y servicios de cuidado. En segundo lugar, se analizaran las estrategias de
familias de niveles socioecondomicos medios y bajos para resolver las necesidades de cuidado
de las personas con discapacidad. Por ultimo, se abordaran las percepciones tanto de las
personas con discapacidad como de aquellos que se ocupan de su cuidado, no solo porque las
practicas de cuidado se hallan siempre orientadas por la reflexividad de sus agentes sino
porque ademas ello permitird dar cuenta de experiencias que se hallan invisibilizadas
socialmente, en particular, de los diferentes impactos de la discapacidad y las formas de

organizacion del cuidado sobre la vida.
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CAPITULO II - Politicas de cuidado de personas con discapacidad en el ambito de la
Ciudad de Buenos Aires

En este capitulo se presenta un mapa de los recursos de bienestar vinculados al cuidado de
personas con discapacidad en la Ciudad de Buenos Aires. Con base en el concepto de
organizacion social y politica del cuidado, se busca dar cuenta de “las instituciones que
regulan y proveen servicios de cuidado” (Faur, 2014, p.18), lo que permitira contextualizar las
practicas de cuidado que se analizaran en el capitulo siguiente, como asi también enmarcar las
percepciones que se abordaran en el Gltimo capitulo.

¢Qué garantizan las normas, politicas e instituciones estatales, y qué ofrecen las
organizaciones de la sociedad civil y el mercado, para el cuidado de las personas con
discapacidad? y ¢en qué medida las familias pueden recurrir a los dispositivos existentes, y
cuanto tratan de paliar los déficits presentes? A fin de acercar respuestas a estos interrogantes,
se analiza como el mosaico normativo, de politicas e instituciones establece una estructura de
oportunidades que impacta en las practicas que las familias pueden desarrollar en relacion con
el cuidado de las personas con discapacidad. Este mapa de recursos de bienestar puede
pensarse integrado por tres elementos principales: licencias laborales pagas (tiempo para
cuidar), beneficios monetarios para el cuidado (dinero para cuidar) y servicios de cuidado
subsidiados (Ellingsater & Leira, 2006).

En esta linea, a fin de organizar tedricamente el escenario, de por si complejo, de derechos y
prestaciones a los que pueden apelar las personas con discapacidad y sus familias en lo
atinente al cuidado, se analiza qué plantea la legislacion y como ésta se expresa (0 no) en dos
de estos tres elementos: asignaciones monetarias y servicios. EI componente de las licencias
(tiempo para cuidar) estard ausente del analisis debido a que la gran mayoria de las leyes y
convenios colectivos de trabajo de nuestro pais no contempla la posibilidad de que el
trabajador deba dedicarse al cuidado de un miembro del grupo familiar con discapacidad™®.
Respecto de las asignaciones monetarias (dinero para cuidar), se consideran tanto las
transferencias directas de ingresos como el subsidio de recursos (equipamientos, medicacion,

transporte, etc.). En relacion con los servicios de cuidado se toman en cuenta tanto los

> Unicamente los trabajadores formales del sector publico disponen de una licencia para el cuidado de un
familiar ante eventos de salud, la cual es asimismo acotada: esta destinada a cubrir las necesidades de cuidado en
una fase aguda y no situaciones que requieren de un cuidado continuo (Laya y Rossi, 2014), ya que se extiende
entre 15 y 30 dias por afio (corridos o habiles, de acuerdo al organismo empleador), pudiendo ampliarse hasta un
méaximo de entre 60 y 90 dias sin goce de sueldo (también de acuerdo al organismo empleador) (Rodriguez
Enriquez y Pautassi, 2014).
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servicios de cuidado en el hogar como los servicios de cuidado institucionalizados (en
espacios estatales, privados, de la seguridad social®®, de la sociedad civil) (CEPAL, 2013),
tanto aquellos servicios expertos ligados al sector de la salud, como los servicios de cuidado
cotidiano que dan respuesta a las actividades de la vida diaria de las personas.

El examen de tal diversidad de recursos, servicios y espacios institucionales encuentra varios
fundamentos: como fue sefialado en el capitulo anterior, el cuidado de las personas con
discapacidad se wubica en wuna frontera difusa entre cuidado y atencion de la
salud/rehabilitacion, incluyendo no sélo la satisfaccién de necesidades sino también la
construccion de un entorno en el que estas personas puedan desempefiarse autbnomamente
(esto es, disponer de ayudas técnicas y de accesibilidad a los lugares de circulacion social);
pero ademas el cuidado de las personas con discapacidad no ha constituido de por si
histéricamente un objeto de la politica pablica, por lo que los programas e instituciones que
brindan recursos y servicios para el cuidado -0 condicionan la forma en que éste es llevado a

cabo por las familias- han sido creados en general bajo otras racionalidades (CEPAL, 2013).

Legislacion sobre Discapacidad

La legislacion que reconoce los derechos de las personas con discapacidad en nuestro pais se
compone principalmente por las Leyes N° 22.431 (Sistema de proteccion integral de los
discapacitados'’) y N° 24.901 (Sistema de prestaciones bésicas en habilitacion y
rehabilitacion integral a favor de las personas con discapacidad), y por la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (con jerarquia
constitucional -Ley N° 26.378, 2008; Ley N° 27.044, 2014-).

La Ley N° 22.431 fue sancionada durante la dictadura militar en el afio 1981. Su surgimiento,
segun Fara (2010), puede explicarse por la movilizacion internacional en torno a la tematica
de la discapacidad (la participacion de la Argentina en el Comité de las Naciones Unidas que
organizo el Afio Internacional de los Impedidos y la consecuente necesidad de adoptar normas
acordes) y por contingencias asociadas a la vida personal de funcionarios con peso en las

decisiones de gobierno en ese momento. Esta es la primera norma que regula las prestaciones

16 Se hara referencia al sistema de obras sociales en tanto constituye un espacio institucional de relevancia en lo
que atafie a la prestacion de servicios de salud. Al respecto, baste sefialar que el sistema de salud en nuestro pais
se compone de tres subsistemas: publico (Estado), de la seguridad social (obras sociales) y privado (empresas de
medicina prepaga) (Belmartino y Bloch, 1995; Fidalgo, 2008; entre otros).
7 Denominacién original de la Ley.
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para las personas con discapacidad, y constituye hasta la actualidad “el marco organizador del
esquema de respuesta estatal a la problematica de la discapacidad” (idem, p.125). La misma
instituye un Sistema de Proteccion Integral que se propone garantizar la salud, la educacion y
la seguridad social, es decir los tres pilares clasicos de la proteccion social. A partir de esta
norma queda establecido ademas que para acceder a las prestaciones sera necesario tramitar el
Certificado de Discapacidad que otorga el Ministerio de Salud (segin Ley N° 25.504, 2001) y
que acredita la discapacidad como titulo de derecho.

La Ley N° 24.901, sancionada en el afio 1997, establece un Sistema de Prestaciones Basicas,
que en cierta forma, especifica la Ley N° 22.431'% Se contemplan aqui prestaciones
preventivas, de rehabilitacion, terapéutico-educativas, educativas y asistenciales. Esta norma
ademas incorpora como agentes obligados a brindar estas prestaciones al sistema de seguridad
social (obras sociales), incluyéndose posteriormente también el sector privado de la salud
(empresas de medicina prepaga) a partir de la Ley N° 26.682 (2011). El énfasis en las
obligaciones de estos dos sectores es acompafiado de un reforzamiento del caracter
subsidiario del Estado, que se supone es la instancia que quedara para aquellos que no pueden
acceder a una obra social o prepaga®®. No obstante ello, el Estado permanece como regulador
de las acciones y omisiones de los otros dos sectores.

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad fue
sancionada en el afio 2006 y aprobada por nuestro pais en el afio 2008 (otorgandosele
jerarquia constitucional en el afio 2014). Es el resultado de un largo proceso en el que
participaron diversos actores: organismos pertenecientes a Naciones Unidas®?, instituciones de
Derechos Humanos de nivel nacional, organizaciones no gubernamentales y movimientos de
personas con discapacidad y sus familiares®. La Convencion refuerza la perspectiva de las

personas con discapacidad como sujetos de derecho y otorga visibilidad a este colectivo

'8 A su vez, el Sistema de Prestaciones Bésicas se operacionaliza mediante una serie de resoluciones, en la érbita
del Ministerio de Salud, que definen los contenidos, caracteristicas, alcances y condiciones de acceso a los
servicios.
19 En este sentido, sostiene Fara (2010) que la redaccion de la ley evidencia cierta disputa de recursos financieros
entre estos actores, en un contexto histérico caracterizado por una retraccién de la esfera estatal y un avance del
mercado en diferentes 6rdenes de la vida. El autor plantea ademas que la ley comienza a establecer criterios de
mercado para las prestaciones dirigidas a las personas con discapacidad, ya que se observa un énfasis en
reglamentar los aspectos financieros (mediante nomencladores que fijen precios para las prestaciones, registro de
prestadores, honorarios, etc.).
20 Se reconocen como antecedentes directos de la Convencion el Programa de Accién Mundial para los
Impedidos (Resolucién 37/52, Naciones Unidas, 1982) y las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad (Resolucidn 48/96, Naciones Unidas, 1993).
2! Cabra de Luna et al. (2007. Citado en Acufia et al., 2010) destaca el rol del movimiento de las personas con
discapacidad -que a partir de los afios 60 y 70 comenz6 a postular la necesidad de ser reconocidos como sujetos
de derecho- en este proceso.
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dentro del sistema internacional de Derechos Humanos. Asimismo reconoce las necesidades
de cuidado que pueden llegar a presentar las personas con discapacidad y entiende la
provision de estos cuidados desde el derecho de éstas a una vida autonoma, sin dejar de
reconocer la diferencial carga de cuidados que recae sobre las familias, y en particular sobre
las mujeres. En funcion de ello, reivindica la obligacion del Estado de brindar asistencia: sea
en términos de recursos econdémicos, sea en términos de prestacion de servicios de cuidado
(asistencia domiciliaria, servicios de apoyo de la comunidad, asistencia personal), sea en
términos de herramientas tecnoldgicas, equipamientos, etc. (REDI, 2013). Se observa asi que
es de la mano de la Convencién que se incorpora en nuestro pais el derecho de las personas
con discapacidad a recibir cuidados, ya que esta nocién se encontraba ausente de la
legislacion nacional, anteriormente resefiada.

En una apretada sintesis podria decirse que, en su conjunto, el andamiaje normativo vigente
reconoce, entre otras cuestiones?, el derecho a la salud (atencién de la salud y rehabilitacién
en instituciones o en domicilio, equipamientos, medicacion, etc.), a la educacion en todos sus
niveles (en establecimientos educativos comunes, en establecimientos de educacion especial,
en establecimientos terapéutico-educativos), al trabajo (mediante cupos laborales, incentivos
fiscales, promocion de microemprendimientos), a la seguridad social (a traves de la
compensacion de ingresos: jubilaciones, pensiones, asignaciones familiares), a la circulacion
y transporte accesibles (mediante la eliminacion de barreras fisicas urbanas, el acceso a un
pase libre de transporte, a transporte especial, a libre estacionamiento de vehiculos
particulares y espacio exclusivo de estacionamiento frente al domicilio, entre otras franquicias
relativas a la adquisicion y al uso de automotores) y al cuidado (en instituciones

especializadas o en el hogar).

Asignaciones Monetarias vinculadas a la Discapacidad®

Para las personas con discapacidad, en nuestro pais el Estado prevé una compensacion
monetaria siempre y cuando la discapacidad afecte las posibilidades de la persona de
desempefiarse en el mercado de trabajo. Ello se da bajo dos modalidades: retiro por invalidez

y pension por invalidez.

2 En funcién de los objetivos de la tesis, no se abordaran aqui otras cuestiones presentes en la legislacion
vinculada a la discapacidad, tales como la participacion politica, la libertad de expresion, etc.
% Todos los montos consignados en este apartado corresponden al afio 2018, cuando se termind de escribir el
presente capitulo. Especificamente, corresponden a valores de marzo de 2018.
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La Administracion Nacional de la Seguridad Social (ANSES) otorga una jubilacion
anticipada, contributiva, llamada retiro por invalidez. Esta prestacion se dirige a los
trabajadores formales que registren una determinada antigliedad de aportes a la seguridad
social (segun Ley N° 20.475, 1973) y que acrediten un 66% de incapacidad laboral. El monto
de este beneficio se establece entre un 50 y un 70 % del valor del salario percibido
previamente a la adquisicion de la incapacidad.

La Agencia Nacional de Discapacidad®, por su parte, otorga una pension asistencial®®, no
contributiva, llamada pension por invalidez. La prestacion se dirige a las personas que se
encuentran por fuera del mercado de trabajo formal, siendo los requisitos a cumplir para el
acceso, por una parte, la certificacion de la pobreza (personal y familiar), y por otra, la
acreditacion de un 76% de incapacidad (segin Ley N° 18.910, 1971 y Decreto N°
432/1997)%. El monto de este beneficio se establece en un 70% respecto del valor de la
jubilacién minima (seglin Ley N° 16.472, 1964), alcanzando un valor de $5.362".

Para las personas que cuidan a una persona con discapacidad, el Estado prevé asignaciones
familiares por hijo con discapacidad®: ANSES otorga a aquellos trabajadores registrados,
pensionados y/o jubilados que tienen a cargo el cuidado de un hijo con discapacidad,
asignaciones y ayudas por escolaridad (segin Ley N° 24.714, 1996); asimismo otorga, a los
trabajadores no registrados o que se encuentran desempleados, la Asignacion Universal por
Hijo con discapacidad (segun Ley N° 24.714, 1996 y Decreto N° 1602/2009). En ambos casos
la prestacion se otorga sin edad limite del hijo con discapacidad, y asimismo los montos
percibidos en ambos casos son mayores que las asignaciones que se reciben por los hijos sin
discapacidad (alcanzando un valor de $4.869%°), lo que indica la presuncion de que esta

condicién generard mayores gastos de cuidado para la familia.

2 Este organismo, creado por Decreto N° 698/2017 como 6rgano descentralizado en la érbita de la Secretaria
General de la Presidencia de la Nacidn, asume, entre otras, la funcion de otorgar las pensiones por invalidez,
histéricamente a cargo de la Comision Nacional de Pensiones Asistenciales del Ministerio de Desarrollo Social
de la Nacion (suprimiéndose simultdneamente este organismo).
%% Esta pension surge como una extension de las pensiones asistenciales no contributivas dirigidas a la poblacion
en situacion de vulnerabilidad social sin amparo previsional (REDI/CELS/FAICA/FENDIM/ADC, 2012).
% En el caso de las personas extranjeras, ademés de todos los requisitos anteriores, debe acreditarse una
residencia ininterrumpida en el pais de 20 afios.
2" Resolucion N° 28/2018. Administracion Nacional de la Seguridad Social. Valores vigentes a partir del mes de
marzo de 2018.
%8 Cabe sefialar que las asignaciones familiares por hijo con discapacidad son incompatibles con las pensiones y
retiros por invalidez, resefiadas en parrafos anteriores.
% Resolucion N° 32/2018. Administracion Nacional de la Seguridad Social. Valores vigentes a partir del mes de
marzo de 2018.
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Respecto de la cobertura de estas prestaciones, la segmentacion existente entre beneficios para
poblacién trabajadora formal y poblacion pobre, en el caso de las jubilaciones/pensiones,
excluye a todas aquellas personas que adquieren una incapacidad laboral que no se hallaban
en el mercado de trabajo registrado y que al mismo tiempo disponian de algin bien o recurso
de subsistencia propio o familiar. Para estas personas, no esta previsto el otorgamiento de
cobertura econémica (ya que no estan incluidas en el sistema contributivo ni tampoco en el de
asistencia). A diferencia de ello, en el caso de las asignaciones familiares la cobertura es
mayor, ya que no se exige la evaluacion de ingresos.

En relacion con los montos otorgados, en general los mismos suelen encontrarse por debajo
del salario minimo ($9.500%°) y de la linea de pobreza ($5.782 para un adulto y $17.867 para
una familia tipo®), por lo que si bien constituyen un aporte monetario que mejora
relativamente la situacion de las familias en lo que atafie a la subsistencia, no permiten, por
ejemplo, descargar el trabajo de cuidados familiar a partir de la contratacion en el mercado de
servicios de cuidado de forma intensiva (debido a los costos de estos servicios, como se vera
mas adelante).

Con relacion al subsidio de recursos (medicacion y equipamientos) para las personas con
discapacidad, la normativa preve que la institucion de salud en la que se atiende la persona
(obra social, empresa de medicina prepaga, institucion del Estado) otorgue a la misma
medicamentos, ortesis, protesis y ayudas técnicas (baston, andador, silla de ruedas, etc.), con
una cobertura del 100%. Esto implica que el organismo correspondiente debe cubrir el total de
los costos de los medicamentos, insumos, etc., que la persona necesite en relacién con su
discapacidad.

Asimismo, la legislacion establece que las personas con discapacidad pueden disponer de
franquicias para la compra de automoviles, de un pase libre de transporte (que habilita a viajar
gratuitamente en medios de transporte terrestre de corta, media y larga distancia) y de
transporte especial gratuito si existen dificultades para el uso del transporte publico, siendo la

provision de este Gltimo responsabilidad de la cobertura de salud (Estado, obra social o

prepaga).

% Resolucién 3-E/2017. Consejo Nacional del Empleo, la Productividad y el Salario Minimo, Vital y Movil.
Fijase Salario Minimo, Vital y Movil y prestaciones por desempleo. Valores vigentes a partir de enero de 2018.
%! Informes Técnicos. Vol. 2. N° 79. Condiciones de vida. Vol. 2. N° 5. Valorizacién mensual de la Canasta
Bésica Alimentaria y de la Canasta Béasica Total. Gran Buenos Aires. Cifras Estimadas a Marzo de 2018
(INDEC, 2018).
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En relacién con la caracteristica de estas ofertas, su cobertura se supone total, teniendo como
Unico requisito de acceso, como se sefialé anteriormente, que la persona con discapacidad
cuente con el Certificado de Discapacidad. No obstante, el cumplimiento de la normativa es
dispar: por ejemplo, si bien por una parte el Estado otorga a todas las personas con
discapacidad el pase libre de transporte (que reduce relativamente las erogaciones cotidianas
de la persona con discapacidad), no cuenta sin embargo con la prestacion de transporte
especial para aquellos que, sin cobertura de obra social o prepaga, se atienden en el sistema
publico de salud. Ello dificulta enormemente las posibilidades de circulacion de aquellos que
necesitarian ese tipo de transporte y sobrecarga a los familiares que deben hacer malabares
entre el uso del transporte pablico -si posible-, el costo de un transporte privado -también si
posible- y la apelacion al capital social -las redes de proximidad- para resolver los traslados.
Respecto de la provision de medicacion, ortesis, ayudas técnicas, suelen registrarse demoras y
omisiones por parte de todas las areas de salud (Estado, obras sociales y prepagas), lo que se
refleja claramente en los datos estadisticos: a modo de ejemplo, el costo de las ayudas
técnicas y/o apoyos que requieren las personas con discapacidad en un 44,2% de los casos es
cubierto por el presupuesto familiar (DGEyC - GCBA, 2013). Este nivel de financiamiento
familiar evidencia que existen dificultades para hacer efectivas las prestaciones por parte de
las instituciones pertinentes (Venturiello, 2016), lo que se traduce también en un elevado
consumo de tiempo de la persona con discapacidad y su familia en trajinar pasillos,
mostradores y ventanillas en busca del recurso necesario, y luego en la realizacion de
reclamos por el mismo. En relacion con esto, diversos autores sefialan el alto grado de
incumplimiento de las normas sobre discapacidad y en consecuencia la importancia que
asume la judicializacion como mecanismo de acceso (Fara, 2010; Acufia et al., 2010;
Venturiello, 2016).

Por su parte, las organizaciones de la sociedad civil (OSC) vinculadas a la discapacidad
también brindan asistencia material (otorgando en comodato o a menor costo que el de
mercado insumos, ayudas técnicas, o facilitando el acceso a medicacion y traslados a las
personas con discapacidad de escasos recursos econémicos). Mas alld de reconocer que estas
iniciativas en determinadas situaciones ofrecen una respuesta -principalmente ante los
incumplimientos de las instituciones de salud mencionados anteriormente-, lo cierto es que
sus acciones tienen escasa cobertura, y sobre todo no son acciones vinculantes -esto es, no son
exigibles, sino que su otorgamiento se basa en criterios de acceso que varian de una

organizacion a otra-.
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Servicios de Cuidado en Instituciones Especializadas

En lo que atafie a la atencion de la salud y al mantenimiento -y de ser posible el
mejoramiento- de las capacidades de la persona, la normativa prevé que las personas con
discapacidad puedan acceder a la asistencia profesional especializada en rehabilitacién
(atencidn en hospitales y centros de salud, internacién hospitalaria, asistencia a centros de dia,
realizacion de estudios y précticas, etc.) con una cobertura del 100%. Esto implica que el
organismo pertinente (Estado, obra social o empresa de medicina prepaga) debe cubrir el total
de los costos de los estudios, précticas, consultas, etc., que la persona requiera en relacion con
su discapacidad.

En relacién con la caracteristica de estas ofertas, nuevamente su cobertura se supone total,
teniendo como Unico requisito de acceso, como fue sefialado, el Certificado de Discapacidad.
Una vez mas, se registran aqui desfasajes entre la legislacion y las practicas institucionales: a
modo de ejemplo, si bien se prevé que las prestaciones vinculadas a la discapacidad deben
otorgarse sin limite de tiempo, lo que quiere decir que no deberian regir las limitaciones que
pueden encontrarse en la oferta de prepagas y obras sociales (tales como un nimero maximo
de sesiones de kinesiologia o de consultas psicologicas por afo), lograr que estas instituciones
habiliten esa ampliacion de las prestaciones implica muchas veces una sucesion de tramites y
reclamos para las familias.

Asimismo, la normativa contempla la prestacion de centro de dia (dispositivo que ofrece
actividades de apoyo Yy terapéuticas en la modalidad de medio dia o de jornada completa), la
cual no s6lo impacta favorablemente sobre el desarrollo de la persona con discapacidad sino
que ademas implica para los familiares de ésta la posibilidad de ser relevadas durante esas
horas de su cuidado y atencion. No obstante ello, el Estado no provee esta prestacion a
aquellos que se atienden en el sistema publico de salud, por lo que s6lo las personas que

cuentan con la cobertura de una obra social o prepaga pueden acceder a la misma®.

%2 Sj bien varios hospitales publicos cuentan con la oferta de hospital de dia, la misma presenta una serie de
diferencias con el centro de dia: este Gltimo presta servicios de lunes a viernes durante media jornada o jornada
completa, enlazdndose en general esta prestacion con el servicio de transporte especial; en cambio, las
prestaciones de hospital de dia no necesariamente son de lunes a viernes sino que su frecuencia puede ser menor,
al igual que su duracion horaria (que puede ser inferior a media jornada), a lo que se agrega la inexistencia de
transporte especial puablico. Las diferencias de encuadre de ambas ofertas se traducen asi en diferenciales
posibilidades de liberar por algunas horas a la familia del cuidado, sobre todo si consideramos que la forma en
que se organiza la prestacion de hospital de dia requiere muchas veces del acompafiamiento familiar de la
persona con discapacidad (para trasladarla desde/hacia el hospital e incluso entre los diferentes servicios del
mismo).
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Por su parte, las OSC también ofrecen servicios de salud (atencion profesional, actividades
terapéuticas y de rehabilitacion, centros de dia), ademas de una diversidad de otros servicios
(educativos, de formacion e insercion laboral, actividades deportivas, recreativas, artisticas,
culturales, entre otras)®. A priori, puede suponerse para esta variedad de ofertas los mismos
impactos positivos sobre la persona con discapacidad y su familia sefialados en el parrafo
anterior. Sin embargo, ello dependera en gran medida de los requisitos de acceso que
establezca cada organizacion, de los cuales la gratuidad o no de las prestaciones resultara
fundamental. Al respecto, debe sefialarse que no todas las OSC ofrecen servicios gratuitos:
varias requieren aportes econdmicos de las personas con discapacidad y sus familias, o bien
aportes de tiempo y/o de trabajo voluntario dedicado a la organizacién®. Por lo que si
consideramos el escaso nivel de cobertura que poseen estas organizaciones y el hecho de que
requieren, en muchos casos, del aporte monetario o de tiempo de las familias de las personas
con discapacidad, veremos que la oferta resultante no permite disminuir apreciablemente el
trabajo de cuidados familiar y el tiempo dedicado al mismo (el cual hasta puede verse
incrementado por la participacion requerida en estos espacios).

No obstante lo anterior, las OSC brindan otro tipo de servicios, que son destacados por sus
referentes: el asesoramiento y la contencion emocional a las personas con discapacidad y sus
familias. Las organizaciones ofrecen un espacio en el cual encontrarse con otras personas que
han atravesado experiencias similares, que pueden apoyar y ayudar a orientarse en la nueva
situacion: como interpretar los diagnosticos y organizar los estudios y tratamientos, a qué
profesionales e instituciones recurrir, como tramitar la medicacion e insumos y reclamar ante
incumplimientos, etc. Es decir, brindan una guia para comenzar a transitar la gestion de la
discapacidad (Recoder, 2011; Mendes Diz, 2012; Venturiello, 2016) y el trabajo de cuidado
que la misma implica, tanto en sus aspectos practicos como emocionales.

Un ultimo servicio de cuidado al que se hard mencion en este apartado son las instituciones

residenciales, conocidas como Hogares. Los Hogares son instituciones totales (Goffman,

¥ Al respecto de esta provision de servicios, Chudnovsky y Potenza Dal Masetto (2010) apuntan que la mayoria
de las OSC vinculadas a la discapacidad se cre6 -desde los afios 70 hasta la actualidad- a partir de la
organizacion de padres y familiares de personas con discapacidad para llenar los huecos de la respuesta estatal,
respecto de prestaciones que el Estado no proveia o lo hacia de forma insuficiente.

* Ello encuentra su fundamento en las dificultades de financiamiento que suelen presentar estas organizaciones:
la mayoria declara sostenerse econdmicamente a partir del pago de cuotas de personas asociadas, de donaciones
(individuales o corporativas), de la financiacion de proyectos puntuales y de eventos de recaudacion de fondos.
No resulta posible saber, en muchos casos, si reciben ademéas algin tipo de transferencia estatal o de obras
sociales/prepagas, aunque ello es plausible dada la tercerizacion existente de servicios residenciales, de
rehabilitacidn, etc., en estas organizaciones por parte de las instituciones de salud, como se vera a continuacion.
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2001), en los que transcurre la totalidad de la vida y en los que se comparte con un nimero de
personas en similares condiciones espacios, actividades, horarios, etc., establecidos por la
institucion. Histéricamente ha sido la respuesta existente para las personas con discapacidad
que requieren de asistencia para las actividades de la vida diaria®.

La normativa preveé la prestacion de Hogar para las personas con discapacidad que no tienen
familia y/o vivienda, o cuya familia es no continente, o cuya atencion es dificultosa por su
grupo familiar. A través de este dispositivo se deberia brindar cobertura integral a los
requerimientos esenciales (vivienda, alimentacion, atencion especializada) de la persona. No
obstante, al examinar las formas en que se materializa esta oferta, se observan diferentes
modalidades y requisitos de acceso.

Las obras sociales y empresas de medicina prepaga suelen regirse por los criterios sefialados
anteriormente, y para ello establecen mecanismos de auditoria de la situacion familiar que
certifiquen la imposibilidad de la familia de resolver la satisfaccion de las necesidades de la
persona con discapacidad (considerando simultdneamente la situacion economica de la
familia y el nivel de cuidados que requiere la persona con discapacidad). A partir de esta
evaluacion se habilita el acceso a la prestacion, que incluye asistencia para la totalidad de las
actividades de la vida cotidiana y atencion especializada.

A nivel estatal los requisitos de acceso y las caracteristicas de la prestacion son bastante
diferentes. En principio, forma parte de las politicas asistenciales dirigidas a los sin techo®,
las cuales se caracterizan por ser respuestas paliativas, de corto plazo y focalizadas, destinadas
a las personas que residen en la Ciudad y que se hallan en situacion de calle. En funcién de
ello, se establecen tres requisitos que deben cumplirse para el acceso: pobreza, situacion de
emergencia habitacional y autovalidez de la persona con discapacidad. Se observa aqui que
los requisitos son mas restrictivos (y en algunos casos hasta opuestos) y también lo son los
servicios prestados, ya que no se brinda asistencia para las actividades cotidianas ni atencién
por especialistas, sino que basicamente, se ofrece un techo. Ello se explica tanto por la
concepcion de la politica, pensada en clave de contencion de la pobreza y no en funcion de las

necesidades de apoyo que pueden presentar las personas con discapacidad, como por la

® i bien la normativa prevé, ademés de la oferta de Hogares, dispositivos de alojamiento tales como
Residencias y Pequefios Hogares (que son instituciones pequefias y que pueden favorecer la vida autbnoma en
mayor medida que los Hogares), la prestacion méas extendida es la de Hogar, “siendo casi nulas o inexistentes las
de Residencia y Pequefio Hogar” (REDI, 2013, p.74).

% La oferta de Hogares para personas con discapacidad surge aqui como parte del Programa integrador para
personas o grupos familiares en situacion de emergencia habitacional, creado por Decreto N° 607/1997,
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.
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relativamente reducida planta de recursos humanos con que cuenta para su funcionamiento
diario. De ello dan cuenta tanto documentos institucionales (GCBA, 2015) como
profesionales del area consultados.

Respecto de la esfera de la sociedad civil, cabe sefialar que la prestacion de Hogar -tanto por
parte del Estado como de las obras sociales y prepagas- se efectiviza, en muchos casos,
mediante la contratacion con OSC que brindan el servicio, por lo que el acceso en este caso se
da mediado por las instituciones referidas®’.

En funcidén de lo expuesto, puede sefialarse que existe una gran disparidad entre la oferta de
Hogares de las instituciones privadas/de la seguridad social y la oferta estatal, en términos de
calidad y requisitos de acceso, si bien en ninguno de los casos constituye una prestacion de
caracter universal. En el primer caso, si bien se presta un servicio integral, el mismo s6lo se
habilita en situaciones donde pueda justificarse debidamente la imposibilidad familiar de
ocuparse del cuidado de la persona con discapacidad, lo cual excluye una diversidad de
situaciones en las que el trabajo de cuidados no es imposible aunque la carga del mismo
pueda ser igualmente importante para la familia. En el segundo caso, los requisitos son aun
mas restrictivos -dejando fuera a toda la poblacion con discapacidad que requiere de cuidados
cotidianos como asi también a aquella que no se encuentre en situacion de extrema
vulnerabilidad social- y los servicios prestados mas limitados. La escasez de la oferta publica
deja asi virtualmente sin respuesta a las familias de las personas con discapacidad que
requeririan este servicio®® y que no pueden acceder al campo de las obras sociales y prepagas,

dependiendo del Estado.

Servicios de Cuidado en el Hogar*®

La normativa prevé que las personas con discapacidad puedan acceder a servicios de cuidado

domiciliarios, tanto en lo atinente a la atencién de la salud y la rehabilitacion como en lo que

% La tercerizacion de estas prestaciones permite preguntarse por la regulacion/fiscalizacion estatal de estos
servicios. Al respecto, algunas organizaciones que trabajan por los derechos de las personas con discapacidad
sostienen que “no se cuenta con controles estatales mas que en las instancias de habilitacion y categorizacion de
las mismas donde se realiza una evaluacion arquitecténica y cuantitativa” (REDI, 2013, p.72).

* No obstante lo expresado, cabe aclarar que desde una perspectiva de derechos la institucionalizacion de
personas con discapacidad (al igual que la institucionalizacion de nifios, personas con sufrimiento psiquico, etc.)
debe considerarse siempre la Gltima opcidn frente a otras alternativas de cuidado disponibles menos restrictivas
de la libertad.

%9 Cabe sefialar que no se hara referencia en este apartado a la esfera de la sociedad civil debido a que no fue
posible hallar en el relevamiento y consultas realizadas la oferta de este tipo de servicios en las OSC vinculadas a
discapacidad.
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atafie a la asistencia y apoyo para las actividades de la vida diaria. Respecto de las
caracteristicas de estas ofertas, puede sefialarse que en términos generales las mismas no son
universales sino que se establecen diferentes requisitos de acceso; asimismo la amplitud de
necesidades a las que se da respuesta mediante esta estrategia también varia en cada caso.

El sector de obras sociales y empresas de medicina prepaga utiliza como criterio para el
acceso a esta prestacion la indicacion de un equipo profesional, que debe prescribir el
servicio como un plan de tratamiento. Es decir, ofrecen atencion domiciliaria Gnicamente en
términos del cuidado especializado de la salud y la rehabilitacion, y por un maximo de 6 horas
semanales, bajo la figura de la internacién domiciliaria. La exclusién de prestaciones de
cuidado en términos de asistencia para las actividades cotidianas se asienta en motivos de
financiamiento: referentes de una empresa de cuidado indican que, mientras las prestaciones
especializadas pueden ser costeadas por mecanismos propios del sistema de salud, aquellas de
cuidado cotidiano, no terapéutico, no se encuentran tipificadas en el nomenclador de
prestaciones del Ministerio de Salud“. Esto es corroborado por Findling et al. (2015), quienes
encuentran en su relevamiento sobre empresas de internacion domiciliaria que “médicos,
enfermeras, kinesidlogos y fonoaudiologos son las profesiones méas requeridas. Del total de
solicitudes recibidas, solo un 10% corresponde a cuidadores domiciliarios” (p.97). En
definitiva, este servicio da respuesta a algunas necesidades de cuidado de las personas con
discapacidad, aungue ciertamente no resuelve las necesidades permanentes de éstas (que se
extienden durante las 162 horas restantes de cada semana)*’.

En la esfera del Estado la oferta de cuidados domiciliarios adopta una modalidad diferente
(casi opuesta): no existe prestacion publica en términos de internacion domiciliaria, esto es,

del cuidado especializado de la salud y la rehabilitacién. Sin embargo, se registran algunas

%0 |_as prestaciones médico-asistenciales que se hallan contempladas en el Nomenclador de Prestaciones Bésicas
para Personas con Discapacidad (Resolucion N° 428/1999) son financiadas a través del Fondo Solidario de
Redistribucién administrado por la Superintendencia de Servicios de Salud del Ministerio de Salud de la Nacion
(segun Resolucion N° 400/1999). Esto quiere decir que las obras sociales y prepagas ven reintegrados (por parte
del Estado) los costos implicados en la prestacion de estos servicios.

* Aqui nuevamente las limitaciones en la prestacién de los servicios abren el espacio para los reclamos
judiciales, dado el desfasaje entre leyes y politicas (Abramovich y Pautassi, 2009). A modo de ejemplo, existen
diversos fallos en los que se exige a obras sociales o empresas de medicina prepaga brindar asistencia
domiciliaria de forma permanente, durante las 24 horas. En estos procesos, uno de los argumentos esgrimidos en
muchas de las apelaciones por parte de obras sociales y empresas de medicina prepaga es que los cuidados
asociados a las actividades cotidianas son de indole social y no médica, y que por lo tanto no corresponderia su
cobertura por parte de las mismas, siendo una responsabilidad familiar. Asi, la controversia se plantea en cuanto
a los alcances de las prestaciones otorgadas: si debe ser integral o regirse por el limite que enuncian los
nomencladores. Frente a ello, en general las decisiones de las camaras y de la Corte Suprema de Justicia de la
Nacion reconocen que resoluciones o programas institucionales no pueden restringir derechos de jerarquia
constitucional, como los que prevé la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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iniciativas relativas al apoyo para las actividades de la vida diaria, basicamente de formacion
de cuidadores/asistentes personales y de otorgamiento de subsidios para su contratacion.

Con relacion a los programas de formacion, pueden mencionarse el “Programa Nacional de
Cuidados Domiciliarios” del Ministerio de Desarrollo Social de la Nacion,
“Profesionalizacion del trabajo en casas particulares, cuidado de personas y otros servicios
sociales” del Ministerio de Trabajo, Empleo y Seguridad Social de la Nacion y “Capacitacion
de asistentes personales para la vida independiente de personas con discapacidad” de la
Comisién para la Plena Participacion e Inclusion de las Personas con Discapacidad de la
Ciudad de Buenos Aires (COPIDIS), los cuales se fundan en las crecientes necesidades
sociales de cuidado, las dificultades de empleabilidad de personas con trabajos precarios o
bajo nivel de ingresos, y los obstaculos a la autonomia de las personas con discapacidad,
respectivamente.

Respecto a la transferencia de ingresos para la contratacion de cuidadores/asistentes
personales, existen actualmente dos programas: “Ayuda EconOmica para Asistencia a la
Dependencia y la Fragilidad” del Programa de Asistencia Médica Integral (PAMI) de la
Nacién*? y “Programa de Apoyo para la Vida Independiente para las Personas con
Discapacidad” de COPIDIS. Ambos son programas focalizados, con requisitos de acceso
particulares, y que otorgan montos también diferentes entre si*:.

El programa dependiente de PAMI establece como condicidn de acceso la conjuncion entre
necesidades de cuidado, situacion de pobreza e incapacidad de la familia para tomar a cargo el
cuidado de la persona con discapacidad. Para la asignacion del recurso, un equipo profesional
debe evaluar la situacién econémica, la dependencia funcional y la capacidad de la familia de

brindar ayuda*. El monto a otorgar es de de $1300 mensuales* (pudiendo combinarse con

*2 | a inclusién de este programa se debe a que, si bien PAMI posee una gran mayoria de afiliados que son
personas adultas mayores y por lo tanto no formarian parte de la poblacion objeto de este trabajo, también
existen adultos en edad productiva que cuentan con esta cobertura: personas que se jubilaron anticipadamente
mediante un retiro anticipado por invalidez y personas con discapacidad a cargo de familiares directos
beneficiarios de la obra social. Asimismo, constituye uno de los dos Unicos programas publicos de prestacion de
cuidados cotidianos en domicilio existentes.
*3 Ambos programas se articulan con programas de formacion referidos anteriormente: en el caso de PAMI se
propone la contratacion de personas que hayan realizado el curso dependiente del Programa Nacional de
Cuidados Domiciliarios; en el caso de COPIDIS se propone la contratacidn de personas que hayan realizado la
Capacitacion de Asistentes Personales para la Vida Independiente de Personas con Discapacidad.
* Entre otras cosas, se evalla la capacidad econémica de aquellos familiares obligados legalmente a prestar
asistencia, mas alla de si mantenian vinculo con la persona con discapacidad o de si convivian con ésta.
** En el caso de que se contrate a cuidadores sin formacion, el monto del subsidio otorgado es de $850
mensuales. Ambos montos han sido relevados en el mes de Marzo de 2018.
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otros subsidios, aunque ello no suele implicar un incremento apreciable del monto*®) por un
tiempo maximo de 12 meses, requiriendo luego de nuevas evaluaciones para determinar su
continuidad.

El Programa lanzado por COPIDIS también tiene como requisito para el acceso la evaluacion
de la situacion de la persona con discapacidad por parte de un equipo profesional. A partir de
esta evaluacion se establece un plan de vida independiente, el cual deberé desarrollarse en 6
horas semanales, durante 6 meses. Para ello el monto a otorgar es de $3160 mensuales®’.
También en este caso el beneficio podra renovarse (por dos periodos adicionales de 6 meses)
a partir de nuevas evaluaciones. Un aspecto a destacar es que -en contraposicion al Programa
dependiente de PAMI- este Programa no parece estar destinado a la poblacion con
discapacidad que presenta mayores necesidades de cuidado, lo que puede inferirse de algunos
de sus requisitos (como concurrir a una entrevista en la sede del programa) y de las acciones
que se proponen para el plan de vida independiente (mayormente actividades instrumentales:
viajar en transporte publico, manejar dinero, realizar tramites, etc.), segun informan referentes
de COPIDIS consultados.

Més alla de sus caracteristicas particulares, de las tareas que incluyen, y de las restricciones
para el acceso -aspecto que, por supuesto, condiciona el nivel de cobertura de la politica®®-,
ambos programas brindan una oferta que, por su caracter transitorio y por la cantidad de horas
de cuidado que permiten contratar, no constituye una alternativa que permita relevar a las
familias de la provision intensiva del trabajo de cuidado de las personas con discapacidad.

Ya en la 6rbita del mercado, los servicios de cuidado y apoyo para las actividades cotidianas
en los que la relacién laboral se establece entre un cuidador auténomo y la persona o familia
que lo contrata estan regulados por la Ley N° 26.844 (2013), que establece el “Régimen
Especial de Contrato de Trabajo para el Personal de Casas Particulares”. Esta normativa

estipula las condiciones de trabajo y los mecanismos para la fijacion anual de un salario

“ E| Programa de Atencién a Situaciones de Alto Riesgo Sanitario (Resolucién N° 1490/2008, INSSJP) de
PAMI provee una serie de prestaciones econdmicas para la atencién de diferentes necesidades especificas
(alimentarias, habitacionales, de atencién en domicilio, insuficiencia de ingresos, etc.) cuyos montos son en
general inferiores a $1000. Referentes del organismo consultados agregan que existen también subsidios por via
de excepcion que implican el otorgamiento de montos mas elevados en situaciones que se evallan como
excepcionales. No obstante, constituyen un recurso al que pocas personas pueden acceder dadas las diferentes
condiciones que se imponen para la asignacion del mismo.
" Monto relevado en el mes de Marzo de 2018.
“8 En relacion con el nivel de cobertura de este tipo de politicas, puede sefialarse que el Programa lanzado por
COPIDIS prevé alcanzar a 100 personas por afio, segun referentes institucionales consultados.
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minimo para el trabajo de cuidado®®, determinando un valor de referencia para la contratacion
formal, y también informal®, de este tipo de trabajo. A diferencia de ello, los servicios de
cuidado y apoyo cotidiano ofertados por empresas de cuidados no se encuentran
especificamente regulados. Referentes de una de estas empresas explican que las mismas
constituyen un sector nuevo, actualmente en expansion, y que no existe legislacion que regule
el sector, por lo que operan desde el punto de vista legal como cualquier otra rama de lo que
seria el sector servicios. También Findling et al. (2015) postulan la inexistencia de regulacion
estatal de este mercado.

Respecto de la accesibilidad de esta oferta, la misma depende principalmente de la relacion
entre la capacidad econdmica de las familias y el costo de la contratacion del trabajo de
cuidado. A fines ilustrativos, para el periodo comprendido entre diciembre de 2017 y mayo de
2018 el valor de la hora de trabajo de un cuidador auténomo se establecié en $76,50°". Esto
quiere decir que si una familia necesitara contratar a una persona para cuidar a uno de sus
miembros durante 8 horas diarias, de lunes a viernes, requeriria contar con alrededor de
$12.000 mensuales para costear esta actividad. En caso de tener que contratar 12 horas diarias
de cuidado (también de lunes a viernes) requeriria de alrededor de $18.000 mensuales. Y de
requerir acompafiamiento las 24 horas, todos los dias, deberian disponer de alrededor de
$55.000 mensuales.

Si tenemos en cuenta el valor del salario minimo para un trabajador asalariado formal y de los
ingresos medios en la Ciudad de Buenos Aires quizas nos podamos hacer una idea de cuan
accesible es la contratacion intensiva de este tipo de servicios para la mayoria de la poblacion.
Por una parte, como se sefiald, el salario minimo -vigente a partir de enero de 2018- se
establecio en $9.500. Por otra parte, el ingreso medio de la poblacion en la Ciudad durante el

primer trimestre de 2018 fue de $21.623%. Si se mira el ingreso por hogares, el mismo fue en

* El salario minimo es fijado y actualizado periddicamente por la Comisién Nacional de Trabajo en Casas
Particulares, érgano que se crea a partir de la referida ley, integrado por representantes de los Ministerios de
Trabajo, Desarrollo Social y Economia, de los empleadores y de los trabajadores.
*% Se consultaron diversas ofertas informales de cuidado de personas (en las que se ofrece el servicio por horas)
expuestas en la via publica, en instituciones publicas de salud, en sitios web de compra y venta de bienes y
servicios, y en todos los casos los costos de contratacion son similares al valor establecido como salario minimo,
por lo que es posible afirmar que éste funciona como pardmetro tanto para el mercado formal como informal del
trabajo de cuidados.
*! Resolucion N° 2/2017. Comision Nacional de Trabajo en Casas Particulares.
2 Encuesta Trimestral de Ocupacion e Ingresos (ETOI) 2015/2018. Ingresos individuales. Variables
seleccionadas de perceptores (personas) e ingresos (en pesos). Ciudad de Buenos Aires. ler. trimestre de
2015/2do. trimestre de 2018 (DGEyYC - GCBA, 2018).
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promedio de $38.188% para el mismo periodo. Esto quiere decir que el costo de contratar un
cuidador durante 8 horas diarias, de lunes a viernes, es inaccesible para alguien que percibe un
salario minimo; pero ademas, representa mas de la mitad de los ingresos con que cuenta en
promedio la poblacion, y cerca de una tercera parte de los ingresos totales de que disponen las
familias en promedio. El costo del cuidado durante 12 horas diarias, de lunes a viernes,
representa mas del 80% de los ingresos promedio de la poblacién, y cerca de la mitad de los
ingresos familiares promedio. Por ultimo, la posibilidad de contratar un cuidado permanente
esta fuera del alcance ya no s6lo de aquellos que perciben un salario minimo, sino también de
aquellos con un ingreso medio, ya que su costo supera el ingreso total promedio de las
familias y mas que duplica el ingreso promedio de la poblacion.

Asimismo, si recuperamos los montos de los programas de transferencias de ingresos para la
contratacion de cuidadores, encontraremos que el subsidio que brinda PAMI alcanza a cubrir
cerca de 4 horas semanales, mientras que el que brinda COPIDIS preve la cobertura de 6
horas semanales; esto es, menos de 1 hora por dia. Y si recordamos, al inicio de este capitulo,
los montos de las asignaciones familiares y pensiones por discapacidad, veremos que las
mismas, si se destinaran integramente a contratar servicios de cuidado, permitirian cubrir
cerca de 16 y 18 horas semanales, respectivamente; es decir, algo mas de 2 horas diarias.

Este ejercicio, sin pretensiones de exactitud econdémica, apunta a dar una idea de los costos de
la contratacion de cuidadores autonomos en el mercado, que lo hacen de dificil acceso para
los sectores bajos y también para los sectores medios, sobre todo cuando el cuidado de las
personas con discapacidad insume muchas horas de trabajo. Asimismo, la alternativa de
contratar los servicios de una empresa de cuidados de forma privada resulta viable Gnicamente
para familias con un poder adquisitivo muy elevado ya que es un segmento de mercado de
aun mayores costos. Los referentes consultados explican que sélo pueden acceder a ello las

personas pertenecientes al sector de ingresos mas altos de la sociedad.
A Modo de Sintesis
Con base en el concepto de organizacion social y politica del cuidado, en este capitulo se

buscéd dar cuenta de “las instituciones que regulan y proveen servicios de cuidado” (Faur,

2014, p.18). Para ello, se construy6d un mapa de recursos de bienestar capaz de dar cuenta de

%% Encuesta Trimestral de Ocupacion e Ingresos (ETOI). Ingreso total familiar medio (pesos a valores corrientes)
segln zona. Ciudad de Buenos Aires. 3er. trimestre de 2014/2do. trimestre de 2018 (DGEyC - GCBA, 2018).
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lo que establece el marco normativo vigente y como algunos componentes del mismo se
estructuran en ofertas del Estado, de la sociedad civil y del mercado (mencionando asimismo,
como se sefialé oportunamente, el sistema de seguridad social). Se entiende que el mosaico
resultante de esta oferta establece un marco de condiciones en el que se desarrolla la vida y en
el que son posibles de desarrollar ciertas estrategias de cuidado.

En relacion con esto, es posible afirmar que la proteccion social que se organiz6 en nuestro
pais en torno a los derechos de las personas con discapacidad previé la provision de ingresos
y de servicios varios. Asi, este armado supone, por una parte, que la irrupcion de la
discapacidad va a tener consecuencias econdémicas, por lo que deben existir instituciones que
asistan a la persona (a través de transferencias monetarias -jubilaciones, pensiones,
asignaciones- y en especies -medicamentos, ayudas técnicas, transporte, etc.-); por otra parte,
supone que la persona con discapacidad va a requerir de servicios de cuidado tanto en el
hogar como en instituciones (tanto sean cuidados especializados -atencion de la salud y
rehabilitacion- como asistencia para las actividades de la vida diaria), por lo que también
deberia estar garantizada la provision de los mismos.

Ahora bien, al analizar cOmo estas garantias se instrumentan en ofertas de programas e
instituciones, se registra una gran heterogeneidad en términos de sus caracteristicas,
contenidos, cobertura, poblacidn destinataria, requisitos de acceso, etc. Por lo que existiran
itinerarios diversos para las personas con discapacidad y sus familias, dependiendo entre otras
cosas, de su posicion social y de las ventanillas (Estado, mercado, obras sociales, entre otras)
a las que en consecuencia pueden acceder. A grandes rasgos, puede afirmarse que a medida
que se desciende en la estructura social, el espectro de opciones con que cuentan las personas
con discapacidad y sus familias para resolver el trabajo de cuidado se va estrechando
progresivamente, y no solo debido a las diferenciales posibilidades de acceso al mercado, esto
es, de mercantilizar el cuidado.

La oferta de asignaciones monetarias y servicios de cuidado existente para las personas con
discapacidad y sus familias -més alla de la esfera en la que ésta se inscriba- en general no
permite desfamiliarizar el trabajo de cuidados. Si bien existen prestaciones (como los centros
de dia) que permiten descargar una parte de este trabajo por algunas horas, en general los
diferentes programas e instituciones dan por supuesto el cuidado familiar. Ello se hace
explicito en algunas prestaciones (como los Hogares y los subsidios que otorga PAMI para
cuidadores, en los que s6lo ante la incapacidad de la familia para el cuidado puede habilitarse

el servicio, mientras que en todos los demas casos el cuidado familiar se da por descontado) y
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discursos (como las apelaciones judiciales de obras sociales y prepagas, en las que se
argumenta que el cuidado es obligacion familiar y no de dichas instituciones), pero ademas
opera implicitamente en todas las demas prestaciones. En esta linea, los servicios que brindan
las OSC no constituyen una excepcidn, en tanto muchas de sus acciones se orientan a apoyar
el trabajo de cuidados de las familias. Asi, el presupuesto implicito del cuidado familiar
(Esquivel, Faur y Jelin, 2012) permite entender, en parte, los desfasajes existentes entre el
contenido y cobertura de las ofertas (en términos de nivel de las transferencias de ingresos y
de amplitud de los servicios) y las necesidades de cuidado que pueden llegar a presentar las
personas con discapacidad, que no suelen ser acotadas ni puntuales.

Si bien lo anterior se verifica, como se sefialé, en todas las esferas, cierto es que en el sector
estatal se encuentra una oferta ain méas reducida: las personas con discapacidad que deben
apelar a las instituciones publicas -en general, aquellos pertenecientes a los sectores bajos- no
cuentan con los servicios de transporte especial, internacion domiciliaria o centro de dia, entre
otros; asimismo tanto los Hogares como los subsidios que otorga COPIDIS para asistentes
personales excluyen justamente a la poblacion con discapacidad con mayores necesidades de
cuidado (y en este sentido, dejan virtualmente sin respuesta a la franja de poblacion mas
vulnerable). De este modo, la organizacion de la oferta de cuidados reproduce las
desigualdades existentes entre los sectores sociales.

En suma, la articulacion resultante entre asignaciones monetarias y servicios de cuidado no
permite a la mayoria de las familias delegar una parte apreciable del cuidado de las personas
con discapacidad via el mercado ni tampoco via las politicas e instituciones pertinentes. Esta
conclusion, basada en el andamiaje normativo e institucional existente, se ve corroborada por
los datos estadisticos: mas de la mitad (51,4%) de las personas con discapacidad requiere
asistencia/ayuda de otra persona para la realizacion de las actividades de la vida cotidiana (el
36,3% para viajar en transporte publico, el 35,1% para realizar compras e ir a lugares, el
29,9% para las tareas domesticas, el 14,7% para lavarse/cuidar de su aspecto y el 6,2% para
comer/beber) y en un 63% de los casos es un familiar o amigo que no cobra quien se hace
cargo de esta asistencia/ayuda, mientras que en un 24,6% ello se resuelve a partir del
presupuesto familiar. Es decir, la familia es quien da respuesta a estas necesidades en un
87,6% de los casos, siendo la participacion de otras instituciones muy menor (en un 10,2% de
los casos existe cobertura de una obra social/prepaga, y en un 0,5% de alguna institucion o
programa estatal) (DGEyC - GCBA, 2013). Ahora bien, ;de qué formas las familias hacen

frente a este trabajo de cuidado? Ello sera objeto del capitulo siguiente.
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CAPITULO II11 - Estrategias de familias de sectores medios y bajos de la Ciudad de
Buenos Aires para el cuidado de personas con discapacidad

En este capitulo se analizan las estrategias que las familias de sectores medios y bajos de la
Ciudad de Buenos Aires desarrollan para resolver el cuidado de las personas con
discapacidad. Con base en el concepto de organizacion social y politica del cuidado, se
exploran “los modos en que los hogares de distintos niveles socioecondémicos y sus miembros
acceden, o no” (Faur, 2014, p.18) a los recursos de bienestar vinculados al cuidado de esta
poblacién, y como a partir de ello construyen sus practicas de cuidado, atravesadas tanto por
la posicidn social de las familias y las relaciones en su interior como por las percepciones de
sus agentes, cuestién que se aborda en el capitulo siguiente.

¢De qué formas las familias hacen frente a las necesidades de cuidado que inaugura la
irrupcion de la discapacidad? A fin de acercar respuestas a este interrogante, el presente
capitulo se divide en tres apartados.

En primer lugar, se explora como son las relaciones que las familias de diferentes sectores
entablan con las instituciones y como acceden o no a la oferta de bienestar existente, descripta
en el capitulo anterior. Por una parte, se mencionan las politicas de asignacion de recursos
monetarios (y en especie) y las estrategias que emplean las familias en relacion con éstas para
la provision de los recursos necesarios en cada momento. Por otra parte, atento a que el
cuidado de las personas con discapacidad implica tanto la asistencia/apoyo para las
actividades cotidianas como la atencion de la salud/rehabilitacion -como fue sefialado
anteriormente-, se explora cuél es el uso que las familias realizan de la oferta institucional
(tanto en lo que hace a servicios de salud/rehabilitacion como a servicios de cuidado
cotidiano) y cudl el uso que realizan de la oferta de servicios domiciliarios (idem).

En segundo lugar, se analizan las estrategias que construyen las familias de diferentes sectores
para resolver las necesidades de cuidado surgidas a partir de la irrupcién de la discapacidad.
Se analizan las diferentes combinaciones de recursos (familiares y de otras esferas) ensayadas,
que se expresan en configuraciones relativamente estables de responsabilidades, tiempos, etc.
En tercer lugar, se abordan las tareas especificas de cuidado que desarrollan las familias de
diferentes sectores y la division del trabajo al interior de éstas. Se describe la diversidad de
tareas que implica el cuidado de personas con discapacidad y el tiempo que insumen,
atendiendo asimismo a la distribucién de actividades y de responsabilidades entre los

miembros de las familias, atravesada por cuestiones de género.
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Utilizacion de los recursos de bienestar

A continuacién se describen las relaciones que las familias de sectores medios y bajos
entablan con las instituciones y los usos que realizan de la oferta de bienestar existente.

- Asignaciones Monetarias vinculadas a la Discapacidad

Ciertamente la irrupcién de la discapacidad tiene un impacto econémico, siendo el mismo
mayor en las familias de sectores bajos, con menor margen de maniobra para hacer frente al
empobrecimiento. En la busqueda de compensar el deterioro de la situacion econémica, se
intenta acceder a las asignaciones monetarias existentes previstas para este tipo de situaciones.
En este sentido, la mayoria de las familias de sectores bajos (en general insertos en el sector
informal de la economia) gestionan la Pension por Invalidez. En cambio, la mayoria de las
familias de sectores medios (gozando en general de una insercion laboral formal) apuestan a
la jubilacion si se hallan cerca de la edad estipulada para ello (si bien también cuentan con la
posibilidad de tramitar el retiro anticipado). La asignacion por hijo con discapacidad fue
gestionada en apenas uno de los casos, en los que la persona con discapacidad contaba con

padres jubilados/pensionados.

Ahora bueno, se le estd gestionando una pension, que por lo que nos dijeron,
aparentemente tardan en darsela (...) quizas tarde un ario, supongamos. Asi que

esperando (Armando, 37 afios, cuidador de su padre Miguel, de 58 afios, NSE bajo)

Y él se jubilé ahi, esto le agarré cuando tenia 64 afios (Ingrid, 42 afios, cuidadora de

su padre Geronimo, de 65 afios, NSE medio)

Como yo soy pensionada, tengo una pension de mi marido, ellos ahi me dijeron que lo
ponga a cargo como hijo discapacitado para que tenga PAMI. Bueno, y eso llevo otro

afo (Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios, NSE bajo)

Como fue planteado en el capitulo anterior, el impacto econémico de la discapacidad es
pobremente paliado por las pensiones por invalidez, como asi también por las jubilaciones

minimas y las asignaciones por hijo referidas, dados los montos de las mismas. Asimismo,
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dados los largos tiempos de estas tramitaciones (en especial las pensiones por invalidez, que
en varios casos demoran mas de un afo), ello constituye mas una apuesta por el largo plazo
que una ayuda real frente a la irrupcion de la discapacidad en la vida.

Para la provision de medicacion, equipamientos, etc., las familias de sectores medios, en la
mayoria de los casos, hacen uso de la oferta de las instituciones del sector de obras
sociales/prepagas. Como expresa Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre Geronimo, de 65
afos), “PAMI le da los remedios, porque al principio tomaba varios remedios, eran como 3,
4 mil pesos en remedios. Pero PAMI se los da todos. También la valva que necesit6 para la
pierna, la silla de ruedas, la cama. O sea, esas cosas bien”. N0 obstante, en ocasiones estas
familias también recurren al mercado para la compra de algunos insumos, cuando surgen
dificultades o demoras en la cobertura de los mismos por parte de estas instituciones. Como
sefiala Sebastian, de 51 afios, quien cuida a su hijo Jonathan de 24 afios, “siempre hay una
traba, porque la silla de ruedas la tuvimos que pelear a morir, o0 sea, la obra social te da las
cosas si vos se las pedis, pero no te reintegran. Nosotros compramos todo lo que nos iban
pidiendo en el hospital (...) habia cosas que si o si se necesitaban hacer, sin demoras”.

La mayoria de las familias de sectores bajos no cuentan con la cobertura del sector de obras
sociales/prepagas (dada la insercion laboral informal y el bajo nivel de ingresos), debiendo
recurrir al Estado, o bien al mercado, para resolver la provision de la medicacion e insumos.
La amplitud de la oferta de recursos de este tipo por parte del Estado suele variar en el tiempo,
y su tramitacion suele ser dificultosa; a ello se suman las dificultades para que las familias de
estos sectores puedan acceder a la informacion adecuada para gestionarlos. Todo lo anterior
redunda en que para la mayoria de estas familias, el recurso al mercado termine siendo la
estrategia predominante para resolver la provision de estos elementos, como expresa Cecilia
(49 afos, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afos): “es mucha plata, porque siempre esta
precisando cosas, por ejemplo la crema para la escara la compramos nosotros, y cada
pomito salia $900, y esas cosas hay que comprarlas (...) también compramos el colchon
antiescaras y el baiio portatil”. En el mismo sentido, Silvana, de 48 afios, quien cuida a su
hermano Alberto, de 53 afos, sefiala: “averiguamos por una silla de ruedas nueva pero era
muy costoso, no teniamos el medio como para comprarla (...) la conseguimos usada, mucho

mas barata”.
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En los pocos casos en los que las familias de estos sectores cuentan con cobertura de
seguridad social (en general PAMI o Incluir Salud®®), se apela a la misma para la provisién de
estos recursos; no obstante, muchas veces se registran demoras u obstaculos para el acceso, o
bien discontinuidades en la provision. En funcion de ello, también estas familias recurren al

mercado para la compra de insumos y medicacién.

&Y PAMI no te cubre la medicacion?
Ahora si, pero me lo habian cortado, y cada vitamina, por ejemplo, salia $1000
(Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios, NSE bajo)

Me cansé de PROFE [Incluir Salud]. Iba, iba, iba a ver si me daban la silla, nada.
Nada de nada, tuve que comprar todo (Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja
Maria, de 46 afios, NSE bajo)

En lo que atafie al transporte especial, la inexistencia de este servicio en la orbita del Estado
condiciona en algunos casos las posibilidades de sostener un proceso de rehabilitacion en una
institucion especializada, que dependera de las posibilidades de las familias o bien del capital
econémico que permita contratar este servicio en el mercado, siempre que no sea posible
trasladarse en transporte publico. En este sentido, la posibilidad de acceder a un traslado
institucional (mediante obra sociales/prepagas) resulta un alivio para las familias, aunque los

que cuentan con el mismo cuestionen en muchos casos la calidad de esta prestacion.

El no tiene ni obra social, no tiene nada (...) tiene que venir aca al Rocca 2 veces a la
semana y lo podemos traer una, asi que viste, es todo un esfuerzo que hay que hacer

(Silvana, 48 arios, cuidadora de su hermano Alberto, de 53 afios, NSE bajo)

La semana que viene ya va a venir con la ambulancia de PAMI, que fuimos a hacer el
tramite para que lo traigan. Entonces ya me libero (Isabel, 57 afios, cuidadora de su

hijo Sergio, de 37 afios, NSE bajo)

** Cobertura con la que cuentan los beneficiarios de pensiones no contributivas, como la Pensién por Invalidez.
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Si se tiene que hacer un estudio, esta bien que tiene los traslados ella, si lo pedis con
tiempo te lo cubre. Pero ahi hay otro tema: ¢A qué hora llega? ¢Y a qué hora te
vuelven a buscar? La vieja estuvo haciendo un tratamiento del dolor (...) esperamos
como 3 horas y media la ambulancia (Esteban, 37 afios, cuidador de su madre
Aurora, de 64 afios, NSE medio)

- Servicios de Cuidado en Instituciones Especializadas

Para el cuidado de la salud y la rehabilitacién, las familias de sectores bajos recurren en todos
los casos a las instituciones del Estado. Ello se debe a que la gran mayoria no cuenta con otro
tipo de cobertura de salud mas que la estatal (como se sefial6, debido al tipo de insercion
laboral y al nivel de ingresos familiar no pueden acceder a instituciones de la seguridad social
como las obras sociales o0 a contratar empresas de medicina prepaga). En palabras de Luciana
(45 afios, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios), “vinimos aca porque no hay otro
centro publico de rehabilitacion como este ... hay si, con obra social, pero qué pasaba, que
ella no tenia obra social, asi que tuvimos que buscar medios publicos para atenderla’.
Asimismo, las pocas familias de estos sectores que cuentan con otra cobertura suelen ser
beneficiarios de PAMI o Incluir Salud, sistemas que utilizan la red de instituciones estatales
para la prestacion de servicios de este tipo.

Por lo tanto, para estas familias, el recorrido institucional para la atencion de la salud y la
rehabilitacion se da principalmente en la esfera del Estado. En general, el cuidado de la salud
en la fase aguda se da en un hospital general, siendo en algunos casos derivados
posteriormente a los hospitales de rehabilitacion; en otros casos, se llega a estas instituciones
luego de averiguaciones personales y a través de recomendaciones de terceros (dependiendo
del capital cultural y social que se posea). Este transito se caracteriza en muchos casos por la
espera para poder acceder a los servicios, relativamente escasos. Asi, las familias pueden
estar meses en lista de espera, esperando a ser llamados para comenzar con la rehabilitacion
en una institucion especializada (esto se da incluso en aquellos casos en que las personas son
derivadas por profesionales de hospitales generales). Ello no es motivo de queja por parte de
las familias, quienes se muestran agradecidas por los servicios y destacan la calidad de los

mismos.

*® Tal como plantea Auyero (2013) en su trabajo sobre la espera, “los habitantes urbanos pobres, aprenden a ser
pacientes del Estado” (p.25).
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¢Y cudndo empezaron aca con la rehabilitacion?

Desde mayo, tarddé muchisimo porque el médico lo operd, y después, bueno, tardd la
derivacion (...) y bueno aca, tenemos la esperanza de que se vaya caminando, nos han
dicho que es muy bueno, uno de los mejores lugares (Cecilia, 49 afios, cuidadora de
su hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo)

Y aca hace 4 meses que venimos, y nosotros siempre queriamos que €l pudiera
atenderse aca porque para lo que él necesitaba, para rehabilitarse, y hace 4 meses él
estaba en lista de espera y le toco (Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37
anos, NSE bajo)

No obstante lo anterior, se registra que las familias de sectores bajos en ocasiones también
recurren al mercado para la contratacion de servicios expertos (estudios, consultas con
especialistas, etc.) que complementen las prestaciones brindadas por las instituciones del
Estado. Ello es expresado con claridad por Gustavo, de 50 afios, cuidador de su pareja
Dionisia, de 52 afios, quien explica que “acd en el Rocca estamos haciendo kinesiologia,
fonoaudiologia, el 30 tenemos turno en el Hospital Fernandez con un neurologo (...) estamos
esperando eso para que tenga un buen neuré6logo, uno que conozca esta enfermedad, porque
cuando nosotros empezamos fuimos al Hospital Italiano, ahi hay un especialista, pagamos, y
ahi nos recomendo ese hospital porque él no conocia tanto, pero ahi nos diagnostico, nos
salio $1000, después fuimos al Hospital Rivadavia, al Hospital Durand”.

Las familias de sectores medios, por su parte, también recurren en muchos casos a las
instituciones del Estado para el cuidado de la salud y la rehabilitacion, si bien con
modalidades distintas de uso y acceso a estos servicios. Aqui los recorridos son un camino
sinuoso entre el mercado, el Estado y la esfera de las obras sociales/prepagas, en el que se
busca aprovechar los aspectos mas valiosos de cada espacio institucional. En general, para
estas familias, el cuidado de la salud en la fase aguda se da en una clinica o sanatorio
vinculado a la obra social/prepaga, siendo luego derivados a instituciones especializadas en
rehabilitacion también vinculadas a esta cobertura. La oferta de rehabilitacion en estos
espacios, a diferencia de lo que ocurre con la oferta estatal, suele ser pobremente evaluada por
las familias. Asimismo, este tipo de prestaciones en el sector de obras sociales/prepagas

(contrariamente a lo que plantean las leyes vigentes) suelen ser limitadas en el tiempo, por lo
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que una vez agotadas, se abren dos posibilidades: la continuidad de la rehabilitacion en el
domicilio o bien el recurso a la oferta estatal.

Ella tenia Galeno (...) esto pasé en abril del 2007, ella estuvo hasta diciembre del
2007 internada ... 1 mes en terapia intensiva, después estuvo en terapia intermedia y
después paso a una clinica de rehabilitacion, que las clinicas de rehabilitacion son
una cagada, si, porque no hacen nada, es como un geriatrico para gente
discapacitada que no termina siendo nada (Esteban, 37 afios, cuidador de su madre
Aurora, de 64 afios, NSE medio)

En el centro de rehabilitacion lo tenian con la pierna asi, con un palito de escoba asi,
para arriba y para abajo, y les dije (...) “yo lo traje acd para rehabilitacion, y hasta
que él no camine a mi no me sacan de aca, llamo a los medios, lo tienen acé con un
palito, yo me pagué una persona de FLENI que vino y me dijo que tenian que hacer
esto y esto” (Beatriz, 59 aros, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE
medio)

A diferencia de las limitaciones de tiempo existentes en la oferta de obras sociales/prepagas,
la oferta estatal es en cierta forma, ilimitada, en el sentido de que los tiempos de los procesos
de rehabilitacion o de cuidado de la salud se rigen por criterios distintos a los contables.
Como relata Manuel, de 57 afios y NSE medio, su hijo Javier, de 28 afios, “estuvo un ario y
medio internado” en el Hospital Rocca, mientras que Sandra, de 43 afos y NSE medio,
rememora que “hace 3 aiios” que su padre Hugo, de 65 afios, mantiene las sesiones de
rehabilitacion en la misma institucion. La principal limitacion del sector publico se asocia a la
relativa escasez de la oferta en relacion con la demanda existente, es decir, impacta en el
acceso. En este sentido, el acceso a las instituciones estatales podra ser mas dificultoso pero
las prestaciones brindadas son amplias (ya que cuentan con diversidad de dispositivos) y se
extienden en el tiempo; el acceso a las instituciones de obras sociales/prepagas podra ser mas
sencillo para sus beneficiarios pero las prestaciones deben ser justificadas y recontratadas
permanentemente, a fin de no incurrir en costos excesivos de atencién.

En los muchos casos en los que la rehabilitacién de las personas de sectores medios continta
en instituciones estatales, el acceso a las mismas, a diferencia de las familias de sectores

bajos, no esta mediado por la espera y la paciencia sino por el capital social, que abre vias de
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acceso de otro tipo a estas prestaciones. El cuidado experto brindado en las instituciones del
Estado es altamente valorado en términos de su calidad por estas familias, quienes no obstante
contindan haciendo uso de los servicios de las obras sociales/prepagas para la atencion en
consultorios por especialistas, estudios, etc.

En el Giiemes (...) va al flebologo, a varias especialidades, el traumatologo le dijo
que necesitaba kinesiologia. Entonces pensamos en este hospital, ¢viste? la fama que
tiene el Hospital Rocca es muy buena, y se especializan en todas estas cosas (...) el
hermano de él este afio se jubiléd de aca, asi que lo conociamos. Entonces hablando
con el hermano, le digo, “y si pudiéramos hacerle hacer kinesiologia aca”, porque
nos mandaban de la obra social a un lugar lejos de casa, pero no era lo mismo, no
nos resultd. Y ahora aca ya vemos resultados (Luisa, 61 afios, cuidadora de su pareja
Eusebio, de 63 afios, NSE medio)

Vinimos aca al Rocca no por la obra social de él sino por intermedio de conocidos y
de amigos y de la fisiatra del Hospital Britanico que, la verdad, se porto espectacular
con nosotros porque nos ayudd en todo y también nos ayudd a conseguir una cama
aca, que traerlo aca fue lo mejor que pudo haberle pasado a él (...) ella es amiga del
director de este lugar, y hablé con él, evaluaron a Jonathan, y le consiguieron una
cama en este lugar (...) él estuvo internado desde agosto del afio pasado hasta marzo
de este afio (Sebastian, 51 afios, cuidador de su hijo Jonathan, de 24 afios, NSE

medio)

Asimismo, las familias de sectores medios también recurren al mercado para la contratacion
de servicios que complementen los servicios brindados por otras esferas. Ello es asi dadas las
dificultades que muchas veces surgen en la cobertura por parte de las obras sociales/prepagas,
en términos de demoras o discontinuidades en la provision de algun servicio. Pero también se
da por la busqueda de profesionales e instituciones especializadas en determinada enfermedad
o discapacidad a los que se accede de forma privada. Asi, a diferencia de las familias de
sectores bajos, que no tienen otras opciones mas que la oferta estatal y lo que puedan contratar
en el mercado para complementar la primera, las familias de sectores medios pueden circular

por diferentes ofertas, y componer un mosaico basado en las posibilidades de elegir los
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mejores aspectos de cada esfera, guiados por el objetivo de la calidad y también de la

contencion, esto es, donde se sienten mejor atendidos.

El lugar que le corresponde esta lleno de gente, habiamos sacado turno para el
cardiblogo, pero me daban de aca a 3 meses, cuando fui tenia que esperar a 50
personas delante de mi, él en ese momento no podia estar mucho tiempo sentado
porque le dolia, y me fui (...) digo, “no, saquemos uno particular y listo, si es por
pagarlo, bueno” (Ingrid, 42 arios, cuidadora de su padre Geronimo, de 65 arios, NSE

medio).

El tiene control de urologia en el Italiano, miércoles kinesiologia aca en el IREP,
Jjueves aca también porque viene a la psicologa (...) yo invierto en tener lo mejor para
él y que se le haga mas facil, ;entendés?, tratar de conseguirle la mejor atencion (...)
luchamos y conseguimos a través de la obra social nuestra que lo atiendan en el
Hospital Italiano. Guarda que €l estuvo en el Pirovano, fuimos a hacerle estudios al
Argerich, visitamos un montdn de hospitales. Pero bueno, uno busca otra calidad
(Manuel, 57 afios, cuidador de su hijo Javier, de 28 afios, NSE medio)

El tiene como obra social el Italiano. A pesar de tener el Italiano un servicio
especializado en esclerosis multiple, en el caso del tipo de él no es contenedor ni
mucho menos, entonces bueno, el neurdlogo de cabecera es otro (...) lo atiende de
forma particular, y a partir de ahi como que hacemos un triangulo, y él nos derivd
Jjustamente acd al IREP (...) porque aca tenés una respuesta que no tenés en otro lado,
la mirada hospitalaria o lo publico te da una mirada diferente que en otros espacios
no podés encontrar. Asi que seguis recurriendo a la parte publica cuando querés
cierto tipo de respuestas (Daniela, 46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51

afnos, NSE medio)

La esfera de las organizaciones de la sociedad civil vinculadas a la discapacidad, ausente en la
mayoria de los relatos de las personas entrevistadas, aparece en este escenario Unicamente en
la forma de instituciones gerenciadoras de servicios de obras sociales/prepagas. En tanto estas

organizaciones no suelen ofrecer servicios de cuidado gratuitos para personas con
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discapacidad®®, el acceso se da principalmente via obras sociales/prepagas, que tercerizan
algunos servicios mediante las mismas. Ello es explicado por Beatriz, de 59 afios y NSE
medio, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afos, quien sefiala: “gracias a la obra social
conseguimos ponerlo en la Fundacion Argentina de Afasia (...) yo empeCé a meterme en
internet para ver qué es lo que habia, qué podia hacer por él, y encontré la Fundacion de
Afasia. Y fui a la Fundacion. Y me dijeron: “bueno, aca puede venir en forma particular o
puede venir por medio de las obras sociales” (...) él va ahi a hacer hospital de medio dia,
tiene lo que es arte, ademas de fonoaudiologia y lingiiistica, musicoterapia, muchas cosas ...
y hay muchas reuniones de familiares ... son buenas estas reuniones, porque todos pasan por
las mismas cosas, a mi me ayudaron muchisimo”. A diferencia de esta experiencia, la
mayoria de las personas entrevistadas desconoce la oferta existente en la esfera de las
organizaciones de la sociedad civil, o bien la evalia como lejana a las necesidades presentes
de la familia.

En lo que atafie al cuidado cotidiano de la persona con discapacidad, en todas las situaciones
relevadas el mismo se lleva adelante en el &ambito doméstico, con diferentes grados y formas
de participacion de los miembros de la familia en el mismo. En este sentido, no se registraron
situaciones en las que este cuidado se haya resuelto via la institucionalizacion de la persona
con discapacidad (tipicamente, en un Hogar). Para las familias de sectores medios, el recurso
a esta oferta -asociada a un cuidado de menor calidad y a un trato desafectivizado- se
interpreta como un abandono de la persona con discapacidad. En este sentido, consideran esta
alternativa como la ultima opcidn, sélo apelable cuando no existan otras posibilidades (esto
es, cuando no puedan mas). Lo cual se corresponde casi exactamente con los criterios

empleados por las obras sociales/prepagas para el otorgamiento de este servicio.

Tenés que caer en un geriatrico, yo los fui a ver, algunos. Era terrible. Porque mi
marido entiende, esta llcido totalmente. Yo no puedo tenerlo sentado en una mesa con
unos viejitos que estan asi con la cabeza ... dije “no, no, mi marido se muere en 2
meses, 2 meses puede durar ahi”. No, no, yo no lo puedo dejar ahi. Y me lo traje a mi
casa. Para mi era imposible dejarlo ahi. Hay gente que puede, yo no pude. No tienen

la atencidn que tienen en su casa, no es para mi, por lo menos para mi forma de ser y

*® En relacion con esto, pareceria que la oferta de servicios de cuidado gratuitos de las organizaciones de la
comunidad estuviera méas centrada en el cuidado de la infancia. Al respecto puede consultarse Faur (2014),
Zibecchi (2013), entre otros.
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de pensar. Si no tuviera mas remedio, si en un momento pasara una cosa, imprevista,
bueno, y tuviera que recurrir, bueno, tenés que recurrir. Pero si no no (Beatriz, 59

anos, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio)

Alguna vez lo pensamos ... y si, yo soy consciente de que va a llegar un momento en
que yo ya no la voy a poder cuidar, de que va a necesitar cuidados las 24 horas, y si
no lo puedo conseguir por la obra social (...) yo creo que si vos ponés un paciente
discapacitado o un viejito en un geriatrico se te muere, se te oxida y se te muere, para
mi. Pero va a llegar un momento que ya no la voy a poder cuidar de la manera en que
la cuido hoy ... porque cuando la viejita pierda la fuerza va a haber que alzarla, no va
a poder ir al inodoro, va a tener que hacer en la cama, y va a haber que volver a
lavarle la cola, y bueno, el dia que no contenga, ;qué hacemos? (...) si fuéramos otras
personas, la hubiéramos metido en un geriatrico. Gracias a Dios no somos esas

personas (Esteban, 37 afios, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio)

Las familias de sectores bajos tampoco consideran la opcion de institucionalizar a la persona
con discapacidad, pero a diferencia de las familias de sectores medios (que reconocen que esta
es una alternativa posible, aunque no deseable) no se representan siquiera como se podria
materializar esa posibilidad, como expresa Johanna, de 20 afios, quien cuida a su pareja
Jaime, de 26 afios: “no, tampoco sé coOmo seria eso”. Su intuicion es correcta, dadas las
caracteristicas de la oferta estatal de este servicio, descriptas en el capitulo anterior®”. De este
modo, las expectativas respecto del uso de este servicio (y las posibilidades de acceder a la

oferta del mismo) se ligan, en parte, a la posicion social de las familias.

- Servicios de Cuidado en el Hogar

La atencion de la salud y la rehabilitacion en el domicilio es, para las familias de sectores
medios, un servicio disponible como continuacion de la atencién en instituciones
especializadas, ofertado por obras sociales/prepagas bajo la forma de internacién domiciliaria.
Como ilustra Sara, de 62 afios, quien cuida a su pareja Eugenio, de 61 afios, “en la

internacion domiciliaria, como él tuvo una fractura, entonces en vez de estar en el sanatorio

*" Como plantea Faur (2014), en general, es la oferta de servicios de cuidado la que tracciona la demanda y no a
la inversa.
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te mandan a casa. Y te mandan un médico una vez por semana, y las enfermeras (...) con el
certificado de discapacidad empecé a solicitar kinesiologos, fonoaudidlogos, después solicité
psicologo a domicilio (...) y después mandaron terapista ocupacional”.

No obstante lo anterior, en ocasiones estas familias recurren al mercado para la contratacion
de estos servicios. En general, ante discontinuidades en las prestaciones por parte de obras
sociales/prepagas, como sefiala Sandra (43 afios, cuidadora de su padre Hugo, de 65 afos,
NSE medio): “venia una kinesiologa 2 veces por semana a casa (...) tuvo 2 kinesiologas muy
muy buenas, después PAMI cort6 lamentablemente todo este servicio que ofrecia’; 0 bien
cuando evaltan que la calidad del servicio brindado por estas instituciones no es la adecuada,
como expresa Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre Ger6nimo, de 65 afios, NSE medio):
“viene casi todos los dias una fisiatra, que le hace los ejercicios, lo hace caminar (...) si, la
contratamos nosotros, porque primero vino el kinesiélogo que nos mandaba la obra social,
pero no existe, o sea, eran 20 minutos, dos veces por semana, y no le hacia hacer nada’.
Dentro del escenario de posibilidades de las familias de sectores bajos, directamente no existe
la alternativa de acceder a prestaciones de cuidado de la salud y rehabilitacion en el domicilio,
ya que esta oferta, como se sefiald, se halla ausente de la esfera publica (y correlativamente,
de las expectativas de las familias). No obstante, como se desprende de lo expresado por
Gustavo, de 50 afios y NSE bajo, quien cuida a su pareja Dionisia, de 52 afios, estas familias
también recurren al mercado para la contratacion de estos servicios: “el kinesidlogo viene a
mi casa (...) en la semana 2 veces, particularmente”.

En estrecha relacion con el servicio de cuidado de la salud y la rehabilitacién en el hogar se
encuentra el servicio de cuidado cotidiano domiciliario, siendo las fronteras entre ambos
muchas veces porosas. Como fue expuesto en el capitulo anterior, la oferta de internacion
domiciliaria de obras sociales/prepagas contempla Unicamente el cuidado experto de la salud,
por lo que la via de acceso a una oferta que dé respuesta a las necesidades cotidianas de
cuidado de la persona con discapacidad se da a partir de la judicializacion, si bien este
servicio es brindado por las obras sociales/prepagas a través de prestaciones de enfermeria,
acompafiantes terapéuticos, geriatria, etc., esto, es, como servicios de salud y no mediante la
figura del cuidador®. En este sentido, el cuidado cotidiano es, en cierta forma, resuelto via el

cuidado experto, constituyendo quizds un uso no previsto de la oferta de internacion

%8 Como se sefial6 en el capitulo anterior, la figura del cuidador no se halla incluida en el nomenclador de
prestaciones de discapacidad del Ministerio de Salud de la Nacidn y por lo tanto su costo no es reintegrable a las
instituciones de salud.
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domiciliaria, que tiene lugar ante cierto vacio institucional en esta esfera vinculado a la figura

del cuidador y a la prestacién de servicios por parte de éste.

Pedi lo de cuidado domiciliario y qué sé yo, y OSECAC me dice que no tiene. Que no
tiene y que no es el menester de ellos cubrir ninguna cuestién de esas (...) bueno fui a
la Superintendencia de Servicios de Salud, que tenés que presentar un montén de
cosas, tardamos casi 1 afio en que nos cubrieran las cosas. Con juicio, con todo, al
final salié el dictamen del juez que dijo que ellos tenian la obligacién de cubrir estos
servicios (...) con el recurso de amparo conseguimos la enfermeria y todo ... igual la
obra social lo pasa como geriatria (...) al principio teniamos 8 horas, no me acuerdo
si 1 6 2 afos después lo pudimos extender a 10 horas (Esteban, 37 afios, cuidador de
su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio)

Al tener internacion domiciliaria lo Unico que hacian era mandar a higienizar a la
persona. Asi que empecé a averiguar (...) obtuve el certificado de discapacidad (...)
como no conseguia enfermeria empecé con carta documento, y como no conseguia
eso, un amparo judicial. Ahora la obra social, despues del amparo y eso, tengo
enfermeras 18 horas (...) pero fue con abogados, amparo, no asi de simple, no no no

(Sara, 62 afios, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, NSE medio)

Més alla de que las familias de sectores medios puedan disponer del cuidado cotidiano en
domicilio brindado por obras sociales/prepagas, las mismas recurren también al mercado para
la contratacion de este servicio, a fin de complementar algunas horas no cubiertas por estas
prestaciones, como plantea nuevamente Sara: “sigo teniendo enfermeras particulares (...)
porque él necesita constante. Asi que sigo pagando, no todo, ya te digo, porque tengo 18
horas, las otras horas durante el dia si”. La estrategia de contratar la totalidad del cuidado
cotidiano domiciliario en el mercado sélo se emplea ante ciertos incumplimientos de las
instituciones referidas pero no como una alternativa sostenida en el tiempo®®: como sefiala

Esteban (37 afios, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio), “para afiliarla (...)

%% En este sentido, la imagen de la cuidadora que esta 12 o 24 horas en el domicilio, 0 incluso con cama adentro,
contratada por la familia, quizas se encuentre con més frecuencia en el cuidado de personas adultas mayores que
en el cuidado de las personas con discapacidad. Al respecto, Faur y Pereyra (2018), en su anélisis de la
informacion de la Encuesta Nacional sobre la Estructura Social (ENES-Pisac), sostienen que la mercantilizacién
del cuidado se encuentra mucho mas extendida (y aceptada) para el caso de las personas mayores, respecto de
otras poblaciones.
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me tuvieron 1 mes y medio ... 1 mes y medio que estabamos pagando la enfermeria de los
bolsillos nuestros”.

A diferencia de estos casos, varias familias de sectores medios se manifiestan renuentes a
contratar servicios de cuidado cotidiano en el mercado. Ello se observa principalmente en los
relatos de aquellos que asumen personalmente el cuidado de la persona con discapacidad.
Dicha decision no se funda en razones econdémicas (ya que una cierta cantidad de horas
diarias podrian contratar, dado su nivel de ingresos) sino en diversas consideraciones respecto
del cuidado (la idea de que deben ocuparse del cuidado, el resguardo de la intimidad, la
preocupacion por la inseguridad, etc.), aspectos que se abordaran en el capitulo siguiente.
Importa aqui sefialar que, ain accesible en cierta medida, la oferta de cuidado cotidiano

domiciliario en el mercado no siempre es utilizada por estas familias.

¢En algin momento contrataron a alguien?

No. No. Somos los dos solos, es complicado. Yo todavia puedo. No, por tranquilidad.
Y también estar mas libres ahi adentro de casa (Luisa, 61 afios, cuidadora de su
pareja Eusebio, de 63 afios, NSE medio)

¢Y en algn momento evaluaron contratar a alguien?

No. O sea, no porque yo estaba en mi casa. Yo todo el tiempo tener una persona ahi
en mi casa, o sea, yo lo podia hacer, entonces no (...) es que yo pensaba que iba a
tener una persona desconocida todo el tiempo en mi casa, eso me daba miedo
también, meter a alguien que no conozco (Ingrid, 42 afios, cuidadora de su padre

Gerdnimo, de 65 afios, NSE medio)

Las familias de sectores bajos encuentran, respecto de este tipo de servicios, un abanico de
opciones mucho mas reducido. En principio, la oferta estatal de cuidado cotidiano
domiciliario, como asi también la ofertada por PAMI, adolece de las limitaciones analizadas
en el capitulo anterior (la cobertura de Incluir Salud, por su parte, al igual que el sector de
organizaciones de la sociedad civil, no cuenta con este servicio). De ello se sigue que
dificilmente esta oferta constituya una opcion efectiva para resolver las necesidades de
cuidado cotidiano de las personas con discapacidad, mas aun si se tiene en cuenta que la
misma es desconocida por la totalidad de estas familias, lo que se desprende del hecho de que

no fue posible registrar en las entrevistas realizadas referencia alguna a estas prestaciones.
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Por otra parte, la alternativa de contratar el cuidado cotidiano en el mercado resulta
inaccesible dadas las posibilidades econdmicas de las familias de sectores bajos, como asi
también resulta ajena a sus expectativas®®. Esta opcidn no es considerada por la mayoria de las

familias, por lo que asumen este cuidado ellas mismas.

Es que un enfermero imposible, cobran por hora (Cecilia, 49 afios, cuidadora de su

hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo)

¢ En algiin momento pensaste en contratar a alguien para que te ayude?
No ... no nos daba el presupuesto igual si quisiéramos (Johanna, 20 arios, cuidadora

de su pareja Jaime, de 26 afos, NSE bajo)

¢En algin momento contrataron a alguien?

No, no, él no tiene medios de pagar a otra persona y nosotros, ya te digo (...) mi
marido también hace el mismo trabajo de pedn, asi que tampoco, te digo, no es que
contamos con un sueldo grande como para pagar a una persona (Silvana, 48 afios,

cuidadora de su hermano Alberto, de 53 afios, NSE bajo)

Por ultimo, se observa que, tanto en las familias de sectores medios como en las de sectores
bajos, existe en general una mayor predisposicion a contratar servicios de cuidado expertos (y
trabajo domestico, como se vera en el capitulo siguiente) que a contratar cuidadores, mas alla
de las diferentes posibilidades econdmicas de unas y otras. Al respecto, Ingrid, de 42 afios y
sector medio (cuidadora de su padre Gerénimo de 65 afos), manifiesta que “si puse una
persona para que me limpie (...) esas cosas si las delegué”, al igual que Isabel, de 57 afios y
sector bajo (cuidadora de su hijo Sergio de 37 afios), que refiere “yo llamé para que vengan a

i3

limpiar en mi casa”. Quizas la proximidad involucrada en el cuidado directo influya en el
sentido de que sea mas facil delegar la limpieza de la casa que la atencion de las necesidades
del cuerpo de una persona. Quizas también, el cuidado cotidiano aparece como una tarea que
pueden realizar ellas mismas, a diferencia de las prestaciones de rehabilitacion que

constituirian un trabajo experto para el que se requiere formacion.

% Como plantea Bourdieu (2015), el habitus tiende a engendrar conductas razonables en el marco de las
condiciones objetivas, y en ese sentido tiende a excluir las locuras (“eso no es para nosotros”) (p.91).
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Estrategias de organizacion del cuidado

En las familias de sectores bajos, se registran tres tipos de estrategias principales para
organizar el cuidado cotidiano ante la irrupcion de la discapacidad.

Una primera estrategia se da en aquellos casos en los que la division de tareas que existe
previamente en las familias ya ha asignado a algunas personas la responsabilidad principal por
el trabajo doméstico y de cuidado y a otras una mayor implicacion en el trabajo remunerado.
En estos casos, el cuidado de la persona que adquiere la discapacidad es asumido por la
persona que se desempefiaba previamente como ama de casa. Aqui la irrupcion de la
discapacidad acrecienta las responsabilidades, las actividades y la cantidad de horas dedicadas
a este trabajo, pero no altera la division de tareas y el nivel de ingresos familiar mas que en
términos de la merma de ingresos de la persona con discapacidad y el aumento de gastos
derivados de su cuidado. En el caso de la familia de Walter, de 44 afios, es su madre quien se
ocupa principalmente del cuidado de su hermana Nancy, de 41 afios, ya que “ella esta
jubilada’’; también en la familia de Armando, de 37 afios, es su madre, ama de casa, quien
cuida a su padre Miguel, de 58 afios; “lo ayuda mi mama”, refiere. Ya en el caso de la familia
de Silvana, de 48 afios, el cuidado de su hermano Alberto, de 53 afios, es repartido entre ella y
su hermana: “al mediodia cocinaba yo, y después a la noche venia ella y cocinaba ella (...)
porque las dos tenemos qué hacer, digamos, yo tengo mi familia, tengo una nena y mi
hermana también tiene su familia y tiene dos hijas también”.

Las dos estrategias restantes se desarrollan en aquellos casos en los que todos los integrantes
adultos de las familias se hallan insertos en el mercado de trabajo. Aqui se observa como las
necesidades de cuidado tensionan las posibilidades de participacion en el mundo laboral.

En este sentido, una segunda estrategia es el abandono del trabajo remunerado de alguno de
los miembros de la familia para dedicarse al trabajo de cuidado, siempre que exista alguna
otra fuente de ingresos familiar o bien ahorros a los cuales apelar. En estos casos, en general,
la insercion laboral previa se daba en condiciones de precariedad e informalidad, por lo que la
inestabilidad de las fuentes de trabajo y de los ingresos fue siempre una caracteristica que
acompafio esas trayectorias laborales, en las que se entraba y salia del mercado de trabajo de
acuerdo a vaivenes personales y sociales. Con base en esa experiencia, no resulta extrafia la
salida del mercado laboral por un periodo de tiempo y se vislumbra como posible una nueva
insercion en el mundo del trabajo cuando las necesidades de la persona con discapacidad lo

permitan. Asi, la posibilidad de abandonar (aunque sea transitoriamente) la participacion
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laboral es aprovechada por algunas personas que ahora se dedicardn prioritariamente al
cuidado, aunque ello suponga una disminucion en los ingresos de la familia, lo que se suma a
la disminucién por la pérdida del aporte econdmico de la persona con discapacidad. Es en este
sentido, una estrategia de empobrecimiento de la familia, vislumbrada como la Gnica forma

posible de organizar los cuidados en la situacién en que se encuentran.

Mi trabajo, chau, adios (...) yo era cosmetologa ... y bueno, tengo que dedicarme cien
por cien a ella porque ella no tiene memoria (Luciana, 45 afios, cuidadora de su hija
Marianela, de 23 afios, NSE bajo)

Trabajaba en costura (...) ahora ya no puedo trabajar. Vivo para mi esposa, todos los
dias tengo que, directamente no puedo trabajar, porque tengo que cocinarle, tengo
que atenderle, tengo que hacer kinesiologia, tengo que ayudarle a bafarse,
cambiarla, al bafio, o sea, todo (Gustavo, 50 afios, cuidador de su pareja Dionisia, de
52 afios, NSE bajo)

Desde que se enfermd tuve que yo dejar de trabajar para atenderla a ella, para estar
con ella porque no puede estar sola, porque incluso para viajar, caminar, todo tiene
que estar acomparniada (...) yo hasta que se enfermo ella trabajaba de remisero

(Roque, 63 afios, cuidador de su pareja Cristina, de 59 afios, NSE bajo)

Una tercera estrategia es la sumatoria del trabajo de cuidado, que se impone como una
demanda a la que hay que dar respuesta, al trabajo remunerado, que no se puede abandonar.
Asi, cuando no existe otra fuente de ingresos familiar, ni ahorros a los que apelar, se continda
trabajando en el mercado y se suma a ello el trabajo de cuidado. En algunos casos las
posibilidades de conciliar ambos mundos son mayores, sobre todo cuando el trabajo es por
cuenta propia, y pueden manejarse hasta cierto punto horarios y duracion de la jornada. En los
trabajos en relacion de dependencia la vivencia es de reventarse, siendo ostensible la doble

jornada de trabajo.

Y cuando fue el accidente, ¢qué paso con el restaurant?
Y no, siguio, como hice, no sé (...) si, yo trabajando, y él en casa (...) porque de ahi

comiamos, por eso teniamos para ir acd, alld, para comprar las cosas ... por ahi mis
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hijos se quedaban en el negocio, si yo iba a casa. Yo le mandaba la comida del
negocio. Para bafiarlo, yo antes de irme a trabajar o cuando venia, no habia horario,

digamos (Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios, NSE bajo)

Y mientras tuviste que cuidarlo, ¢también trabajabas afuera de tu casa?

Si, trabajaba. En casas de familia.

¢Y cémo hacias con todo?

Y, solamente trabajaba 4 horas, o0 a lo mucho 6 horas, no podia mucho tiempo porque
él tenia que comer y esas cosas. Cuando me iba le dejaba en el microondas todo a
mano y, bueno, cuando venia lo atendia para ir al bafio y esas cosas (Johanna, 20

anos, cuidadora de su pareja Jaime, de 26 afios, NSE bajo)

¢Y cuando Dicea volvié a la casa como se organizaron?

Yo igual iba, porque no me queda lejos mi trabajo, viste, en el mercado central. Iba,
capaz que a las 10 de la mafiana volvia, me fijaba qué hacia ella, como estaba, le
preparaba algo, y volvia de vuelta (...) si, porque es nuestro, nosotros tenemos gente
que trabaja para nosotros, y yo gracias a Dios no tengo problemas, por eso vengo a
buscarla, la traigo a la mafana, la dejo, voy un rato al trabajo, y asi. Me puedo
manejar. Por suerte (Ricardo, 55 afios, cuidador de su pareja Dicea, de 48 afios, NSE

bajo)

Como puede observarse, en todos los casos en los que las familias pertenecen a sectores bajos

el trabajo de cuidado cotidiano es asumido por la familia. Ello se hace inteligible si

consideramos la imposibilidad de contratar ese trabajo en el mercado por su alto costo en

relacion a los ingresos disponibles, y la virtual inexistencia de oferta estatal (y comunitaria) de

este servicio. En funcion de esto, la Unica alternativa viable resulta ser que los propios

miembros de la familia asuman el cuidado de la persona con discapacidad.

En las familias de sectores medios, en la mayoria de los casos el trabajo de cuidado cotidiano

también es asumido principalmente por las familias, sin embargo ello no se debe a la ausencia

de otras alternativas de organizacion (como se verifica en el caso de las familias de sectores

bajos), sino a otros aspectos involucrados en las decisiones (relacionados a las percepciones

sobre el cuidado, cuestion que se abordara en el capitulo siguiente).
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Asi, una estrategia posible para estas familias consiste en gestionar el cuidado cotidiano a
través de la obra social o empresa de medicina prepaga, sumando a esta gestion inicial en
muchos casos la realizacion de acciones judiciales, como se sefiald en apartados anteriores.
De este modo, logran delegar parte importante del cuidado de la persona con discapacidad,
aungue en ninguno de los casos observados, de manera total. Como fue expuesto previamente,
las horas no cubiertas por esta oferta de servicios es, en algunos casos, cubierta via la
contratacion en el mercado. En otros casos, ello se resuelve via el cuidado familiar, o incluso

mediante una combinacion de ambos.

Te levantas, hacés desayuno para los dos, y al rato viene la enfermera, porque si no
no llega a cubrirte el tiempo que vos tenés desde que te vas a laburar y volvés. A la
noche, tenés que hacer la comida para los dos (...) y es uno el que tiene que hacer la
mitad del trabajo que la obra social no te da las horas para cuidarla (Esteban, 37
anos, cuidador de su madre Aurora, de 64 afos, NSE medio)

La obra social pone una cuidadora que esta desde las 9 de la mafiana hasta la 1:30 de
la tarde que es la hora que él va a al centro de medio dia. Entonces yo dejo la comida
a medio hacer (...) tuve que tomar a una persona para que lo fuera a buscar a la
tarde, que ya lo deja cambiado, ya lo deja con el pijama (Beatriz, 59 afios, cuidadora

de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio)

Cabe sefialar que, aun cuando el cuidado sea delegado en parte via esta oferta de servicios, la
familia debe encargarse de administrar su continuidad y controlar que la prestacion del mismo

se lleve adelante de forma adecuada.

Hoy no vino por ejemplo, hoy falté la enfermera. Llamé a Feeling, que es la empresa
que me provee de las enfermeras y dijeron que ellos no sabian nada (...) pero siempre
pasa algo, hoy la kinesidloga no vino, hoy tampoco vino la terapista ocupacional
porque no sé que (Sara, 62 afios, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, NSE

medio)

iEs una paciente crénica! Pero una vez por afio tenés que renovar el cuidado

domiciliario, fono y kinesio lo renovés todos los meses. Todos los meses (...) aparte
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¢qué pasa? Cuando te mandan una enfermera a tu casa, ellos no tienen enfermeras
que trabajen para ellos, ponen una empresa tercerizada, pero la regulaciéon del
servicio la hacés vos, no la hacen ellos. Cuando a vos te falta una enfermera, vos
tenés que llamar a la empresa y la empresa se arregla con vos. Pero no te la mando y
te dicen: “no fue? uy, bueno te mando otra”. “Pero yo me tengo que ir a trabajar”.
“Y, pero, vas a tener que estar, quién le va a abrir si no?” (Esteban, 37 aros,

cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio)

En los casos en que el trabajo de cuidado cotidiano es asumido directamente por la familia, se
observan estrategias similares a las que emplean las familias de sectores bajos, no obstante la
forma y las condiciones en que se desarrollan las mismas difieren sustancialmente.

Asi, una primera estrategia tiene lugar cuando existia una divisién previa entre el trabajo
doméstico y el trabajo remunerado entre los integrantes de la familia. En este marco, las
necesidades de cuidado son absorbidas por aquella persona dedicada al mundo doméstico,
quien ve asi acrecentado su trabajo cotidiano en horas, en tareas, en responsabilidades. Es el
caso de Ingrid, de 42 afios y NSE medio, quien asumio el cuidado de su padre Gerénimo, de
65 afos, y manifiesta ser “ama de casa. Si trabajara, no sé como hubiese hecho”, como asi
también el de Luisa, de 61 afios y NSE medio, quien cuida a su pareja Eusebio, de 63 afios, y
sefiala que previamente “no estaba trabajando”.

En aquellos casos en los que todos los miembros adultos de las familias se encuentran insertos
en el mercado de trabajo, nuevamente se plantea la disyuntiva entre abandonar o mantener el
trabajo remunerado. En este marco, una segunda estrategia consiste en que algin miembro de
la familia abandone el trabajo remunerado para dedicarse al cuidado de la persona con
discapacidad. Ello se verifica no s6lo cuando la insercion laboral es de tipo precaria (por lo
que no goza de estabilidad ni protecciones, siendo la evaluacion realizada similar a la que
efectlan las familias de sectores bajos en esta situacion) sino también cuando ésta es de tipo
protegida y estable, siendo necesario tomar una decision respecto de la continuidad laboral
cuando las licencias pagas, usufructuadas para dedicarse al cuidado, se ven agotadas. En
ambos casos, la decisiébn de abandonar el trabajo remunerado se ve respaldada por la
existencia de otros ingresos familiares (rentas, ahorros, jubilacion/pension, otros salarios), y el
impacto econdmico no se manifiesta tan severo como en el caso de las familias de sectores

bajos, ya que el nivel de ingresos familiar es ciertamente mayor y capaz de compensar de
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mejor manera la disminucion de dos aportes (el de la persona con discapacidad y el de aquella
que va a dedicarse full time a su cuidado).

Mi nuera trabajaba y tuvo que dejar (...) ultimamente estaba cuidando uno o dos
chicos en la casa. Y bueno, a raiz de esto tuvo que dejar.

&Y econdmicamente cambi6 la situacion?

Y si, lo que pasa es que bueno, ahi si hubo que ajustarnos ... yo tengo mi jubilacion y
tengo unos alquileres (...) el hecho de no trabajar trae aparejado el hecho economico
por un lado pero por otro lado, bueno, queda otra tranquilidad (Pedro, 66 afios,
cuidador de su hijo Jesus, de 41 afios, NSE medio)

Yo trabajaba en un instituto privado, ahi era tesorera. Pedi una licencia, y después
como todo, la licencia se fue extendiendo, la cosa no podia ser ... y bueno, ahora
tengo otros trabajos con mi pareja asi que...

¢Y en ese momento dejaste el trabajo para cuidar a tu papa?

Si (Sandra, 43 afios, cuidadora de su padre Hugo, de 65 afios, NSE medio)

Una tercera estrategia consiste en sostener el trabajo remunerado a la vez que asumir el
trabajo de cuidado. Este tipo de estrategia se explica aqui no solo (como en el caso de las
familias de sectores bajos) por el hecho de que los ingresos de la persona que se ocupa del
cuidado constituyen el principal sostén de la familia, sino también por otras razones
(asociadas a los sentidos en torno al trabajo y a las aspiraciones futuras), como se vera a
continuacion.

En los casos en que el ingreso de la persona que cuida es el principal, y no existe otra fuente
de recursos, es clara la imposibilidad de abandonar el trabajo remunerado. Las experiencias en
la basqueda de conciliar el mundo domeéstico y el laboral son diversas y dependen en gran
medida de las caracteristicas de la actividad y las condiciones en que ésta se desarrolla, que
permiten mayor o menor plasticidad en los arreglos, y en consecuencia, mayor 0 menor carga

para los sujetos.

Después, bueno, las modificaciones légicas que ocurrieron en casa (...) horarios de
trabajo que se tuvieron que modificar. Gracias a Dios yo trabajo para el Ministerio

de Cultura, tengo un horario bastante flexible y tengo opciones, que es lo que me deja
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acomparniarlo a él, venir acd, llevarlo ... o hacer algun otro tramite, tengo esa
flexibilidad en el trabajo para hacerlo (Sebastian, 51 afios, cuidador de su hijo
Jonathan, de 24 afios, NSE medio)

Y bueno, yo soy el que me muevo con él constantemente, porque tengo mas tiempo,
tengo un trabajo que me lo permite porque trabajo los fines de semana (...) hago
catering (...) a veces se me complica, ahora no tengo trabajo, no hay fiestas, entonces
me dedico més tiempo a él. Cuando tengo trabajo, bueno, trato de repartirmelo. Estoy
todo el dia con él y voy a la tarde hasta la noche trabajando, haciendo los catering,
¢viste? (Manuel, 57 afios, cuidador de su hijo Javier, de 28 afios, NSE medio)

En los casos en que la aportacién de ingresos de la persona que se ocupa del cuidado no es la
principal (o la Unica), la decision de no abandonar el trabajo remunerado se vincula tanto al
deseo de sostener una carrera profesional que reporta satisfaccion como a la incertidumbre
respecto del futuro laboral de la persona con discapacidad, y en consecuencia, respecto de las

futuras posibilidades econdémicas de la familia.

Soy docente universitaria e investigadora. Y hago trabajos de consultoria en
comunicacion. Si, trabajo y muchas horas.

¢ Y tuviste que modificar algo en tu trabajo?

No, algunas pequefias modificaciones si, por ejemplo yo ahora los lunes doy clase
muy tempranito y puedo acompafarlo, quizas el segundo cuatrimestre tenga que
acomodarme (...) un poco la idea es eso, mantener las cosas que nos resulten
importantes. Los dos somos adictos al trabajo, con lo cual, bueno ese es nuestro

nucleo (Daniela, 46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afios, NSE medio)

Yo estoy reventada, pero bueno ... justo yo habia empezado un nuevo trabajo el aiio
pasado y me salié que se dieron las oportunidades laborales de tener mas horas, estoy
trabajando un montén de horas, tengo dos trabajos (...) estoy en una escuela bilingue
como docente de computacion en inglés y en una empresa de e-learning en el area de
capacitacion y consultoria. Se dio, y por un lado en lo profesional y por el otro lado
en que mi futuro es incierto (...) viste, yo no sé si él puede volver a trabajar, si vuelve

si se lo va a bancar, ya sé que no va a trabajar lo mismo que antes, por lo tanto va a
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ingresar menos por parte de él, y yo tengo 3 hijas adolescentes y ademés es el deseo
de los dos que ellas estudien y sean profesionales (Alejandra, 48 afos, cuidadora de

su pareja German, de 49 afios, NSE medio)

¢ Qué implica cuidar? Tareas, tiempo y division del trabajo

Si examinamos qué tareas concretas implica el cuidado cotidiano de una persona adulta con
discapacidad, veremos que las mismas incluyen tareas de cuidado directo (asistir en la
alimentacion, vestido, higiene, administrar tratamientos, etc.), tareas de cuidado indirecto
(trabajo doméstico, tramites, traslados, etc.), la adaptacion del hogar, y mas ampliamente, la
gestion de obstaculos sociales de todo tipo y el apoyo emocional. Todo ello, como se adivina,
insume una gran cantidad de tiempo y también implica un desgaste fisico y psiquico (aspecto
que se abordard en el capitulo siguiente), que se acrecientan cuando la forma en que se
distribuye el trabajo de cuidado sobrecarga a algunas personas mas que a otras.

Las tareas de cuidado directo de las personas con discapacidad significan asistir a éstas en el
desarrollo de diversas actividades basicas de la vida diaria:

- Dar de comer o ayudar en la alimentacion, como cuenta Beatriz, de 59 afios y NSE medio,
respecto de su pareja Horacio, de 59 afos: “comer, tenés que cortarle, eso si, después él come
solo™.

- Ayudar a vestirse completamente o una parte del cuerpo, como relata Ingrid, de 42 afios y
NSE medio, al referirse a su padre Gerénimo, de 65 afios: “lo tengo que vestir yo”; mientras
que Luciana, de 45 afios y NSE bajo, expresa en referencia a su hija Marianela, de 23 afios:
“ahora ya empieza a vestirse hasta la mitad sola. Ayudada, pero se viste una parte sola”.

- Ayudar a bafiarse y acompafar a la persona al bafio, como sefiala Esteban, de 37 afios y NSE
medio, respecto de su madre Aurora, de 64 afos: “la llevds, la sentds en el inodoro, la dejas y
ella se encarga del resto (...) para banarla ella ayuda todo lo que puede”; 0 incluso, en
momentos en los que la persona no puede movilizarse hasta el bafio, asistirla en la cama con
chatas, papagayos, pafiales, etc., como recuerda Ingrid, de 42 afios y NSE medio, al referirse a
su padre Gerénimo, de 65 afos: “al principio (...) baiiarlo en la cama ... sus necesidades en
la cama, estaba con sonda, y le poniamos la chata”.

- Ayudar a movilizarse, trasladarse de la cama a la silla, o pasar de estar sentado a estar de
pie, como refiere Esteban, de 37 afios y NSE medio, en relacion con su madre Aurora, de 64

afos: “cuando esta en la silla hay que levantarla, ella se incorpora de una pierna, después se
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sienta”; en el mismo sentido, Sebastian, de 51 afios y NSE medio, plantea respecto de su hijo
Jonathan, de 24 afos: “lo tengo que ayudar a levantarse, o a moverse”.

A estas tareas se suman aquellas de atencion de la salud y la rehabilitacién que se desarrollan
en el &mbito del hogar. Como menciona Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre Gerénimo, de
65 afios, NSE medio), “tomarle la presion’; administrar la toma de medicacion; realizar
curaciones, como recuerda Cecilia (49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios, NSE
bajo): “esa maldita escara que le salio (...) le poniamos solucion, después le poniamos
Platsul”; vaciar bolsas; asistir en la realizacion de ejercicios y elongaciones, como explican
Luisa (61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afios, NSE medio): “el kinesiologo me
mandé a hacerle elongacion de piernas” y también Gustavo (50 afios, cuidador de su pareja
Dionisia, de 52 afios, NSE bajo): “lo primero que hago, me levanto a las 6, y hacemos
miembros superiores, después miembros inferiores, mas o menos 1 hora, 1 hora y media
haciendo todos los movimientos. Y después nos levantamos. Todos los dias”. En el relato de
Esteban, de 37 afios y NSE medio, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, aparece con
claridad este doble rol que cumplen aquellos que cuidan a las personas con discapacidad,
expresado por el entrevistado en los siguientes términos: “volvés a tu casa a seguir
trabajando, de terapista ocupacional, de cuidador ... porque si hacés solo de cuidador te
falta esa parte de meterle cosas para que ella progrese, para que use la cabeza (...) pero no,
también tenés que hacer de cuidador, porque va a querer ir al bafio, la tenés que llevar al
bafio, se va a querer acostar, le teneés que poner el pafal, quiere comer, entonces hay que
hacerle la comida, esas cosas”.

Las tareas de cuidado indirecto implican una serie de actividades necesarias para poder
desarrollar las tareas de cuidado directo antes sefialadas. Como recuerda Ingrid, de 42 afios y
NSE medio, respecto del cuidado de su padre Geronimo, de 65 afos, “no sélo me tenia que
encargar de él sino de los tramites, los médicos, la comida, la casa”. Las gestiones tendientes
a acceder a la medicacion, insumos (autorizar recetas, comprar/retirar medicamentos, tramitar
pafales, silla de ruedas, etc.) y servicios (solicitud de turnos, renovacion periddica de
prestaciones, control de los servicios domiciliarios, etc.) que la persona con discapacidad
necesita son diversas. Como plantea Luisa, de 61 afios y NSE medio, cuidadora de su pareja
Eusebio, de 63 afios, “yo cuando no tengo que ir a hacer una autorizacion para los remedios
a la obra social, tengo que comprarlos, tengo que ir a buscar la insulina a otro lado, a veces
tenemos que ir a hacer estudios”. Estas gestiones implican para las familias trasladarse a

diversos espacios institucionales, acopiar documentacion e invertir gran cantidad de tiempo en
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que todo aquello a lo que se accedié oportunamente se mantenga en el tiempo. Es el caso de
Sara, de 62 afios y NSE medio, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, quien expresa:
“conseguir todos los certificados, los papeles, y que te den bolilla (...) “no, llame marana,
que todavia no estd, que no recibimos el certificado, que le falta un sello, que tiene que
presentar nueva historia clinica”. En los casos en que la provision de recursos y servicios se
demora o directamente se niega por parte de las instituciones pertinentes, se abre un camino
de reclamos a recorrer, como ya fue sefialado.

En lo que atafie al traslado de las personas con discapacidad, dado el grado de accesibilidad
que presentan los medios de transporte y las calles y veredas de la ciudad, las familias buscan,
siempre que posible, trasladarse en transportes privados, siendo el transporte pablico la ultima
opcion (la cual implica ademas la necesidad de acompafiamiento de algin familiar a fin de
velar por la integridad de la persona con discapacidad en el recorrido). Ello aparece tanto en el
relato de Luisa, de 61 afios y NSE medio, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afios, quien
sefiala que se trasladan en “remise o taxi porque él no tiene estabilidad como para subir a un
colectivo, yo no me animo a subirlo a un colectivo”, como en lo expresado por Walter, de 44
afios y NSE bajo, cuidador de su hermana Nancy, de 41 afios: “en taxi 0 en remise. No, en
colectivo no porque ella no puede. No porque nos sobre la plata, porque no tenemos un
mango ... pero no hay otra forma”. Ademas de llevar/traer a la persona con discapacidad, el
acompafiamiento de las mismas implica en la mayoria de los casos la espera (de la consulta
médica, de los estudios diagndsticos, de las sesiones de rehabilitacion, etc.), todo lo cual
puede llegar a insumir media jornada del dia. Como expresa Armando (37 afios, cuidador de
su padre Miguel, de 58 afios, NSE bajo), “son 2 horas aca y después el tiempo de traerlo y
llevarlo™.

Asimismo, un aspecto que la mayoria de las familias ha debido enfrentar es como convertir el
hogar en un espacio accesible para la persona que retorna al mismo con una discapacidad: la
adaptacion de la vivienda puede incluir desde la adquisicion de equipamientos adaptados
(agarraderas, sillas para el bafio, camas ortopédicas, etc.), las modificaciones en el mobiliario
y terminaciones existentes (eliminar alfombras, levantar camas, recortar bafieras, etc.) hasta
las reformas edilicias (ampliar aberturas, remover estructuras, construir rampas de acceso

donde existian escalones, etc.), entre otras posibilidades.
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Estamos haciendo unas modificaciones que si le vamos a sacar como un escalén que
tiene la bafiera para que sea mas facil (Daniela, 46 afios, cuidadora de su pareja
Daniel, de 51 afios, NSE medio)

Tuve que modificar porque yo tenia mi casa toda alfombrada. Asi que mi casa la tuve
que hacer toda nueva, todos los pisos, tuve que sacar muebles, me deshice de un
monton de muebles (...) porque él tenia que tener espacio para andar con la silla de
ruedas. Corri camas, ah, y hubo que hacer una rampa en la entrada de mi casa
porgue no teniamos rampa (Beatriz, 59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59

afnos, NSE medio)

Inmediatamente levantamos las alfombras para que no se tropiece, el bafio esta con
las agarraderas y todo preparado para él, la cama levantamos la cama, después
implementamos un monton de cosas. Despues de eso, bueno, a él le gustaba la
computadora (...) consegui un teclado como para ciegos (...) consegui un teléfono
para adultos que me lo trajeron de Estados Unidos (Sara, 62 afios, cuidadora de su

pareja Eugenio, de 61 afios, NSE medio)

Los relatos expresados en los parrafos anteriores corresponden a familias de sectores medios.
Distinto es el panorama cuando se indaga sobre esta cuestion en familias de sectores bajos,

COMo se expone a continuacion:

No es una casa preparada para él, tiene el piso de cemento todo desparejo, y ahora
con él que va y viene con la silla de ruedas se esta rompiendo todo. No es una casa
preparada para €l, es humilde (Silvana, 48 afios, cuidadora de su hermano Alberto, de
53 afios, NSE bajo)

El bafio es lo Unico que tengo que hacer, pero por ahora por falta de dinero no. Tengo
un par de muebles que son demasiado grandes y no entra la silla, entonces tengo que
tratar de cambiarlos por unos més chiquititos, pero es todo plata, es todo plata

(Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja Maria, de 46 afios, NSE bajo)
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Vivimos en una casa con escaleras, y a ella le cuesta subir (...) nosotros estamos
alquilando (...) estoy pensando en mudarme, a un lugar en planta baja (Gustavo, 50

anos, cuidador de su pareja Dionisia, de 52 afios, NSE bajo)

Asi, a diferencia de las tareas de cuidado directo e indirecto descriptas anteriormente, las
formas de encarar las dificultades en el acceso y circulacion al interior del hogar varian
ostensiblemente en funcion de las diferentes posibilidades econdmicas de las familias: desde
departamentos alfombrados hasta casas con pisos de cemento sin alisar, el sector al que
pertenecen las familias habilita diferentes alternativas de resolucién de los obstaculos fisicos,
ya que las refacciones, por caso, suponen erogaciones monetarias considerables, como asi
también el acceso a algunos equipamientos.

Como se adivina a esta altura, la planificacion, ejecucion y supervision de tal cantidad y
diversidad de tareas insume una gran cantidad de tiempo, todos los dias (sobre todo, como se
verda mas adelante, cuando la responsabilidad por el cuidado recae mayormente sobre una sola

persona).

¢Y cuanto tiempo te lleva hacer todo eso?

Y, todo el tiempo. Todo el tiempo. Yo llego en casa a las 5. ¢Qué hago? Llego, le
cambio. Cambiarle los pafiales me lleva 30 minutos. Hasta que la pongo de vuelta en
la silla, empiezo a limpiar la casa, barrer un poco, veo qué hace falta, voy, compro,
cuando llego ya son las 7. Cocino, trato de arreglar la cama, miro, si esta todo con
olor a pis, saco, llevo adentro del lavarropas, lo que hay adentro del lavarropas lo
saco, cuelgo y ya pongo a lavar lo otro. Cuando se acuesta le saco las medias, la
calza, la tapo. Entonces todo eso te lleva tiempo, llego en casa y ese es mi trabajo (...)
y se hacen las 10, 11 de la noche (Epifanio, 49 afos, cuidador de su pareja Maria, de
46 afnos, NSE bajo)

¢Y cuanto tiempo te llevan todas las actividades en las que lo ayudas a tu papa?

(rie) Casi todo el dia. O sea ... lo puedo dejar solo unas horas, si yo me tengo que ir a
hacer algun tramite, o ir al médico yo o hacer mandados. Pero si, solo todo el dia no
lo puedo dejar. Yo tengo que volver a hacer la comida, a darle de comer, hay que
llevarlo al bafio, o sea yo no me puedo ir todo el dia. Ponele 2, 3 horas como mucho,

mas no, no lo puedo dejar (Ingrid, 42 afios, cuidadora de su padre Geronimo, de 65
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anos, NSE medio)

Pero ademas de las tareas concretas y del tiempo que insume su realizacion, hay un consumo
de tiempo mas inasible asociado al cuidado, dificil de cuantificar, vinculado al hecho de tener
que estar pendiente en caso de que surja una necesidad en cualquier momento (Esplen, 2009):

Levantarte a la noche, a ver la bolsa [de la sonda vesical] para desagotarla, a ver si
estd bien. Por suerte, él dormia bien, pero bueno, estas pendiente. Por ahi salis, yo
andaba a las corridas (Cecilia, 49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios, NSE
bajo)

Tengo que estar por el tema memoria mds que nada ... siempre atenta ... por ejemplo,
ya te digo, ella desayund. Si yo no estoy ahi va y abre otro paquete de galletitas
porque no sabe que desayuno. Y asi, viste... y bueno, si sale sola a la calle no sabe

donde esta (Luciana, 45 afios, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios, NSE bajo)

O apenas estar pendiente de que todo vaya bien, esto es, la supervision de que todo marche

sobre ruedas en el hogar (Martin Palomo, 2008):

Mi hijo a veces me dice, “vamos mami a la plaza, o a dar una vuelta, Pame se queda,
o Estefi”, y uno sale pero no salis tranquila porgue yo sé que esta mi hijo ahi, estas

pendiente (Cecilia, 49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo)

El ario pasado me fui un fin de semana largo 2 dias (...) y entonces él quedo con la
sefiora que yo tengo contratada a la tarde y qued6 mi mama también ... pero, yo estoy
pendiente. Yo llamo a la maniana: “;tomo toda la medicacion?, ;como se desperto?,
etc.”. Llamo a la tarde: “;bueno, qué tal? ;Y Horacio ya volvio? O ;Qué estd
haciendo?”. Llamo a la noche: “bueno, yo ahora me voy a cenar, ;Ustedes ya
comieron?” Yo no me desprendo (...) mi cabeza queda aca (Beatriz, 59 aiios,

cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio)

Yo no lo puedo dejar solo. O sea, en mi casa ... es como que todavia no me puedo

quedar tranquilo yéndome (...) o sea, él sale con los amigos y yo también estoy
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pendiente de lo que pasa, de como estan, de saber qué hacen, qué donde estan (...)
son bastante responsables y confio en ellos, pero igual, siempre el mensajito de cémo
estan o donde estan esta (Sebastian, 51 afios, cuidador de su hijo Jonathan, de 24
anos, NSE medio)

Y también hay un consumo de tiempo vinculado a una serie de acciones pequefias pero
omnipresentes, dispersas, imperceptibles para todos excepto para aquél que las realiza (o
quizés incluso para la persona que las realiza), que hacen a la complejidad de pequefios actos,
sutiles (Hochschild, 1990. Citado en Aguirre, 2007) y que revelan la preocupacién por el otro,
una cierta disposicion volcada hacia el otro, y que sumados contribuyen a hacerlo sentirse mas

seguro en el mundo (Tronto, 2015).

Nada mas que para él poner siempre las cosas un poquito mas a mano, /jviste? (...) o
a veces esta mucho tiempo sentado en el sillén y hay que darle una manito porque esta
en una postura que le cuesta. Asi que bueno, todos esos pequefios detalles (Luisa, 61
anos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afios, NSE medio)

En el hospital (...) por ejemplo, llevaibamos la cinta para pegarle la venda de la
escara, le iban a poner esas cintas, viste las duras, no las hipoalergénicas. Y nosotros
le deciamos al enfermero: “no le pongan esa, que le van a volver a lastimar, él tiene

su cinta” (Cecilia, 49 arios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 anos, NSE bajo)

Muchos de los cumplearios se festejan en una quinta en Escobar (...) bueno, veo cémo
poner la mesa para que Daniel no vaya al pasto que es mas irregular y que se hunde
mas (...) y cosas que incluso creo que él no presta atencion, por ejemplo, me fijo
cuales son los restaurantes y los bares que tienen bafios para discapacitados o estan
abajo ... o por ahi me dice: “voy a irme 2 horas a la pizzeria de enfrente del
consultorio”. Pero el baiio esta arriba, entonces le digo: “andate a otro lado”

(Daniela, 46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afios, NSE medio)

Por ultimo, como se sefiald, otra dimension presente en las tareas de cuidado es el apoyo
emocional, el cual se expresa en la contencion de la angustia y sufrimiento de la persona ante

la situacion de discapacidad y todo lo que ello acarrea, como refiere Johanna, de 20 afios y
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NSE bajo, con relacién a su pareja Jaime, de 26 afios: “kay momentos donde se bajonea,
obviamente, lo entiendo, hay que ponerse en el lugar de él también”; Daniela, de 46 afios y
NSE medio, por su parte, expresa respecto de su pareja Daniel, de 51 afios: “lo que intento €s
minimizar esa angustia que genera permanentemente”. Ello también se manifiesta en el
estimulo para sostener largos procesos de rehabilitacion, con sus avances, retrocesos,
amesetamientos, como recuerda Epifanio, de 49 afios y NSE bajo, en relacion con su pareja
Maria, de 46 afos: “siempre trato de incentivarla”, y también Silvana, de 48 afios y NSE
bajo, respecto de su hermano Alberto, de 53 afios: “quiso intentar andar en muletas, y bueno,
lo ayudamos, lo intentamos, iba yo adelante y mi hermano atras, ibamos asi para que no se
caiga”; e incluso en la promocién de actividades placenteras y ajenas a la rehabilitacion y las
necesidades del cuerpo, como relatan Esteban (37 afos, cuidador de su madre Aurora, de 64
afios, NSE medio): “miré toda la novela con ella, para estar con ella, y si, si vamos a estar
Jjuntos nos tenemos que divertir”’ y también Luciana (45 afios, cuidadora de su hija Marianela,
de 23 afios, NSE bajo): “cuando el tiempo esta lindo la llevo al teatro. La llevo de compras al
supermercado, trato de sacarla, que ella se distraiga”. En un sentido mas amplio, este apoyo
se expresa en el acompafiamiento para afrontar los desafios que impone la discapacidad todos
los dias, como sefiala Daniela (46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afos, NSE
medio): “evitar que la enfermedad sea “excusa para”.

En lo que atafie a la distribucion del cuidado, se observa que, en general, las personas que se
ocupan de esta tarea convivian previamente con la persona que adquiere la discapacidad. Es
decir que ante el surgimiento de necesidades de cuidado aquellas personas con las que se
convive tienen muchas mas probabilidades de ser quienes asuman de forma principal el rol de
cuidadores. En este sentido, se registra que las personas con discapacidad que vivian en pareja
son cuidadas principalmente por su pareja, y aquellos que no se encontraban en pareja, por
otros familiares, en su mayoria, convivientes (madres, padres, hijas, hijos, hermanas).
Asimismo, en la mayoria de los casos, las tareas del cuidado y la responsabilidad por el
mismo quedan depositadas de manera principal sobre una sola persona (lo cual, como se hizo

referencia previamente, impacta fuertemente sobre el uso del tiempo de la misma).

La peleé sola (...) porque estaba el padre que venia a los médicos y cuando tenia una
quimio, después la madre que lo quiere, todo bien, pero viste, no es una persona que
se haga cargo de la posta, de “se cayo la bolsa” y levantar eso. El hermano menos

(Alejandra, 48 afios, cuidadora de su pareja German, de 49 afios, NSE medio)
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¢Y alguien de tu familia te ayuda con las cosas que tenés que resolver?
No. Estén todos ocupados, siempre hay algun problema, no saben (Sara, 62 afios,
cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, NSE medio)

Nosotros somos una familia chiquita, y no tengo a nadie que me reemplace (Luciana,

45 afos, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios, NSE bajo)

Asi, se registran situaciones en las que una sola persona debe resolver el cuidado de la
persona con discapacidad, sin contar con ningln tipo de ayuda o apoyo por parte de otros
familiares. En el otro extremo, se registra una situacion en la cual la distribucién del trabajo
de cuidado es referida por la persona entrevistada como equitativa entre los dos miembros de
la pareja encargados de ello (aunque, como se vera mas adelante, ello no siempre implica que
ambos realicen el mismo tipo de tareas). Sin embargo, la mayoria de las situaciones se ubican
en el amplio espectro comprendido entre los polos igualdad-desigualdad en la distribucion de
tareas, constituyendo arreglos diversos y relativamente desiguales.

Al interior de las familias, se advierte que aquellas personas sobre las cuales el cuidado queda
depositado principalmente son en su mayoria mujeres, lo cual se halla en consonancia con los
datos que arrojan las estadisticas disponibles sobre el uso del tiempo de varones y mujeres.
No obstante ello, cabe destacar que una tercera parte de las situaciones relevadas corresponde
a arreglos en los que los varones son los cuidadores principales®. Asimismo, en otros casos,
las nuevas necesidades que surgen a partir de la irrupcion de la discapacidad impulsan una
mayor participacion de los varones en las actividades de cuidado, transformando en cierto
modo la distribucidn de tareas que existia previamente, centrada en el trabajo femenino; sin
embargo, en la mayoria de estos casos la situacion resultante es atn desigual en términos de la
carga de tiempo y trabajo y del tipo de tareas que asumen unos Yy otras.

Ello se observa también en relacidn con la participacion de otros integrantes de la familia que
colaboran con algunas acciones de cuidado (si bien no comparten la responsabilidad por esta
tarea). En general la colaboracion que prestan las mujeres de la familia se dan en tareas de

cuidado directo, por ejemplo, suplantan al cuidador principal en algunas tareas como asistir en

81 Quizas esta mayor participacion de los varones en la escena del cuidado, respecto por ejemplo, del cuidado de
nifios y nifas, esté asociada al hecho de que aqui no esta tan presente la impronta maternalista que impregna los
sentidos culturales en torno al cuidado de la infancia (Faur, 2014; Esquivel, Faur y Jelin, 2012), y en este sentido
se abran otras posibilidades de pensar el cuidado y de involucrarse en el mismo por parte de los varones.
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la alimentacion, realizar curaciones, etc., o brindan ayuda a éste en tareas de mayor esfuerzo,

como vestir y bafiar a la persona.

Mi hija lo cuidaba a la tarde (...) para baiarlo, tenia que hacerlo yo y que también
esté mi hija para ayudarme (Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios,
NSE bajo)

Mis hijas le curaban la escara (...) ellas me ayudan porque hay que ayudarlo para
alimentarlo, para vestirlo, y yo no puedo sola, necesito otra persona que me ayude
(Cecilia, 49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo)

En cambio, la colaboracién que prestan los varones se da mayormente en tareas de cuidado
indirecto, ya sea en el trabajo domeéstico, como en cuestiones logisticas (traslados a consultas
médicas, a tratamientos y sesiones de rehabilitacion) o de esparcimiento (acompafiamiento en
salidas, paseos, organizacion de reuniones y actividades sociales, etc.). Se observa asi una
mayor participacion de éstos en aquellas tareas que involucran el afuera del ambito
doméstico, esto es, el espacio publico (y una menor participacion en aquellas tareas que se
realizan cuerpo-a-cuerpo), en consonancia con lo que indican los estudios de género sobre la

divisién sexual del trabajo productivo y de cuidado.

Si, bueno, la que lo ayudé mas a €l en si fue la mujer. Y después bueno, la comida de
repente cocinaba yo, o lavaba yo, o lo que sea, ¢viste? (Pedro, 66 afios, cuidador de

su hijo Jesus, de 41 afios, NSE medio)

Estan los cufiados de mi papa, que también son muy presentes. Hacen reuniones y
esas cosas y mi papa quiere ir (Sandra, 43 afios, cuidadora de su padre Hugo, de 65

afnos, NSE medio)

En aquellos casos en que los varones se involucran en el cuidado directo de las personas con
discapacidad, lo hacen habitualmente en tareas que insumen fuerza fisica, como sefiala Ingrid,
de 42 afios y NSE medio, en relacion con el cuidado de su padre Geronimo, de 65 afios (“hice
todo yo (...) si habia que moverlo mucho, bueno, lo hacia mi esposo’’), y en menor medida en

aquellas que componen el trabajo sucio (Molinier, 2011; Arango Gaviria, 2011) del cuidado
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(que suelen realizar las mujeres de la familia), como ilustra Manuel, de 57 afios y NSE medio,
respecto del cuidado de su hijo Javier, de 28 afos: “bueno nosotros, la parte del padre y la
madre también, tuvimos que reorganizarnos, la madre hacer algunas tareas que podia
hacerlas ella y después yo bafiarlo, cambiarlo lo cambiaba mi sefiora, yo lo bafiaba, y bueno

nos turnamos, nos turnamos’’.

Consideraciones finales

En el presente capitulo se buscd explorar como las familias de sectores medios y bajos
organizan el cuidado ante la irrupcion de la discapacidad, en funcién, por una parte, de la
estructura de recursos de bienestar disponible, y por otra parte, de las relaciones
(principalmente de género) en su interior.

En lo que atafie al cuidado de la salud y la rehabilitacion de las personas con discapacidad, se
observan diferentes recorridos y expectativas segun la posicion social de las familias: la
construccion de itinerarios terapéuticos, en el caso de las familias de sectores medios, se da
mediante el recurso al Estado, al sector de obras sociales/prepagas y también al mercado,
dependiendo de la evaluacion que se realice de los servicios brindados en cada esfera; en
cambio, la construccion de itinerarios terapéuticos que realizan las familias de sectores bajos
consiste principalmente en un recorrido por diferentes instituciones estatales, al mismo tiempo
que se recurre a la esfera del mercado para la compra/contratacion de recursos/servicios
especificos. Como se sefiald, el acceso al sector de obras sociales/prepagas esta vedado para
estas familias debido a las caracteristicas de su insercion laboral y al nivel de ingresos
disponibles. La esfera comunitaria, a su vez, se halla virtualmente ausente de este escenario.
Respecto del cuidado cotidiano de las personas con discapacidad también se observan
diferenciales posibilidades de organizacién segun el sector social al que se pertenece: las
familias de sectores medios pueden acceder a la oferta de cuidado domiciliario (y también de
Hogares) de las obras sociales/prepagas, mas alla de las dificultades para la efectivizacion de
este servicio y de la judicializacién que se desarrolla como mecanismo de acceso; asimismo,
estas familias pueden, hasta cierto punto, delegar el trabajo de cuidado via el recurso al
mercado. Las familias de sectores bajos, por otra parte, se encuentran virtualmente sin oferta
disponible (tanto en términos de cuidado domiciliario como institucional) ya que tanto a nivel
del Estado como de las organizaciones de la sociedad civil no existen servicios de cuidado

gratuitos para personas con discapacidad que requieren asistencia en las actividades basicas
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de la vida diaria; asimismo, la capacidad de mercantilizar el cuidado de estas familias es muy
limitada dado el nivel de ingresos disponibles.

De este modo, la posicion social de las familias, en relacion con la estructura de recursos de
bienestar existente, habilita/restringe el acceso a servicios y sefiala margenes de eleccion/de
accion méas amplios 0 mas estrechos para organizar el cuidado. Las familias de sectores
medios, en la mayoria de los casos, asumen el trabajo de cuidado de manera intensiva; no
obstante, ello no se debe a la inexistencia de alternativas sino a cuestiones vinculadas a los
sentidos sobre el cuidado. Para estas familias, asumir el trabajo de cuidado es una opcion (no
la Unica) entre otras posibles formas de resolver las necesidades de cuidado de las personas
con discapacidad. En cambio, para las familias de sectores bajos la Gnica opcion es asumir el
trabajo de cuidado, sin demasiadas posibilidades de delegacion, y ello es asi no sélo por las
limitaciones para mercantilizar el cuidado sino también porque la oferta institucional
disponible disminuye a medida que disminuye el nivel socioecondmico de las familias,
reproduciendo las desigualdades existentes.

Al interior de las familias, las estrategias de cuidado adoptadas se procesan de manera
particular, en funcion de la division de tareas existente entre sus miembros, de la situacion
economica/laboral y del género, entre otros aspectos. Asi, en familias donde existia una
division previa entre aquellas personas que se dedicaban al trabajo remunerado y aquellas
dedicadas al trabajo doméstico, el surgimiento de nuevas necesidades de cuidado refuerza esta
asignacion de tareas. A su vez, en las familias en las que todos los miembros adultos se
encontraban insertos en el mercado de trabajo, el cuidado de la persona con discapacidad
tensiona las posibilidades de sostener el trabajo remunerado. Aqui se abren diferentes
posibilidades de conciliacion y diversos malabares para atender a ambos mundos, en funcion
principalmente de las caracteristicas de la insercion laboral: en aquellos casos en que resulta
inviable sostener ambas actividades (y que existe alguna otra fuente de ingresos familiar), la
alternativa escogida suele ser el abandono del mercado de trabajo (con su mayor o0 menor
impacto econdmico de acuerdo a la posicion de las familias); en aquellos casos en que resulta
imposible abandonar el trabajo remunerado (por ser el principal o Unico sostén familiar), la
alternativa es la sobrecarga de trabajo.

El género es una variable presente en todas estas decisiones y estrategias: la mayoria de las
personas gque se encargan de manera principal del cuidado de las personas con discapacidad
son mujeres. La participacion de los varones suele darse en tareas nobles mas que en el

trabajo sucio del cuidado, o bien en tareas de cuidado indirecto, y aunque pueden compartir el
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desarrollo de diversas actividades del cuidado, la planificacion y la responsabilidad por el
mismo suelen permanecer en manos de las mujeres. Asi, al interior de las familias, la
distribucion del cuidado resulta sumamente desigual en funcién del género, generando que
algunas mujeres deban reventarse para atender a innumeros requerimientos domésticos y
extra-domésticos, mientras que otras deben abandonar la participacién en el mercado de
trabajo (resignando autonomia econémica), en tanto que otras ven recargado su rol previo de
trabajadoras del cuidado al interior del hogar. En consecuencia, el surgimiento de nuevas
necesidades de cuidado, a partir de la irrupcién de la discapacidad, profundiza las
desigualdades entre varones y mujeres al interior de las familias, ya que la carga de
responsabilidad, tiempo y tareas del cuidado a la que hay que dar respuesta es asumida de
manera principal por las mujeres.

En relacion con esto, se advierte que el cuidado de personas con discapacidad exhibe una
complejidad mayor que, por ejemplo, el cuidado de nifios, en tanto involucra cuestiones
terapéuticas, asistencia para las actividades cotidianas, adaptacion del hogar y gestion de
multiples obstaculos sociales, ademas del apoyo emocional. El cuidado de esta poblacion
busca atender a diversas necesidades del cuerpo a la vez que promover la autonomia de la
persona y lograr que se sienta segura en el mundo. Ello es un proceso dinamico, y en este
sentido, la temporalidad es un eje que atraviesa todo este capitulo, ya que las necesidades de
cuidado de las personas con discapacidad se van modificando a lo largo del tiempo (en
funcion de los procesos de rehabilitacion) y también se modifican los recursos efectivamente
disponibles para las familias en cada momento (dados los plazos de las gestiones
institucionales). En esta linea, las estrategias que construyen las familias (tanto de sectores
bajos como de sectores medios) muchas veces también varian a lo largo del tiempo: lo que en
un primer momento parece la alternativa mas adecuada de organizacion del cuidado puede,
posteriormente, revelarse como insustentable, y redefinirse. Por lo que las formas de
organizacion del cuidado son en realidad equilibrios inestables, y van variando en tanto se van
modificando las demandas y los recursos en cada momento.

Asi, en este capitulo se buscd analizar qué ocurre en el plano material del cuidado (en
términos de estrategias). En el capitulo siguiente se buscara indagar qué ocurre en el plano
subjetivo del cuidado (en términos de percepciones), esto es, ¢qué piensan, tanto las personas
con discapacidad como aquellas que las cuidan, sobre la irrupcion de la discapacidad y la

organizacién del cuidado?
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CAPITULO 1V - Percepciones de las personas con discapacidad y de sus cuidadores en
relacion con la irrupcion de la discapacidad y la organizacion del cuidado

En este capitulo se exploran las percepciones de las personas con discapacidad y de sus
cuidadores en torno a la irrupcion de la discapacidad en sus vidas y la organizacion del
cuidado que ha debido ponerse en marcha a partir de ello. En linea con los capitulos
anteriores, los sentidos que los sujetos asignan a sus experiencias se sitian en el marco de su
posicion social y de los significados presentes en la cultura, como asi también se relacionan
con la estructura de recursos de bienestar existente.

En este sentido, el abordaje de las percepciones aporta a la comprensién de las practicas de
cuidado que se desarrollan -que se orientan por la reflexividad de sus agentes- pero ademas
permite dar cuenta de experiencias que se hallan invisibilizadas socialmente, en particular, de
los diferentes impactos de la discapacidad y las formas de organizacion del cuidado sobre la
vida. ¢(Qué ha significado la discapacidad para las personas que la han adquirido y para
aquellos que participan diariamente de su cuidado?, y ¢como es percibido y vivenciado este
(nuevo) trabajo de cuidado por los cuidadores y por sus receptores? A fin de acercar
respuestas a estos interrogantes, el capitulo se divide en dos apartados.

En primer lugar, se aborda la irrupcion de la discapacidad y sus impactos en términos
economicos, culturales y corporales: se describen las transformaciones operadas en el plano
laboral, identitario y en términos de la circulacion social (como resultante de las relaciones
entre el cuerpo y el entorno social). Todo ello permite componer el mosaico de la nueva
normalidad que inaugura la discapacidad, la cual se acompafia de la presencia evidente de los
cuidados en el dia a dia.

En segundo lugar, se explora la organizacion del cuidado desde un plano subjetivo: se
describen las percepciones en torno a la distribucion de tareas, los impactos que se identifican
de este trabajo sobre el tiempo, las actividades y la salud del cuidador, los aspectos que se
consideran gratificantes y desagradables de esta actividad, los aprendizajes que se reconocen

y los fundamentos esgrimidos para la asuncion de las responsabilidades de cuidado.

La discapacidad y sus impactos

La irrupcion de la discapacidad transforma las condiciones de existencia, marcando un antes y

un después en la vida de las personas implicadas. Al respecto, Venturiello (2016) plantea que
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las personas que adquieren una discapacidad prontamente experimentan una serie de
limitaciones que pueden desagregarse en tres niveles interrelacionados: econémico (en tanto
encuentran serias dificultades para la insercion en el mercado de trabajo), cultural (ya que no
tienen reconocimiento simbolico y son estigmatizadas) y corporal (como base de la
experiencia de la persona con discapacidad).

- Impacto econdmico de la discapacidad

Las personas con discapacidad, en general, plantean que la irrupcion de la discapacidad ha
tenido un impacto en su actividad laboral. Ahora bien, las consecuencias de esta nueva
condicion sobre el trabajo remunerado difieren de acuerdo a la posicion social de las familias
de las personas entrevistadas, observandose diferenciales posibilidades de adaptar el mundo
productivo a la nueva situacion del cuerpo y las capacidades, y viceversa. En este sentido, los
entrevistados pertenecientes a familias de sectores medios, que poseian formacion profesional
y se desempefiaban por cuenta propia, 0 bien aquellos que se sostenian econdmicamente a
partir de alguna renta, o incluso los que se desempefiaban en relacion de dependencia de
manera registrada (y protegida), pudieron reacomodarse para sostener sus fuentes de ingresos,
las cuales, ademas, no constituian actividades dependientes del despliegue de fuerzas o
destrezas fisicas. En este sentido, estas personas encontraron mayores posibilidades de adaptar
su actividad a su nueva situacion, en relacion con aquellos en condiciones laborales mas

desfavorables.

Yo soy psicologo (...) tuve que bajar un poco la intensidad de trabajo, pero bueno,
tengo un consultorio acé en Capital y en Gran Buenos Aires y bueno, sigo trabajando,
qué sé yo, 10 horas todos los dias. Obviamente que tengo muchas mas dificultades de

trasladarme que antes, digamos (Daniel, 51 afios, NSE medio)

Mi jefe me fue a ver y me dijo que no me preocupara, que me rehabilitara, que estaba
todo cubierto, y ya eso te da una tranquilidad porque decis, bueno, a fin de mes sabés
que te depositan tu sueldo en la cuenta, buenisimo. Por eso también cuando pude me
reintegré al trabajo lo méas pronto posible (...) yo trabajo en el Ministerio de Cultura

(...) cuando me paso esto estuve unos cinco meses mds o menos para recuperar un
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poco la movilidad y ya agarrar un bastén y poder moverme. Y ahi me reincorporé
(Pablo, 61 afios, NSE medio)

A diferencia de ello, los entrevistados pertenecientes a familias de sectores bajos, que
trabajaban en relacion de dependencia de manera precaria y/o informal, asi como aquellos que
se desempefiaban por cuenta propia en actividades poco calificadas y que implicaban un
trabajo fisico/manual, no pudieron, en general, sostener el trabajo ante la irrupcién de una
discapacidad que afecté su motricidad, y mucho menos reinventarse laboralmente, sobre todo
si tenemos en cuenta que no contaban con otros capitales culturales de los que pudieran hacer
uso en esta nueva situacion. En este sentido, se registra que la irrupcion de la discapacidad en

la vida de estas personas contribuy6 a su empobrecimiento.

Del trabajo no, perdi todo. Lo pude sostener hasta ahi nomas, muy poco (...) después
puse chofer, pero bueno, cuando no lo trabajas vos, y me lo tiraron abajo, perdi todo
eso (...) tengo que ver qué hago con la casa de mis padres, porque con la pension sola
no puedo vivir. ¢Con $ 4000 qué hago? Si tuviese alguna otra ayuda o algo, los
conocidos te pueden ayudar, pero ¢cuanto tiempo? Encima vendi la camioneta que

tenia, en cuotas porque necesitaba la plata (Felipe, 48 afios, NSE bajo)

Yo ganaba bien con el auto, estaba bien, ya no hago méas nada. ¢Qué voy a hacer?
(...) gracias a Dios, yo un poquito ahorré algo, estd bien que nos lo estamos

comiendo, yo el auto me lo comi en 1 afio y medio (Antonio, 65 afios, NSE bajo)

Yo me doy maria para hacer cualquier cosa, hago arreglos de todo tipo (...) si no
fuera por esta condicion yo estaria trabajando. Cambid todo, ya no tengo opcion

ahora a conseguir un trabajo (Sergio, 37 afios, NSE bajo)

Las dificultades para sostener las actividades que se desempefiaban con anterioridad a la
irrupcion de la discapacidad también se observan en relacion con el trabajo doméstico y de
cuidado. Ello es expresado con preocupacion o con tristeza por algunas entrevistadas mujeres,
como Mercedes, de 58 afios y NSE medio (“yo era la que se encargaba de las compras, de la
limpieza, por mas que tenga ayuda, yo me encargaba de pedir los turnos, de hablar con los

medicos. Es como que yo soy la que muevo la casa, la que llevo adelante la casa, bueno,
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ahora que tengo esta cantidad de patologias no sé como voy a hacer”) y Estela, de 56 afios y
NSE bajo (“yo tenia a mi papa y a mi marido, a los dos a mi cargo, hasta septiembre del afio
pasado que me amputaron a mi, bajo rodilla. Haciendo todo, todo, era bafiar a uno, bafiar al
otro, acomparniar a los distintos médicos, a la rehabilitacion (...) ahora tengo unos bajones
porque me siento medio inutil ... o Sea, viste, entender que yo estoy muy limitada, que ya no
puedo hacer lo mismo de antes (...) me da bronca, me gustaria salir, me gustaria hacer algun
tramite para mis hijos, yo antes los ayudaba, ahora nada, nada. Todo me cuesta”).

Por su parte, los cuidadores también registran el impacto econdémico de la discapacidad. Ello
se hace patente, sobre todo, en el relato de los entrevistados pertenecientes a familias de
sectores bajos, que, como es comprensible, disponen de un menor margen de maniobra para
hacer frente a las nuevas erogaciones que implica la discapacidad, a las que se suma la
disminucién de ingresos familiares por el abandono de la actividad laboral de la persona con
discapacidad (e incluso en algunos casos, se afiade a lo anterior el retiro del cuidador del
mercado de trabajo, como se planted en el capitulo anterior). Nuevamente se observa aqui

coémo la discapacidad empobrece.

Y, econdmicamente estamos apretados, hay mas gastos, tengo cuentas. En general, no
estamos bien, para qué lo vamos a negar. Bien no estamos, estamos ahi,
sobreviviendo (...) no es como antes, pero no nos falta para comer. Pero vos ves mi
casa y le falta casi todo. Pero hace tres afios que ella esté asi, y que yo estoy haciendo

lo que puedo (Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja Maria, de 46 afios, NSE bajo)

La adaptacion se ha hecho asi, gracias a Dios mi marido tiene su jubilacién, y bueno,
tironeamos nosotros. Y cobro una plata que me da el Gobierno de la Ciudad para los
alimentos. Asi que hacemos malabares, pero bueno, hay que ajustar todo lo mas que
uno pueda (...) y, el agua supero el cuello, ; viste? (Luciana, 45 afios, cuidadora de su

hija Marianela, de 23 afios, NSE bajo)

Nosotros, mira, teniamos algunos ahorros, y mis hijos estan por conseguir, ahi donde
nosotros trabajabamos. En este momento es como nuestra ayuda, porque imaginate,
es mucho gasto, no trabajar, y demasiado gasto (Gustavo, 50 afios, cuidador de su

pareja Dionisia, de 52 afios, NSE bajo)
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- Una “nueva” identidad

La irrupcién de la discapacidad y las nuevas necesidades de cuidado que surgen a partir de la
misma impactan fuertemente en la identidad construida por los sujetos, en tanto la vision del
yo que se expresa de manera predominante en las entrevistas realizadas a las personas con
discapacidad se asocia a un individuo independiente. Ello es manifestado explicitamente por
Rosa, de 60 afios y NSE medio, quien puntualiza “yo la verdad que era muy independiente,
sumamente independiente. Sumamente independiente y sumamente activa”, Yy €n otros
términos por Estela, de 56 afios y NSE bajo, quien asevera “nunca dependi de nadie para
nada’.

Como plantea Fraser (1997), los parametros de normalidad hegemdnicos en las sociedades
modernas se asocian a la idea de un sujeto autdnomo. Ello aparece una y otra vez en el relato
de las personas con discapacidad, constituyendo la autonomia el aspecto mas destacado como
fundante de la valoracion personal, y resultando la pérdida de independencia sumamente
dolorosa y empobrecedora de su identidad. ElI hecho de encontrarse en una situacion donde
dependen de la asistencia o0 apoyo de otras personas para desenvolverse en la vida cotidiana
constituye para los entrevistados un estado anormal frente a como deberia ser la vida adulta, y

también frente a como habian sido sus vidas hasta ese momento.

Para mi era un valor que yo nunca me hice problema por la independencia fisica y la
posibilidad de moverme, de ir, venir (...) pero bueno, tengo que rehacerme (...) y
bueno, yo tengo dos hijas y se adaptan como pueden. Se adaptan, no debe ser facil
como punto de referencia que el padre no pueda caminar o camine mal (Daniel, 51

afnos, NSE medio)

Mis hijos tienen uno 35y otro 37. Sacando ahora, jamas me vieron en la cama. Nunca
tuve un resfrio, nunca tomé remedios, una salud que yo decia “como puede ser”, yo
me creia Highlander, indestructible, y que iba a trabajar hasta los 90 afos, por eso
nunca pensé que tenia que vivir de una jubilacidn, pero como, si a mi me pasé esto un
sabado, yo hasta el viernes estuve trabajando (...) es terrible, es terrible, sin palabras.
Y aparte todos los que te rodean. Vienen mis hijos a mi casa, y ven al padre en silla de

ruedas. Es triste (Antonio, 65 afios, NSE bajo)
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Y yo me siento un poco asi, como un vegetal, porque yo hacia tantas cosas, tantas
cosas en mi vida, colaboraba con la Cruz Roja, porque yo hice el curso de socorrista
y rescatista, también iba como voluntaria al hospital de nifios, hacia cursos, hice de
todo tipo de cursos, porque me encanta estudiar. Y bueno, esa limitacion que tengo
ahora que no puedo caminar tantas cuadras, porque me canso mucho, no puedo

caminar ni 2 ahora (Mercedes, 58 afios, NSE medio)

En relacién con esto, también algunos cuidadores plantean que la irrupcion de la discapacidad
y las necesidades de cuidado que la misma inaugurd significaron una transformacion en la
identidad de la persona en esta condicion. Pedro (66 afios, NSE medio) sefiala, en referencia a
su hijo Jesus, de 41 afios, que su nieto “quizas se esté preguntando jPor qué perder, entre
comillas, a mi papa?, es decir, tenerlo en una Situacion en la que es y no es mi papa”. Beatriz
(59 afios, NSE medio) por su parte, explica respecto de su esposo Horacio, de 59 afios, que ha
sido necesario “adaptarse a la otra persona asi tal como es y como queda, porque es otra
persona, a convivir con esa persona, a las nuevas costumbres de esa persona”.

Un aspecto que tifie la nueva identidad de la persona con discapacidad, para muchos
cuidadores, es el recuerdo del evento agudo de salud, y el riesgo de vida implicado en el
mismo, que dio origen a la discapacidad. Como expresa nuevamente Beatriz, “mi marido (...)
esta, por lo menos. Estd, entendés, ya es mucho”. El temor y el sufrimiento experimentados
en ese momento acompanan la mirada sobre la persona con discapacidad, cuya imagen se
rodea de un aurea de fragilidad (una cierta conciencia de la fragilidad de la vida). En varios
relatos, el recuerdo del evento agudo de salud atravesado se reactualiza muchas veces,
funcionando como mojon con el cual se mide la situacion actual de salud y los progresos en la
autonomia de la persona con discapacidad, pero también como amenaza siempre latente de
volver a producirse y poner en riesgo la vida de esa persona. Frente a ello, los cuidadores
extreman las precauciones, como Roque (63 afios, NSE bajo), quien manifiesta en relacion
con su pareja Cristina, de 59 afios, “tengo miedo de que salga, de que se tropiece. Yo no la
puedo dejar que se tropiece, ;y si se cae? Ella tiene una operacion muy grande de cabeza’;
también Ricardo (55 afios, NSE bajo) sefiala respecto de su pareja Dicea, de 48 afios, “el otro
dia ella se habia puesto a limpiar. Después estaba cansada, por eso yo no quiero que ella
haga, porgue después se cansa, como que le duele un poquito la cabeza, y yo no quiero, viste

(...) aellale agarrd un aneurisma, le revento una arteria dentro de la cabeza”.
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En relacién con la visién de si, la discapacidad opera como un atributo que desvaloriza al
sujeto frente a las demas personas, esto es, como un estigma (Goffman, 2006). Esto es
rapidamente sentido y apropiado por las personas con discapacidad entrevistadas,
repercutiendo en sus interacciones sociales. Ello se expresa, por ejemplo, en la busqueda de
disminuir los contactos con personas desconocidas, o bien con aquellas con menor nivel de
proximidad afectiva, limitando las interacciones a las personas méas cercanas, con las que se
comparte la cotidianeidad o la domesticidad. En este sentido, la imagen que devuelve la
mirada de las personas sin discapacidad es un espejo en el que la mayoria de las personas con
discapacidad entrevistadas no quieren mirarse. Como expresa Antonio, de 65 afios y NSE
bajo, “yvo no queria ver a nadie, no queria hablar con nadie, ni queria ... yo siento un
rechazo cuando yo salgo a la calle y me dicen “qué bien te veo”, jQué bien te veo no!,
mientras esté en una silla no me ves bien (...) mis hijos me dicen “vamos, te llevo, vamos a
ver un partido de futbol”, no quiero, no quiero, hasta que yo no esté independiente no quiero.
Mi hijo me llevo los otros dias, me vino a buscar, “a un asadito, veni a la casa, veni que
vamos a estar nosotros solos”, porque saben que si hay gente ya no quiero estar”.

Lo anterior es percibido con claridad y empatia por los cuidadores, quienes comprenden el
impacto sobre la vision de si de la discapacidad, que en algunos casos genera que la persona
no se reconozca en su situacion actual, como plantea Esteban (37 afios, NSE medio) respecto
de su madre Aurora, de 64 afos: “a ella no le gusta salir, porque ella tiene una ventana, viste,
a ella cuando le hicieron la operacion para drenarle la sangre le quedé una ventana en la
cabeza y no le gusta, viste, no disfruta, y yo la entiendo (...) ella se peina asi y se pone un
gorro, no le gusta, no deja que le saques fotos, porque ella no se reconoce asi y se pone mal”;
en otros casos ello genera sentimientos de vergiienza, como sefiala Silvana (48 afios, NSE
bajo) en relacion con su hermano Alberto, de 53 afios: “él no quiere, tiene verglenza de salir
a la calle, no quiere que le pregunten qué le paso, ;viste? Ya te digo, no sale ni a la vereda”,
que se asocian a la busqueda de evitar la exposicidn a las miradas de los otros, como reconoce
Epifanio (49 afios, NSE bajo) al referirse a su pareja Maria, de 46 afios: “ella no quiere salir
mucho. Dice que no quiere que la vean asi”, y en el mismo sentido Cecilia (49 afios, NSE
bajo) con relacién a su hijo Jorge, de 31 afios: “él no quiere salir, viste, donde hay publico, a
una plaza, no quiere salir”.

Como sostiene Venturiello (2016, p.91), “la presencia de las personas con discapacidad
desorienta, puesto que no responde a la expectativa social en la interaccion”. Esto se expresa,

en los espacios publicos, en las miradas intensas que reciben las personas con discapacidad
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por parte de los normales (idem), es decir, en la imposibilidad de pasar desapercibidos. Como
relata Sandra, de 43 afios y NSE medio, en referencia a su padre Hugo, de 65 afos, “una cosa
que observo es que cuando yo lo llevo a pasear, si él no tiene la protesis, el 99% de las
personas que pasan por al lado nuestro lo miran, y le ponen cara de “pobre, ;qué le paso?”
(...) que eso también marca a veces (...) y él me dice “yo no salgo a la calle si no tengo la
protesis”. O sea, él no quiere salir sin la protesis porque también lo siente, asi como lo siento
yo, él obviamente también lo siente. Es que creo que, bueno, para mi no, porque ya estoy

acostumbrada pero creo que para otros la mirada se te va”.

- Lacirculacion social

A nivel corporal, la experiencia de las personas con discapacidad es la de un cuerpo alienado
(Bourdieu, 1985): la incomodidad, la torpeza, la timidez, el temor, etc., signan el encuentro
entre el nuevo cuerpo de las personas con discapacidad y el entorno (fisico/medios de
transporte) que ahora resulta de dificil acceso (y en algunos casos, directamente inaccesible)
en tanto fue construido para determinadas configuraciones corporales, no para todas. Ello
tiene consecuencias objetivas en términos de limitaciones materiales a la circulacion social de
las personas con discapacidad, y también consecuencias subjetivas en términos de la
autoestima y participacion social de estas personas. Asimismo estas limitaciones son, en cierta
medida, experimentadas por aquellas personas que se ocupan del cuidado y que comparten la
cotidianeidad con las personas con discapacidad.

En términos objetivos, respecto del entorno fisico, algunas personas con discapacidad
entrevistadas manifiestan no poder salir solas de sus casas. Ello condena a estas personas a
pasar gran parte de sus dias dentro del ambito doméstico, dependiendo de contar con la
asistencia de otra persona para poder trasponer escalones o pasillos irregulares que aislan de
hecho a algunas de ellas en el domicilio. Como es esperable, este tipo de situaciones son
expresadas en general por entrevistados pertenecientes a familias de sectores bajos, ya que,
como se menciono en el capitulo anterior, en ultima instancia es el capital econémico lo que

permite adaptar y volver accesibles los espacios del hogar.

Por ejemplo, para subir y bajar la silla al auto, todavia no me puedo manejar solo.

Entrar y salir de mi casa tampoco (Sergio, 37 afios, NSE bajo)
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Tengo un tramo que no es parejo para entrar a la casa, yo ando ahora con la silla,
estamos viendo de hacer el piso ahi, ponerlo a nivel ¢viste? Lo que pasa es que sale
caro también. Eso me permitiria entrar y salir y manejarme mejor, porque €so me
corta el paso, porque para bajar eso necesito la ayuda de alguien (...) recién cuando
viene mi mama que me puede llevar, me baja ... como esté la casa ahora quedo como

aislada (Rocio, 36 afios, NSE bajo)

Yo estoy en casa, no salgo a ningun lado, de ahi no me muevo (...) tengo 4 escalones
para llegar a la vereda, o sea que tampoco puedo salir (...) no entra el dinero como
para hacer refacciones. Si, una rampa seria lo ideal, y después tener para sostenerme
en el bafio, ¢viste? Pero ahora no puedo, no puedo, estoy asi, muy limitada con el

dinero, muy limitada (Estela, 56 afios, NSE bajo)

En relacion con esto, los cuidadores pertenecientes a familias de sectores medios, quienes en
general han podido afrontar modificaciones edilicias en el hogar, identifican dificultades para
la circulacion en los espacios urbanos, es decir, extra-domésticos. Ello estrecha el espectro de
posibilidades de salidas y paseos y refuerza la inclinacion por quedarse adentro, donde la
persona con discapacidad se siente mas comoda y donde requiere de menos asistencia, ya que
el espacio esté adaptado a sus capacidades. Por esta misma razon, el &ambito del hogar también
resulta el espacio mas confortable para los cuidadores. De este modo, la tendencia a la
reclusion generada por la relacion entre el entorno y el cuerpo de las personas con
discapacidad alcanza también a sus cuidadores, como relata Beatriz, de 59 afios y NSE medio,
quien cuida a su pareja Horacio, de 59 afios: “la verdad, con una persona discapacitada todo
cuesta. Cuesta moverte por la calle, para aquél entonces, 10 afios atras, en mi barrio, yo vivo
en Almagro, y no habia por ejemplo, rampas en todas las esquinas. Tampoco en todos los
restaurantes hay bafios para discapacitados, es bastante problematico con los
discapacitados. Que uno se da cuenta cuando tiene el problema encima (...) con él es muy
dificil, jviste? Es dificil ir a algun lado (...) entonces ¢donde estoy mejor? En mi casa. Mi
casa esta toda adaptada para él, no tengo esos problemas, si €l se quiere acostar se acuesta,
su cama es ortopédica, él se puede incorporar, mirar la television, ¢entendés? ¢Ddnde esta
mejor é1? En su casa. Por ende yo me quedo .

Respecto de los medios de transporte, en general el transporte publico es descripto como

hostil, ya que no ofrece el tiempo, el espacio y las precauciones para que puedan hacer uso del
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mismo de manera segura y comoda, tal como expresa Estela, de 56 afios y NSE bajo: “fengo
un colectivo que me deja, pero viste, no me animo a andar, viste que los colectiveros son muy
especiales. No te paran bien”. Es por ello que -como se sefialé- la mayoria de las personas
entrevistadas considera que la mejor opcion es trasladarse en un vehiculo particular,
alternativa que podré contratarse en el mercado, y si ello no es accesible, dependera de la
familia. Lo anterior condiciona las posibilidades de las personas con discapacidad, sobre todo
de aquellas pertenecientes a familias de sectores bajos, de movilizarse por la ciudad, ya que
dependen de otros para poder trasladarse. Ello es expresado por Felipe, de 48 afios y NSE
bajo, quien manifiesta: “el tema es conseguir a alguien que me traiga (...) a veces me trae el
papé de otro flaco que es taxista, u otro que hace traslados de muertos en la ambulancia,
nada, el que puede me trae (...) o sea, por ahi en dos semanas que nadie me podia traer no
vine a rehabilitacion”.

Los cuidadores, a su vez, comparten en general estas impresiones y también las dificultades
para poder circular por la ciudad junto a las personas con discapacidad. Ello es expresado
claramente por Esteban, de 37 afios y NSE medio, cuidador de su madre Aurora, de 64 afos,
quien plantea que ‘“es una re movida, si la ciudad no esta preparada para ninguna
discapacidad ¢eh? Para ninguna. Y tomarte el bondi, jmama! (...) viajar en hora pico es
imposible. Ir al microcentro, ponele, también es imposible. Te digo algo que es una huevada:
si yo quiero viajar con mi vieja en el subte no puedo. La A creo que tiene ascensor en Plaza
de Mayo y en San Pedrito, listo. Después, jcomo la subis?”.

A nivel subjetivo, la experiencia de un cuerpo alienado tiene consecuencias varias. Por una
parte, la inaccesibilidad de estructuras fisicas y medios de transporte, que dificulta
enormemente la circulacion de las personas con discapacidad, genera una serie de miedos y
ansiedades en estas personas que, como indica Venturiello (2016), se originan en la toma de
conciencia de los peligros que el ambito publico supone para las mismas. Asi, algunos
entrevistados manifiestan temor a caerse, ansiedad ante la posibilidad de pasar malos
momentos, etc. No obstante ello, como en todo marco estructural que condiciona la vida, aqui
también hay espacio para la invencion. Este contexto de dificultades genera que algunas
personas con discapacidad deban, ademas de sobreponerse a los miedos referidos, apelar a la
creatividad y a una nueva atencién a detalles en apariencia insignificantes -esto es, fuera de la
percepcion cotidiana y taken-for-granted (Berger y Luckmann, 2003) por parte de la mayoria
de las personas- para planificar las acciones y movimientos que han de emprender (tiempos,

espacios, trayectos, etc.), siendo esta prevision esencial para evitar encontrarse en situaciones
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incomodas. Ante el temor de encontrarse con obstaculos que limiten el cumplimiento del
objetivo de la salida del hogar (0 que incluso pongan en riesgo la integridad de la persona),
cada detalle es minuciosamente analizado y planificado. Ello implica, como sostiene
Venturiello (2016), un nuevo aprendizaje para las personas con discapacidad acerca de como

desenvolverse en el ambito publico.

Cada traslado es para mi un problema (...) después toda la imaginacion que hay que
usar para llegar a horario a los consultorios, imaginacion pura ... esa es un poco la

historia de lidiar con la enfermedad (Daniel, 51 afios, NSE medio)

Y, arreglo con el que esté en mi casa, que me ayude a salir, y después ya arreglo con
la persona que me vaya a ver o0 a encontrar o a salir, un amigo o alguien con el que
salga, y combino. Siempre estar en esta condicion te hace pensar todo lo que vas a
hacer. Desde donde vas a estacionar el auto, desde como vas a bajar, desde el tiempo
que vas a estar, todo. Yo evallo todo antes de salir. Ya voy mentalizado, yo ya voy
tratando de no encontrarme ningun problema que me trabe a hacer lo que yo quiero
(Sergio, 37 afios, NSE bajo)

Hay montones de experiencias, por ejemplo salir a la calle por primera vez. Vos decis,
clograré en el tiempo en que esta el seméaforo cruzar la calle? Después que cruzas la
calle, yo vivo cerca de Avenida La Plata que es doble mano, digo, ¢cruzaré la
avenida?, son miedos que parecen una tonteria, pero que los tenés todo el tiempo ahi
(...) es todo un aprendizaje que, es duro. Pero bueno, vas agarrando confianza de

nuevo (Pablo, 61 afios, NSE medio)

Los diferentes obstaculos que se presentan a las personas con discapacidad, sefialados
anteriormente, condicionan, como sefiala Venturiello (2016) las relaciones con otras personas,
y en un sentido mas amplio, con el orden social. La reduccién del radio de circulacién social
(en términos laborales, vinculares, de esparcimiento, etc.) de la mayoria de las personas con
discapacidad impacta en su autoestima y participacion social. Esto es manifestado por
Mercedes (58 afios, NSE medio) en los siguientes términos: “me cuesta mucho salir de casa,

no solo por mis limitaciones fisicas, sino porque animicamente estoy muy bajoneada”. En el
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mismo sentido, Daniel (51 afios, NSE medio) explica que “no poder caminar bien, digamos,
te trae repercusiones maltiples de todo tipo, y modifica el estado de danimo”.

Ello genera en algunos casos el sentimiento de que la vida est4 en otra parte, ya que la
situacién en que se encuentran no les permite participar de los asuntos sociales. Como plantea
nuevamente Venturiello (2016), los obstaculos para habitar otros espacios implican la
exclusion de las personas con discapacidad de lo que alli tiene lugar, menoscabando la
realizacion de actividades y el encuentro con personas diferentes a aquellas que pueblan el
ambito doméstico. Esto es ilustrado con claridad por Estela (56 afios, NSE bajo), quien sefiala
“me da bronca verme asi. Porque me pierdo, me estoy perdiendo un monton de cosas,
Jviste?”; Sergio (37 afos, NSE bajo), a su vez, afirma “cuando me pasé esto de la caida
quedé postrado practicamente (...) fue horrible, horrible, era ver pasar la vida por la ventana
(...) yo no quiero estar mas encerrado, es como que, en una sola palabra: necesito libertad,
libertad nada mas (llora, se interrumpe)”.

En otros casos se incorpora un habitus del tedio (Venturiello, 2016) en correspondencia con la
situacion de pasividad y aislamiento que signa la vida de varias personas con discapacidad,
como manifiesta Felipe, de 48 afios y NSE bajo: “yo le habia dicho a la kinesiologa que no
podia venir todas las semanas, o sea como poder puedo, porque habitualmente no hago
nada”. En este marco, las ocupaciones cotidianas se reducen mayormente a aquellas posibles
de desarrollar en el ambito del hogar, como expresa Rocio, de 36 afios y NSE bajo: “y, estoy
en la cama, o puedo ir de la cama a la silla de ruedas y me quedo ahi, mirando la television,
vy nada mas”.

Asimismo, el abandono de espacios, de actividades, de roles, etc., se vincula en ocasiones a
estados de depresion, a sentimientos de pérdida del valor del sujeto y también de un sentido,

un horizonte, que pueda sostener los esfuerzos cotidianos.

Tuve baches, semanas, asi de depresion (Sergio, 37 afios, NSE bajo)

Primero te agarra como un abandono (...) y a veces me camina por la cabeza

entregarme (Antonio, 65 afios, NSE bajo)

El tema es el lado b, el lado oscuro, en mi caso muy claro, a veces no tenés ganas mas

de luchar tanto, te deprimis (Daniel, 51 afios, NSE medio)
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Estos estados animicos son reconocidos y acompafiados con empatia por los cuidadores,
quienes en cierto modo comparten el encierro con la persona con discapacidad, como
recuerda Cecilia, de 49 afios y NSE bajo, al referirse a su hijo Jorge, de 31 afios: “él estuvo
mucho tiempo encerrado (...) y yo me encerré alla con él, o sea la caminata mia era dentro
de la casa”. Asi, las posibilidades de sociabilidad de los cuidadores estan vinculadas en
muchos casos a las posibilidades (materiales y subjetivas) de salir y relacionarse de las
personas con discapacidad (Venturiello, 2016).

En esta linea, algunos cuidadores identifican que compartir la vida con una persona con
discapacidad es también compartir de alguna manera la discapacidad y el destino con el otro
(Goffman, 2006), con las consecuencias referidas en términos de las rutinas cotidianas, el
estilo de vida y las actividades que se emprenden. Como sefiala Venturiello (2016), los
problemas que enfrentan las personas con discapacidad se expanden hacia sus vinculos, es
decir, la vivencia de la discapacidad, y la opresion de la cual la misma es objeto, son
compartidas por los familiares que se ocupan de su acompafiamiento y cuidado. Ello es
identificado con claridad por Daniela (46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afos,
NSE medio) quien plantea que “las personas padecen las enfermedades pero se enferman las
familias. De alguna manera yo, si bien no tengo los sintomas, puedo decir que también soy
enferma de esclerosis multiple primaria progresiva”. En el mismo sentido, Esteban (37 afos,
cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio) concluye que “la discapacidad del
familiar termina siendo, lamentablemente, termina siendo una discapacidad tuya. Estas

ligadisimo ™.

Percepciones sobre la organizacion del cuidado

Entre las maltiples transformaciones operadas en las condiciones de existencia a partir de la
irrupcion de la discapacidad, se destaca la inauguracion de una serie de necesidades de
cuidado a las que las familias, como se expuso en el capitulo anterior, hacen frente de

variadas maneras, y también, significan de forma diversa.

- Percepciones sobre la distribucién de las responsabilidades vy tareas de cuidado

En relacion con la distribucion del cuidado, lo primero que se registra en la mayoria de los

relatos de los cuidadores es la consideraciéon de la familia como la destinataria natural de esta
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labor, esto es, como la instancia que debe resolver las necesidades de cuidado de sus
miembros. Sandra (43 afios, cuidadora de su padre Hugo, de 65 afios, NSE medio) lo expresa
en estos términos: “nos arreglamos entre la familia (...) [0 tomamos de la mejor manera, de
la forma mas natural”’, mientras que Esteban (37 afios, cuidador de su madre Aurora, de 64
afios, NSE medio) afirma que “las amigas de ella no tienen ninguna obligacion de dar una
mano tampoco, me parece a mi. Creo que yo no aceptaria que nos den una mano, si los hijos
somos nosotros (...) esa persona, con que le profese amor esta perfecto, después la obligacion
es de mi hermano y mia, es de nosotros”. Asi, el presupuesto del cuidado familiar -que, como
se observa, no sélo se encuentra en el sistema de seguridad social y en las politicas de
salud/asistencia, como sefialan Esquivel, Faur y Jelin (2012), sino también en las percepciones
de varias personas- opera en el sentido de no permitir el planteo de otras formas posibles de
organizacion de este trabajo®. Asi, en la mayoria de estos relatos el cuidado familiar se halla
naturalizado, mas alla de los esfuerzos que pueda implicar, como identifica nuevamente
Esteban (“todo este esfuerzo, que para mi es natural, que simplemente es lo que hay que
hacer, es lo que hay que hacer’) y también Sebastian, de 51 afios y NSE medio, quien cuida a
su hijo Jonathan, de 24 afios: “es algo que uno tiene que hacer y lo hacés porque es tu hijo
(...) yo no lo siento como que hago un esfuerzo, sino que es algo que tengo que hacer porque
tiene que ser asi”.

El presupuesto del cuidado familiar también esta presente en las percepciones de las personas
con discapacidad al pensar en su propio cuidado. En los relatos de estas personas la
obligacién familiar de asistencia se da por descontada, y ello es asi aunque en general las
personas con discapacidad registran los impactos que esta actividad tiene sobre los
cuidadores. No obstante ello, no se plantean tampoco aqui otras formas posibles de

organizacion de este trabajo.

¢Y alguna vez contrataron a alguien para que te ayude?
No, si estaba mi mama. Pero aparte mi mama tampoco tenia problema, estaba bien de
salud (Rocio, 36 afios, NSE bajo)

%2 En términos de Bourdieu (2015), este presupuesto se encuentra inscripto en las estructuras (campo) y en las
personas (habitus) simultdneamente, reforzadndose estas dos instancias mutuamente. O en términos de Faur
(2014), las limitaciones en la oferta de servicios de cuidado no sélo condicionan las decisiones posibles en torno
a como organizar materialmente el cuidado sino también las posibilidades de concebir otras formas de resolucion
del cuidado y en consecuencia, de articular demandas sociales en torno a esta tarea, reforzéndose de este modo
su asignacion a la esfera familiar.
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Mi mujer, mi esposa. Por suerte estaba ella (...) a los quince dias que yo caigo,
digamos, mas o menos, a ella la despiden, asi que pensamos que, bueno, pareceria

que te despidieron como para que me atiendas a mi (rie) (Pablo, 61 afios, NSE medio)

Ahora bien, dentro del conjunto de personas que componen la familia, los cuidadores
expresan expectativas diferenciales respecto de las responsabilidades que corresponderian
legitimamente a algunos miembros y a otros, en funcidn del género y del grado de parentesco,
estructurando estos dos ejes un cierto deber ser de la organizacion del cuidado familiar.

Por una parte, en general se sostiene que los principales encargados del cuidado deben ser
aquellos que forman parte de la familia directa y/o con los que la persona con discapacidad
convive. Si bien se valora y se espera la colaboracion de los demas familiares, ésta se vincula
a la realizacion de algunas tareas de cuidado indirecto o al apoyo emocional, ya que se

entiende que los mismos tienen su vida.

El hermano si bien lo llamaba, de vez en cuando esté, no es un mal tipo, viste, pero no
se pudo hacer cargo, entendés (...) yo no digo la parte de la casa, eso me tocaba a mi,
y que se ensuciaba me tocaba a mi, todo bien, pero bueno, veni a hacerle compaiiia,
llevalo a algun médico vos, ¢entendés? (Alejandra, 48 afios, cuidadora de su pareja

German, de 49 afios, NSE medio)

Yo tengo mis hijos pero no pueden venir a mi casa a atenderla a ella (...) ellos tienen
su familia, tienen que atender sus casas, tienen que atender sus familias, trabajan

(Rogue, 63 afios, cuidador de su pareja Cristina, de 59 afios, NSE bajo)

Por ahi alguno de mis tios me ayudd alguna vez en llevarlo al otro centro de
rehabilitacion un par de veces, pero tampoco podia contar mucho con ellos, también
tienen su vida, sus cosas (Ingrid, 42 afios, cuidadora de su padre Gerénimo, de 65

anos, NSE medio)

Asi, las tareas de cuidado directo y la responsabilidad por el cuidado permanecen en la 6rbita
de aquellas personas mas cercanas, esto es, dentro del &mbito del hogar y/o de la familia
nuclear, sin muchas posibilidades de que se asuma solidariamente la resolucion de las

necesidades de cuidado entre diferentes unidades domésticas. Ello aporta a la comprension de
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cémo se da de hecho la adjudicacion y asuncion de roles y tareas entre los miembros de las
familias, ya que como se planted en el capitulo anterior, en la mayoria de los casos las
personas que se encargan principalmente del cuidado son aquellas que convivian con la
persona con discapacidad.

Estas consideraciones diferenciales también forman parte de las descripciones de las personas
con discapacidad, como se desprende de lo expresado por Pablo, de 61 afios y NSE medio
(“‘mi mujer me apoy0 en todo, y mis amigos estuvieron todo el tiempo, llevdndome con el auto
de aca para alla, viste”), y més claramente de lo manifestado por Rosa, de 60 afios y NSE
medio (“mi marido hacia todo, qué sé yo, iba a un bafio y me acompafiaba mi marido. Qué sé
yo, yo rehabilitaba también en el Britanico y me acompafiaba él, viste. O sea que él estuvo
muy presente, viste (...) y, mis hijos siempre algo hacen pero no es que son fundamentales,
digamos. Colaboran, pero no es que son, que sin ellos no podia haber rehabilitado, digamos
(...) qué sé yo, mi hijo, por ejemplo con las compras, hace algunas comidas, le pido cosas y
me las traen, en ese sentido colaboran. Y mi hija por ejemplo me ayuda ahora en el
consultorio™).

Por otra parte, en el relato de los cuidadores también es posible identificar la adjudicacion de
roles diferenciales para varones y mujeres al interior de la familia: en general el rol que se
espera de los varones es el de acompafiamiento logistico, esparcimiento, contencion, etc., es
decir tareas de cuidado indirecto y apoyo emocional (lo cual se corresponde con las tareas que
de hecho mayormente éstos realizan). No se expresan expectativas en torno a que
podrian/deberian realizar otro tipo de acciones (que impliquen un trabajo méas cuerpo a
cuerpo, acciones que en consecuencia, desarrollan las mujeres), con base en consideraciones
respecto a un saber, capacidad o disposicion que no poseerian los varones (y si las mujeres) en
torno al cuidado, del que se derivarian las competencias para el mismo. La division sexual de
las tareas de cuidado se encuentra asi naturalizada en varios relatos de mujeres y varones®,
ello se traduce en expectativas diferenciales y también en diferenciales dedicaciones de

cuerpo y tiempo a esta actividad, como se planteo en el capitulo anterior.

Son varones, viste, no podian ayudar mucho con mi papa (Ingrid, 42 afios, cuidadora

de su padre Geronimo, de 65 afios, NSE medio)

% Y ello es asi aunque en una tercera parte de las situaciones relevadas los varones sean los cuidadores
principales, como se indic6 en el capitulo anterior.
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Yo con la que més hablo es con la hija que es la que sabe preguntar, porque los otros
dos son varones (Luisa, 61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afos, NSE

medio)

Vive mi hijo con nosotros. Pero un varon es cero. Para cambiarla, todas esas cosas,

no (Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja Maria, de 46 afios, NSE bajo)

- Impactos del trabajo de cuidado sobre el tiempo, las actividades vy la salud

La forma en que mayormente se distribuye el trabajo de cuidado al interior de las familias,
como se sefiald, sobrecarga a algunas personas mas que a otras. Como resultado de ello, la
mayoria de los cuidadores identifica que el hecho de haber asumido la responsabilidad por el
cuidado significo diversos impactos en su vida, en términos de actividades, de su salud y de
posibilidades de disponer de su tiempo.

En primer lugar, varios cuidadores identifican que han tenido que abandonar actividades que
desarrollaban previamente por ser irreconciliables con una tarea que insume gran cantidad de

tiempo todos los dias.

A nosotros nos cambio la vida totalmente ... yo antes llegaba de mi trabajo, me
sentaba en mi casa, llegaba, me sentaba en el sillon, y bueno miraba un poco de tele,
y hoy ya no hago eso, ;jviste? (...) aparte nos cambio porque ella era la que se
encargaba de mi hija, de llevarla al colegio, de esto, de lo otro (Ricardo, 55 afios,

cuidador de su pareja Dicea, de 48 afios, NSE bajo)

Todo un cambio, y muy brusco, porque tenés que aprender a hacer otra vida (...) yo
estaba haciendo pintura, habia empezado a hacer manualidades y pintar cuadros, y
dejé un cuadro por la mitad, y tuve que dejar, porque el tiempo no me daba. Es mucho
el tiempo que demanda, es mucho (Cecilia, 49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31
anos, NSE bajo)

Cuando él quedd asi yo tuve que dejar mis cosas, yo iba al gimnasio, yo hacia tortas
de bodas, tuve que dejar mis cosas de lado y dedicarme a él (Ingrid, 42 afios,

cuidadora de su padre Geronimo, de 65 afios, NSE medio)
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Las personas con discapacidad, por su parte, reconocen con empatia los esfuerzos realizados
por los cuidadores y las actividades que éstos han relegado en sus vidas, como expresan
Gerdnimo, de 65 afios y NSE medio (“deci que tengo una hija que es (se interrumpe y llora),
y a mi me afecta porque no puedo estar sin hacer nada (llora), veo el sacrificio de ella, del
marido, ellos sacrifican su matrimonio, ¢viste?, ella sacrifica su vida, ¢viste? (llora, se
interrumpe) ), Pablo, de 61 afios y NSE medio (“mi mujer, por suerte ya no la necesito tanto
(...) asi que ella estd muy liberada de todo eso, que también tiene su vida obviamente, viste,
su trabajo, su familia, su madre, su hermana”) y Sergio, de 37 afios y NSE bajo (“ya a partir
del lunes me puso el traslado PAMI, asi que ya dejaria de depender de alguien, de un
familiar, que me tenga que acompafar (...) 0 sea, que tenga que hacer el sacrificio también
de venir conmigo y estar esperando”). NO obstante este reconocimiento, las personas con
discapacidad en general se sienten impotentes para modificar esa realidad, en tanto no se
vislumbran otras posibilidades de resolucion de los cuidados méas que la organizacion familiar
adoptada.

En segundo lugar, otros impactos de la dedicacion al cuidado identificados por los cuidadores
son los esfuerzos fisicos y psicologicos implicados en esta tarea y sus consecuencias sobre la
salud. Como sefiala Beatriz, de 59 afios y NSE medio, cuidadora de su pareja Horacio, de 59
afios, “estando bien cuidado como mi marido esta, super cuidado, se deteriora mas rapido el
cuidador que el paciente. O sea yo, a pesar del problema que él tiene, yo en estos 10 afios me
deterioré muchisimo mas que él. Por eso nos dicen que hay que cuidar al cuidador (...)
porque el cuidador pone mucho de si, si lo hace bien, ¢no? Hablando de un cuidador que se
dedique realmente. Vos estas cuidando una persona asi, te lleva el dia y tu salud”.

En términos de su salud fisica, los cuidadores sefialan que, como saldo de los esfuerzos que
han realizado por meses 0 afios para ayudar a la persona con discapacidad a movilizarse en el
hogar y/o por la ciudad, sufren dolores varios, por ejemplo, en la cintura, como sefiala
Epifanio (49 afios, cuidador de su pareja Maria, de 46 afios, NSE bajo): “la cintura me estd
matando, vos tenés que hacer esfuerzo. Yo ya estoy grande, tengo 49 afios. Entonces yo ya no
puedo mas”’, y también Ricardo (55 afos, cuidador de su pareja Dicea, de 48 afios, NSE bajo):
“me estoy haciendo ver con un quiropractico, porque ando jodido de la cintura, y eso porque
no paro’’; en la espalda y los brazos, como expresan Johanna (20 afios, cuidadora de su pareja
Jaime, de 26 afios, NSE bajo): “me dolian mucho los brazos, y a veces la espalda, de
cargarlo”, Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre Geronimo, de 65 afios, NSE medio): “me

reventé la espalda, y ahora estoy yendo a la kinesiéloga a que me acomode todo porque
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tengo unas contracturas en el brazo, en la espalda, de subir la silla de ruedas, bajarla’, y
asimismo Beatriz (59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio): “estoy
muy enferma de la columna, me duele muchisimo la parte lumbar. Pero bueno, eso fue por el
esfuerzo de tantos aiios”; entre otros. Se registran asi los dafios a la salud producto de la
forma en la que se lleva adelante el cuidado, que deja sus marcas en el cuerpo de los
cuidadores, quienes durante mucho tiempo son las piernas y brazos de las personas con
discapacidad (Venturiello, 2016), como indican tanto Luisa (61 afios, cuidadora de su pareja
Eusebio, de 63 afios, NSE medio): “la fuerza que él no tenia en las piernas la tenia que poner
yo”, como Cecilia (49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo): ‘“nosotros
éramos sus piernas, sus manos” .

Algunos cuidadores mencionan asimismo los impactos que a nivel de su salud mental ha
tenido la dedicacion al cuidado, en términos de preocupaciones, de la necesidad de atender a
demandas mdultiples y diversas, del sentimiento de ausencia de control sobre la propia vida
(Delicado Useros, 2003), como sefialan Epifanio (49 afios, cuidador de su pareja Maria, de 46
afios, NSE bajo): “estoy muy cansado. Pero no es fisico, es de aca (sefiala con el dedo indice
la cabeza) ”, y Esteban (37 afios, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio): “yo
pienso en la salud del familiar también, jno? de no enfermarse con el otro (...) de poder
tener una vida un poquito mas llevadera con todo el trastorno psicologico y mental que
implica la discapacidad de un familiar ”.

La sumatoria de esfuerzos fisicos y psiquicos que demanda esta actividad genera desgaste y
malestar, como recuerda Alejandra, de 48 afios y NSE medio, al referirse al cuidado de su
pareja German, de 49 afos: “noches sin dormir, al otro dia levantarte igual, llevar a las
chicas al colegio, irme a trabajar (...). muy cansada, viste, en eso, de no dormir, viste, de
levantarte y limpiar lo que se le salia de la bolsa, sacar las sabanas, lavar, sacar eso a mano
y después ponerlo en el lavarropas, volver a hacer la cama, irte a trabajar, volver, llevarlo a
los médicos, o estar trabajando en casa (...) todo el tiempo que te lleva acompafarlo, méas
estar mal, el sacrificio fisico estando mal psicolégicamente, qué sé yo, espiritualmente”. Ello
se traduce en algunos casos, en sentimientos de ira que pueden dirigirse hacia la persona que
se cuida; es por ello que algunos cuidadores advierten que se requiere de grandes dosis de
paciencia para que este nivel de exigencia puesto sobre la cabeza de aquél que se ocupa del

cuidado no saque lo peor de uno.
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Te vas sintiendo mal, mal, mal, més el esfuerzo fisico, mas el esfuerzo mental que te
produce, y mil cosas que te pasan. Mil cosas te pasan (...) tiene que ser muy solido el
matrimonio, porque hay un montdn de cosas que te pueden sacar. A veces pueden
sacar lo mas oscuro de uno (Beatriz, 59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59
anos, NSE medio)

Es re cansador, y mas porque tenés, yo hago este paralelismo, con los hijos debe
pasar lo mismo, que los debés querer matar. Y hay momentos que a la vieja la querés
matar, jvieja pard un poco! (Esteban, 37 afios, cuidador de su madre Aurora, de 64
anos, NSE medio)

Realmente hay que tener mucha, mucha paciencia, que es lo que se agota
rapidamente, desgraciadamente (Pedro, 66 afios, cuidador de su hijo Jesus, de 41
anos, NSE medio)

Frente a la constatacion del impacto que sobre la salud fisica y mental puede tener la
dedicacion a las tareas de cuidado de manera intensiva y durante periodos prolongados,
algunos cuidadores pertenecientes a familias de sectores medios desarrollan estrategias de
autocuidado, tales como realizar actividades de esparcimiento (paseos, practica de deportes) o
bien la concurrencia a espacios terapéuticos (como se sefialo en el capitulo anterior). Ello es
expresado por Sara (62 afios, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, NSE medio), quien
manifiesta: “voy al club con mis amigas. Tengo un club acd cerca, asi que ese es mi escape
que hago con ellas (...) si, tengo que tener un rato para mi, eso lo tengo re claro también, si
no me hundo con él. Tenés que tener muchas energias disponibles para esto, asi que, tengo
que mantenerme bien. Para eso hago mis cosas, tengo el club”. En el mismo sentido, Beatriz
(59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio) refiere: “disfruto de
pequefias cosas, suponete, a lo mejor salgo un dia de ac4, y ya lo tengo programado y me voy
con una amiga a tomar un café, qué sé yo, y charlamos (...) trato de tener mis momentos, el
tiempo para mi, eso es importante”.

La posibilidad de emprender este tipo de actividades por parte de los cuidadores
pertenecientes a familias de sectores bajos se encuentra mas limitada, tanto por la oferta
existente como por las condiciones en que éstos desarrollan el cuidado, con menor margen de

libertad para sustraerse al mismo periédicamente. Esto es ilustrado con claridad tanto por
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Luciana (45 afos, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios, NSE bajo): “no tengo a nadie
que me reemplace, aunque sea para tomarme un dia de descanso, porque este si que es un
trabajo full time”, como por Isabel (57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios, NSE
bajo): “ahora tengo yo que cuidarme, tengo un monton de cosas también. Es que no me hago
un chequeo, nada, hace 5 afios. Asi que tengo que empezar. Es como que no te alcanza el
tiempo, y cuando tengo tiempo, me voy a dormir”’.

Las personas con discapacidad también reconocen los impactos que sobre la salud fisica y
mental tiene la dedicacion intensiva al cuidado, aunque nuevamente no vislumbran como
podrian verse aliviados estos esfuerzos. Al respecto, Felipe (48 afios, NSE bajo) plantea: “yo
entiendo, porque hay que tener una persona como yo también, no es facil, estoy agradecido”.
A su vez, Daniel (51 afios, NSE medio) sefiala que “es todo un capitulo para la persona que
esta a tu lado (...) no es tan facil el acompaniamiento, no es tan facil (...) te afecta la vida
personal, la vida social, este, bueno, a su vez otros temas, o sea, es muy complejo”.

Por dltimo, un aspecto menos abordado respecto de este tema es que el cuidado también
impacta sobre la persona que lo recibe. En relacion con esto, la mayoria de las personas con
discapacidad expresa que el hecho de depender de otros para realizar acciones, para resolver
las actividades de la vida cotidiana, los deseos, constituye una de las cargas mas pesadas de su

nueva realidad, y representa una importante fuente de sufrimiento.

Nunca me habia pasado esto de no poder moverme y no poder hacer nada, ¢viste?
(...) quiero enfatizar esto, son momentos duros, la incertidumbre, no saber qué va a
pasar, nada, ¢,me recuperaré?, ¢quedaré asi?, ¢tendré que seguir siendo dependiente

de alguien?, gracias a Dios paso esa etapa oscura (Pablo, 61 afios, NSE medio)

El problema es que dependo de alguien que me ayude. Es como que, cuesta. Y eso lo
aprendi a manejar, no muy bien pero lo estoy manejando de a poquito, me cuesta
(Sergio, 37 afios, NSE bajo)

Frente a ello, las personas con discapacidad tratan, en el presente, de realizar la mayor
cantidad de acciones (0o en la mayor medida) posible solos a fin de minimizar los
requerimientos de ayuda/apoyo de otras personas, como sefialan Estela, de 56 afios y NSE
bajo (“quiero hacer las cosas yo, a mi manera, como puedo, tengo mi amiga que viene, me

ayuda, me hace las compras, pero trato siempre de hacer yo las cosas por mi misma”) Y
114



Sergio, de 37 afios y NSE bajo (“estoy abocado a esto, a poder desenvolverme solo, entonces
trato de evitar esas cosas en las que decis, qué sé yo, tengo que arreglar aquella cosa pero
tengo que pedir a alguien que me tenga, que me ayude, y ya directamente no lo hago. No
quiero pedir nada, trato de desenvolverme yo y pedir ayuda en lo menos, en lo
indispensable”). A futuro, aspiran a recuperar capacidades y poder liberarse del cuidado
intensivo de otros. Como fue sefialado anteriormente, la autonomia es para las personas con
discapacidad entrevistadas el bien mas valorado, y el camino hacia ella se cifra en la
rehabilitacion.

Quiero lograr mi independencia. Que si quiero salir, salgo, que si quiero ir a algiun
lado salgo, que si quiero comprarme algo, ir y comprarmelo, y no lo puedo hacer.
Entonces, cuesta asimilarlo (...) primero tengo que poder caminar. Después puedo
hacer cualquier cosa, 0 sea, mi idea es caminar, trabajar e irme a vivir solo (...) por

eso te decia, es una sola palabra: libertad (Sergio, 37 afos, NSE bajo)

Yo quiero valerme solo nada mas, y tener una movilidad como para laburar o hacer
algo. Después lo demas ya esta. O por ahi que el nene me diga “me venis a buscar” y
yo lo voy a buscar. O sea valerme por mis propios medios, digamos, no depender de

alguien, estrictamente (Felipe, 48 afios, NSE bajo)

Quiero caminar, quiero poder ir a ver a mi papa sin depender de nadie, tomarme el

colectivo sin depender de nadie (Estela, 56 afios, NSE bajo)

- Latarea de cuidar: el trabajo sucio, las satisfacciones, los aprendizajes y el amor

En relacion con la tarea de cuidar, los cuidadores reconocen aspectos desagradables y
gratificantes de esta actividad, como asi también aprendizajes.

En general, los aspectos que se identifican como mas dificiles se vinculan a algunas tareas de
cuidado directo, en particular las que componen el trabajo sucio (Molinier, 2011; Arango
Gaviria, 2011); esto es, aquellas que involucran la intimidad, la desnudez, las excreciones del

cuerpo de la persona a la que se cuida.

Hay un monton de cosas que nunca pensaste que ibas a hacer (...) banarlo, que vos
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también nunca vas a pensar que vas a ver la desnudez de tus padres, o limpiarles la
cola, es feo (llora) (Ingrid, 42 afios, cuidadora de su padre Gerénimo, de 65 afos,
NSE medio)

Y las chicas como que algo empezaron a hacer pero la verdad que traté de cubrir por
la edad que tienen para que no fueran a levantar la caca del padre, para decirlo
graficamente. Entendés, como que traté de cubrirlas yo y preferia yo asumir todo eso
(Alejandra, 48 afos, cuidadora de su pareja German, de 49 afios, NSE medio)

Hubo que ensefiarle a ir al bafio de nuevo, fue recontra feo (Esteban, 37 afios,

cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio)

Puesto que los cuidadores reconocen que estas tareas resultan incomodas o desagradables,
tanto para ellos como para la persona con discapacidad, buscan maneras de llevar adelante las
mismas que puedan preservar algunas partes del cuerpo, mas intimas, de la mirada y accién
del cuidador, como sefialan nuevamente Esteban (“sus partes se lo lava ella”) e Ingrid
(“ahora él se lava sus partes, digamos, intimas, y yo con un cepillo lo bario todo lo otro”).
Las personas con discapacidad también evocan este tipo de situaciones como dificiles, tanto
por la pérdida de intimidad como por la conciencia de la dependencia de otra persona para
resolver las necesidades del cuerpo relacionadas con la mera supervivencia. Ello es expresado
por Antonio (65 afios, NSE bajo), quien recuerda: “al principio tuvo que apechugar mi mujer
con los pafales, que fue terrible”. También Pablo (61 afios, NSE medio) manifiesta dolor al
recordar estas situaciones: “tenian que hacerme todo, limpiarme, bafiarme, vestirme, fue
terrible (llora)”.

Los aspectos que los cuidadores identifican como satisfactorios del trabajo de cuidado en
general se asocian al vinculo con la persona con discapacidad y a la recuperacion de
capacidades de ésta. Por una parte, destacan la importancia de la reciprocidad en el vinculo
con la persona a la que se cuida: el sentimiento de hacer algo que redunda en el bienestar del
otro, y que ese otro reconoce y agradece, es valorado positivamente por algunos de los
cuidadores que advierten que la ausencia de esa circulacién afectiva haria mas dificil la tarea.
Aqui se observa como el cuidado implica siempre un vinculo entre personas, cuestion que
también juega en cuan onerosa sera la realizacién de este trabajo. Ello es expresado con

claridad por Beatriz, de 59 afios y NSE medio, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios,
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quien plantea: “que me entienda y todo eso también es muy importante, porque a veces
pienso, hay gente que no entiende, que no tiene idea de tiempo y espacio y todo eso, y es
mucha la soledad para el que los cuida. Es mucho trabajo y nada de respuesta, ¢entendés?
Yo tengo una respuesta con él. Es muy importante, porque él es muy amoroso, es muy
amable, viste, siempre te estd agradeciendo todo lo que hacés por él, entendés, es muy
importante. Es muy terrible para el que no tiene una respuesta de la persona que esta
cuidando, viste, porque trabajds, trabajas, hacés, hacés, y no tenés una respuesta’. Por otra
parte, otra fuente de satisfaccion se vincula a los progresos de la persona con discapacidad,
que se ven como el resultado de las acciones invertidas en su recuperacion y bienestar, y que,
como sefiala Venturiello (2016), contribuye a otorgar un sentido al trabajo realizado. Como
explica Esteban, de 37 afios y NSE medio, cuidador de su madre Aurora, de 64 afos,
“también tiene esas cosas lindas, yo no lo voy a comparar con un hijo, pero por lo que
escucho, vos tenés un hijo y lo tenés todo el tiempo con vos, lo cuidas vos, lo crias vos, no s,
termina siendo mas o menos como vos lo moldeaste. Bueno la vieja arranco de cero. No
comia, le enserié a comer de nuevo (...) es como un hijo, lo vas moldeando todo de nuevo y
tenés ese disfrute, esas satisfacciones”.

Un tercer aspecto que surge en relacion con el desarrollo de tareas de cuidado, en el relato de
la mayoria de los cuidadores, es el aprendizaje implicado en el mismo. Este aprendizaje tiene
lugar en el mismo momento y lugar del cuidado, haciendo de la necesidad virtud muchas
veces, sin planificacion y de maneras diversas. Como se desprende de lo expresado por los
cuidadores, los primeros momentos del cuidado se recuerdan como caoticos: deben resolver
inmediatamente una serie de nuevas necesidades y no saben exactamente como organizar esa
respuesta. El temor ante la posibilidad de que se produzca algin dafo, la torpeza en las

acciones, las dudas, todo ello compone la experiencia inicial de cuidar.

Antes, llevarlo al bafio era un desastre. Con la silla de ruedas, meterlo en el bafio,
casi no entraba. Entonces era una cuestion, malabarismos habia que estar haciendo

(Pedro, 66 afios, cuidador de su hijo Jesus, de 41 afios, NSE medio)

Le dieron el alta, y bueno, ahi era el problema del bafio, bueno lo llevamos a la casa y
dice él: “quiero ir al baiio”. Le pusimos un bario portatil de esos para discapacitados
¢viste? Lo sentamos ahi y se desmayd. No sabés, fue horrible verlo que se desmayaba,

v nosotros: “echale agua, echale perfume, echale alcohol”, jAh! no sabés, y mi hijo
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que le pegaba, fue, no sabés, ahora pensamos y nos reimos, pero la pasamos muy feo,
muy feo. Y pasa que después se fue normalizando su cuerpo y eso se le fue pasando, el
cuerpo fue agarrando més fuerza (...) y después nos fuimos adaptando a él, viste,
como llevarlo, pero la primer semana, la segunda semana, fue muy feo (...) y bueno,
nos fuimos acostumbrando, también con torpeza, con nervios, con llantos, con
angustia de, viste, de a veces no poder ayudarle (Cecilia, 49 afios, cuidadora de su
hijo Jorge, de 31 afios, NSE bajo)

Al principio era todo un comité, habia que hacerle todo, porque él tenia miedo y a su
vez nosotros estabamos como que no le pasara nada (...) él se iba a banar y
estdbamos todos pendientes atras para que no le pasara nada, que no se cayera, que
no se golpeara con nada, y ahora le dejamos las cosas preparadas y él se bafia solo
(...) y aprendimos. Y tuvimos q aprender a la fuerza (Silvana, 48 afios, cuidadora de
su hermano Alberto, de 53 afios, NSE bajo)

Asi, la practica del cuidado permite desarrollar habilidades en el ejercicio mismo de la tarea
(Faur y Tizziani, 2017; Tronto, 2015). Como resultado de ello, con el tiempo los cuidadores
adquieren una serie de conocimientos vinculados al cuidado de la salud: adoptan términos y
conceptos médicos (“deambular”, “lado pléjico”, “buena deglucion”, etc.); aprenden a
administrar medicaciones, como recuerda Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre Gerénimo,
de 65 afios, NSE medio): “y de golpe tenés que aprender un monton de cosas (...) yo ni sabia
los remedios que tomaba mi papa”; a llevar adelante procedimientos terapéuticos, como
expresa Manuel (57 afos, cuidador de su hijo Javier, de 28 afios, NSE medio): “tuve que
aprender muchas cosas, cuando tenia la traqueotomia tuve que aprender a aspirarlo, bueno,
gue para mi parecia que iba a ser imposible, y resulta que, bueno, terminé haciéndolo mejor
que los enfermeros a lo ultimo de todo”, y también Luciana (45 afios, cuidadora de su hija
Marianela, de 23 afios, NSE bajo): “aprendi muchisimo con los kinesiologos, asi que me
ayudo para poderla ayudar, porque una improvisa, como madre”. Asimismo, los cuidadores
reconocen haber adquirido una serie de habilidades vinculadas a un conocimiento de los
recursos Yy servicios de salud, como por ejemplo, la capacidad de discutir con profesionales
médicos, como sefiala Beatriz (59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE
medio): “en un momento dije, “no, me tengo que poner firme”. Con instituciones, con

meédicos, con todo. Y asi con él yo aprendi a contestar, ya no soy muy sumisa con los médicos
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(...) entonces, €l no puede hablar, yo soy su voz parlante para defenderlo. Y asi tuve que
hacer”, 0 de efectuar reclamos, como plantea Esteban (37 afios, cuidador de su madre Aurora,
de 64 afios, NSE medio): “ahora ya voy con las cosas ya sabidas, ahora es muy raro a mi que
me digan en la obra social que no, me dan vueltas, me demoran 2 dias, 3 dias, que demoran
los papeles, pero ya no me pueden decir “no te cubro”, yo ya lo hice al tramite, ya lo
conozco’’.

La idea de que existe un aprendizaje vinculado al trabajo de cuidado resulta interesante
porque desmiente la percepcidn sostenida (socialmente y también por parte de la mayoria de
los entrevistados) de que el cuidado es una actividad que emana de unas disposiciones y
saberes naturales que poseerian algunas personas (principalmente, las mujeres) y que por lo
tanto no se requeriria formacion para el desarrollo de la misma. También resulta interesante
que, no obstante el reconocimiento de los aprendizajes realizados, la mayoria de los
cuidadores sostenga igualmente los supuestos de las diferentes competencias para el cuidado
segun el género, como se sefialo anteriormente. Pareceria que este tipo de concepciones son
dificiles de conmover, aun por la propia experiencia.

Un ultimo aspecto que surge en relacion con la tarea de cuidar, por parte de la mayoria de los
cuidadores, es que se cuida por amor -a labor of love (Zelizer, 2010)-. EI amor es, para los
cuidadores, el fundamento ultimo de los esfuerzos realizados, el motor de los mismos y lo que

permite atemperar la carga de la tarea.

Tenés que tener una cosa que es fundamental: es querer mucho a esa persona (...)
tenés que querer mucho a la persona para estar con ella, para ayudarla, y para que
también se sienta querida, que sienta como que nada cambié aunque haya cambiado

todo” (Beatriz, 59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios, NSE medio)

Yo pienso que todo esto se hace s6lo por amor, nada mas. No existe, me parece, otra
cosa. O sea, viendolo asi, mi marido de muchos afios, hace mas de 27 afios que
estamos juntos, a esta ultima parte lo voy a acompafiar cien por cien. O sea, esto solo
se hace asi, no hay otra (Sara, 62 afios, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios,
NSE medio)

Porque yo lo hago por amor, jno? (...) yo creo que se lo gano la vieja (Esteban, 37

afnos, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios, NSE medio)
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El amor también aparece vinculado al cuidado en el relato de las personas con discapacidad,
en términos de agradecimiento y de sentimientos de deuda hacia el cuidador por las
atenciones brindadas y la dedicacion a su bienestar. En este sentido, las personas con
discapacidad reconocen sobradamente el trabajo de cuidado, que sienten no poder retribuir en
la misma medida. Se observan asi aspectos de reciprocidad afectiva en la relacion de cuidado,
como expresan Geronimo, de 65 afios y NSE medio (“mi hija es extraordinaria,
extraordinaria. Ella es una cosa (llora) que si no hubiera pasado esto, yo no lo hubiese
descubierto nunca, ;jentendés?”) y Pablo, de 61 afios y NSE medio (“mi mujer, mi esposa,
estuvo todo el tiempo muy cerca mio y se lo agradeceré eternamente, la verdad, porque es

muy duro (llora)”).

A modo de cierre

En el presente capitulo se busco explorar qué significd la irrupcion de la discapacidad para las
personas que la han adquirido y para sus cuidadores, y como ambos perciben y vivencian el
nuevo trabajo de cuidado que esta condicion inaugura.

La irrupcion de la discapacidad impacta fuertemente sobre la vida de aquellos que la
adquieren y también sobre la vida de sus cuidadores, quienes comparten las limitaciones y el
destino con la persona con discapacidad. En términos econdmicos, se observa que la posicion
social de las familias condiciona las posibilidades de las personas con discapacidad de
permanecer en el mundo productivo (tanto por las condiciones en las que se trabaja como por
el tipo de tareas que se desarrollan y el capital cultural disponible): aquellos pertenecientes a
familias de sectores medios en general logran sostener la insercion laboral; en cambio, para
las familias de sectores bajos, la discapacidad significa un empobrecimiento de su situacién
dado por el aumento de gastos que esta condicion supone sumado a la pérdida de fuentes de
ingresos. Asi, la irrupcién de la discapacidad profundiza las desigualdades econdmicas entre
las familias de ambos sectores.

En términos identitarios, la discapacidad significa para la mayoria de las personas que la
adquieren una condicion que los empobrece como sujetos, en tanto sienten, en consonancia
con los pardmetros de normalidad caracteristicos de las sociedades modernas, que el hecho de
depender de la asistencia/apoyo de otros para desenvolverse en la vida cotidiana constituye un
estado anormal de la existencia. Algunos cuidadores comparten este tipo de supuestos y

consideran a la persona con discapacidad como otra persona, como alguien fragil que requiere
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atenciones. Los sentidos en torno a la discapacidad también se ponen en juego en las demas
interacciones sociales, que se vuelven dificultosas y tienden a reducirse con el tiempo. Se
suman a ello las repercusiones de la relacion entre el nuevo cuerpo y el entorno, en términos
de limitaciones materiales a la circulacion social y en términos de la autoestima y
participacion social.

En definitiva, tanto las personas con discapacidad como sus cuidadores experimentan la
opresion de la cual esta condicién es objeto. Algunos aspectos de esta vivencia son
transversales a la posicion social, ya que remiten a elementos culturalmente hegemonicos.
Otros aspectos, en cambio, se interseccionan con variables econdmicas, sumandose el estigma
de la discapacidad a la posicion subalterna en la estructura social. Esta doble pertenencia
(Venturiello, 2016) profundiza la exclusion social y refuerza las desigualdades.

La nueva normalidad que inaugura la discapacidad se acompafa de la presencia ostensible del
cuidado en el dia a dia. En lo que hace a las percepciones en torno a este trabajo, en primer
lugar, se observa que la mayoria de las personas con discapacidad y de sus cuidadores
comparten el supuesto de que la familia es la instancia responsable por el mismo. Asimismo,
al interior de la familia, se sostienen expectativas diferenciales respecto de las
responsabilidades y tareas que corresponderian legitimamente a algunos miembros y a otros,
en funcion del género y del grado de parentesco. Esto se corresponde con las estrategias de
organizacion del cuidado (y con la division de tareas) que las familias desarrollan, en su
mayoria basadas en el trabajo de aquellos con quienes la persona con discapacidad convivia
(pareja o familia directa), y en el trabajo de las mujeres.

En términos de los impactos de la dedicacion intensiva y prolongada al cuidado, se registra la
restriccion y el abandono de actividades, dafos a la salud fisica y mental y limitaciones en las
posibilidades de disponer del tiempo propio. Las personas con discapacidad, por su parte,
destacan los esfuerzos y las perdidas del cuidador, al mismo tiempo que sienten como una
carga, y una fuente de sufrimiento, el hecho de depender del cuidado de otros.

Respecto a la tarea de cuidar, se reconocen aspectos gratificantes asociados al vinculo y a la
recuperacion de capacidades de la persona con discapacidad, y aspectos desagradables
vinculados al trabajo sucio, como asi también aprendizajes desarrollados en el ejercicio de la
misma tarea que podrian desmentir algunos supuestos en torno a competencias naturales para
esta actividad. Asimismo, un ultimo aspecto que surge en torno al cuidado, tanto por parte de
las personas con discapacidad como por parte de sus cuidadores, es el amor.

Para finalizar, una cuestion que no debe dejar de sefialarse es que los temas abordados en este
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capitulo han sido expuestos con gran locuacidad por las personas entrevistadas, como asi
también con una cuota importante de angustia. Como puede observarse en varias de las citas
transcriptas, muchos han llorado en diferentes momentos de las entrevistas, debiendo
interrumpir su relato, en algunos casos sin poder retomar luego la hilacion de su exposicion ya
que la misma resultaba muy dolorosa. En este sentido, se registra que los relatos acerca de los
impactos de la discapacidad y acerca del cuidado, en toda su complejidad, se enmarcan en una
experiencia mas amplia de sufrimiento dada por esta nueva condicion y por la vida que

irremediablemente ha cambiado®®.

% Ello sugiere una diferencia en términos del abordaje de la organizacion del cuidado de poblacién adulta, en
edad productiva, que adquiere una discapacidad, respecto del estudio del cuidado de otras poblaciones (por
ejemplo, nifios y nifias), en relacion con los niveles de sufrimiento que atraviesan la experiencia de cuidar.
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CONCLUSIONES

En la presente tesis se abordo el cuidado vinculado a la discapacidad, abrevando tedricamente
en los estudios sobre regimenes de bienestar (en especial, desde una mirada de género), los
estudios sobre politicas sociales (en particular, desde la categoria de cuidado) y los estudios
sobre discapacidad (desde el campo de las ciencias sociales). En la interseccion entre estos
campos se caracterizé el cuidado de personas con discapacidad como una actividad que posee
una especificidad que la diferencia del cuidado de otras poblaciones, y que al mismo tiempo
ha sido menos estudiada que el cuidado de personas adultas mayores, y mucho menos que el
cuidado de nifios, tematica que ha concentrado las producciones académicas sobre el cuidado
en nuestro pais. En este sentido, esta tesis se orientd a llenar un area de vacancia en los
estudios del cuidado y a contribuir a la visibilizacion de una actividad, y sobre todo una
poblacion, que aun no ha logrado posicionarse en la agenda publica, politica e incluso de
muchos movimientos sociales.

¢Quién cuida a las personas con discapacidad?, ¢(Coémo se organiza este cuidado y a qué
recursos es posible apelar para el desarrollo de esta tarea?, ¢Qué implica cuidar a personas
adultas con discapacidad, en términos materiales y subjetivos?, ;Qué piensan de esta situacion
las personas que cuidan y las que reciben los cuidados?

A fin de acercar respuestas a estos interrogantes, el objetivo de la tesis fue analizar estrategias
y percepciones respecto a la organizacion del cuidado en familias de sectores medios y bajos
de la Ciudad de Buenos Aires, en las que irrumpe la discapacidad en alguno de sus miembros
adultos. Para ello, en primer lugar se identificaron y caracterizaron los recursos de bienestar
existentes en la esfera del Estado, del mercado y de las organizaciones de la sociedad civil
vinculados al cuidado de poblacién adulta con discapacidad en el &mbito de la Ciudad de
Buenos Aires; en segundo lugar, se exploraron las estrategias que desarrollan las familias de
sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos Aires para el cuidado de sus miembros
adultos con discapacidad; y en tercer lugar, se indagaron las percepciones de las personas con
discapacidad y de sus cuidadores en relacion con la irrupcién de la discapacidad y la
organizacion del cuidado, en familias de sectores medios y bajos de la Ciudad de Buenos
Aires.

Como se sigue de lo anterior, en la basqueda de aprehender la complejidad del cuidado se
diferenciaron analiticamente tres planos: estructura, estrategias y percepciones, considerando

al mismo tiempo las relaciones que se dan entre los mismos. EI concepto que organizo el
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analisis fue el de organizacion social y politica del cuidado, entendido como ““la configuracion
que surge del cruce entre las instituciones que regulan y proveen servicios de cuidado y los
modos en que los hogares de distintos niveles socioeconémicos y sus miembros acceden, 0
no, a ellos” (Faur, 2014, p.18).

Estructura de recursos de bienestar vinculada al cuidado de personas con discapacidad

La normativa vigente en nuestro pais ha reconocido a las personas con discapacidad como
sujetos de derechos, contemplando entre muchas otras cuestiones, sus necesidades de cuidado.
Este andamiaje de derechos opera como un marco de promesas para los sujetos, y de
posibilidades de exigibilidad cuando éstas no se cumplen. No obstante ello, el desfasaje entre
lo postulado por la normativa y las caracteristicas de los recursos/servicios que efectivamente
se proveen es una realidad palpable para la mayoria de las personas con discapacidad y sus
familias, lo que por una parte nos informa de las dificultades en términos de capacidades de
regulacion estatal, y por otra, suele impulsar la judicializacion como mecanismo de acceso.

La fragmentacion del escenario institucional con el que se vinculan las personas con
discapacidad (asociada, entre otros aspectos, a la historica complejidad del sector salud en
nuestro pais) y el hecho de que el cuidado de esta poblacion no haya constituido de por si un
objeto de la politica publica, se expresa en la diversidad existente de programas e instituciones
que brindan recursos y servicios de cuidado bajo racionalidades especificas, y muchas veces
disimiles. En este sentido, la sistematizacion de la oferta existente constituye un aporte de la
tesis que podra ser enriquecido por investigaciones posteriores. La heterogeneidad
identificada en este analisis plantea, a futuro, un desafio en términos de la construccion de
politicas de cuidado integrales, universales y que tiendan a la igualdad (Faur, 2014); en el
presente, se traduce en itinerarios diferenciales para las personas con discapacidad y sus
familias que reproducen las desigualdades sociales existentes.

Asimismo se observa que la oferta de bienestar existente, en términos generales, no se orienta
a la desfamiliarizacién del trabajo de cuidado: los diferentes programas e instituciones operan
bajo el presupuesto del cuidado familiar (Esquivel, Faur y Jelin, 2012) y la articulacion
resultante entre asignaciones monetarias y servicios de cuidado no permite a la mayoria de las
familias delegar una parte apreciable del cuidado de las personas con discapacidad. Se agrega
a ello la inexistencia de licencias para el cuidado de esta poblacion (y el rapido agotamiento

de aquellas licencias por situaciones de salud a las que algunos trabajadores pueden apelar)
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que genera que los familiares deban hacer malabares entre el trabajo remunerado y el cuidado,
u optar entre dos actividades dificiles de conciliar.

Las posibilidades de resolver mas adecuadamente (esto es, con la menor restriccion de
libertad y ejercicio de derechos posible) las necesidades de cuidado de las personas con
discapacidad dependen de la estructura de posibilidades que ofrece la sociedad en cada
momento (Faur, 2014), dentro de la cual la oferta publica asociada al cuidado es una
dimension clave: las familias resuelven las necesidades de cuidado como pueden, en funcion
de su posicion social, de los recursos a los que pueden acceder, de las relaciones en su interior
y de los significados que asignan a sus practicas y a su situacion; sin embargo, en todos los
casos aqui analizados el cuidado podria llevarse adelante en mejores condiciones y con
menores costos, personales y econémicos.

En este sentido, la adecuacion de la oferta de bienestar existente, teniendo en cuenta las
falencias identificadas, las experiencias internacionales y el horizonte de la Convencion,
significa un cambio de paradigma que al dia de hoy se adivina como un desafio. Sin embargo,
el desarrollo de una nueva institucionalidad significaria para las familias (y dentro de las
familias, especialmente para las mujeres) el alivio de una importante carga de trabajo y
preocupaciones, y para las personas con discapacidad la posibilidad de una vida mas plena y

de un real ejercicio de derechos.

Estrategias familiares para el cuidado de las personas con discapacidad

Los recorridos institucionales y los usos de los recursos de bienestar que hacen las familias
para el cuidado de sus integrantes con discapacidad son multiples y diversos. Contribuye a
ello, como se sefiald, la gran complejidad del escenario existente: los servicios que brindan las
obras sociales, las empresas de medicina prepaga, el Estado, lo que oferta el mercado, todo
ello compone un mosaico en el que se complementan y también se superponen instituciones y
prestaciones, y en el cual las familias circulan de manera dindmica (con mayor o menor
amplitud) buscando compensar los déficits y componer la mejor oferta posible.

No obstante la complejidad del escenario descripta, surgen algunos ejes comunes en la
utilizacion que las familias de sectores medios y bajos hacen de los servicios en la esfera del
mercado, del Estado y de las organizaciones de la sociedad civil: por una parte, el mercado
aparece como la instancia a la que apelar ante la falta, demora o dificultad de respuestas por

parte de las instituciones pertinentes en cada caso, pero raramente como la primera opcion;
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por otra parte, las prestaciones de cuidado de la salud y rehabilitacion del Estado son
altamente valoradas en términos de su calidad, lo que justifica la apelacién al capital social 0 a
la espera para acceder; por ultimo, las organizaciones de la sociedad civil no tienen presencia
en esta escena mas que como gerenciadoras de determinados servicios de obras
sociales/prepagas. La virtual ausencia de las organizaciones de la sociedad civil en la
organizacion del cuidado cotidiano de las personas con discapacidad constituy6 un hallazgo y
plantea una inquietud a desarrollar en investigaciones posteriores: el rol de esta esfera en el
cuidado de diferentes poblaciones, ya que diversos estudios (Faur, 2014; Zibecchi, 2013; entre
otros) parecerian indicar que la oferta de servicios de cuidado gratuitos de las organizaciones
de la comunidad estuviera centrada principalmente en el cuidado de la infancia.

Otros hallazgos de esta tesis se vincularon a usos no previstos de algunos servicios y a la
decision de no hacer uso de otros, por parte de familias de sectores medios: por un lado, la
utilizacion de la internacion domiciliaria (ofertada y brindada como una prestacion de salud)
para la cobertura de necesidades cotidianas de cuidado de las personas con discapacidad, que
se logra a través de la judicializacion; por otro lado, la ausencia de situaciones en las que el
cuidado cotidiano se resuelva apreciablemente via la contratacion de cuidadores domiciliarios
por parte de las familias. En relacion con esto, se plantea como hipotesis a retomar en nuevos
estudios si la estrategia de contratar un cuidador por 8, 12 o 24 horas diarias, o incluso con
cama adentro, se halla con méas frecuencia en el cuidado de personas adultas mayores que en
el cuidado de las personas con discapacidad. Un indicio en este sentido es aportado por Faur y
Pereyra (2018), quienes sostienen que la mercantilizacion del cuidado se encuentra mucho
méas extendida (y aceptada) para el caso de las personas mayores, respecto de otras
poblaciones. Similares consideraciones podrian hacerse respecto de la institucionalizacion de
las diferentes poblaciones en dispositivos de tipo Hogar.

Pero ademas, se observa que, tanto en las familias de sectores medios como en las de sectores
bajos, existe en general una mayor predisposicion a contratar servicios de cuidado expertos y
trabajo doméstico que a contratar cuidadores (mas alla de las diferentes posibilidades
econdmicas de unas y otras). Sobre esto también surgen interrogantes que pueden ser
retomados para analisis posteriores: quizas, por una parte, resulta menos dificultosa la
decision de delegar la limpieza del hogar que acciones de cuidado directo que entrafian gran
proximidad con el cuerpo de las personas con discapacidad; quizas también, el cuidado

cotidiano aparece como una tarea factible de ser realizada por las familias, a diferencia de las
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prestaciones terapéuticas que constituirian un trabajo para el que se requiere formacion
especifica.

En este marco, el cuidado de las personas con discapacidad es, en la mayoria de los casos,
asumido por la familia, tanto en el caso de familias de sectores medios como bajos. Ahora
bien, asumir este trabajo puede implicar, o bien un reforzamiento de los roles de cuidador y
trabajador remunerado, si existia esa division de tareas entre miembros de la familia, o bien
una tension entre esos dos mundos, que encuentra dos formas principales de resolucion: el
empobrecimiento de la familia, al privilegiar el rol de cuidador por sobre el de proveedor de
algin miembro de la familia, que en consecuencia abandona el mercado de trabajo
(Venturiello, 2016), o el reventarse, al sumar el cuidado, que se impone como una demanda a
la que hay que dar respuesta, al trabajo remunerado, que no se puede abandonar. Cabe sefalar
que las condiciones en las que se desarrollan estas decisiones, y en las que se lleva adelante el
cuidado y/o se amortigua la merma de ingresos familiar, difieren segun la posicion social de
las familias y el capital econdmico disponible.

Asi, las familias resuelven el cuidado de sus miembros con discapacidad, y lo hacen en un
cierto marco de soledad, ya que esta actividad permanece dentro de los limites de la unidad
doméstica y de los que alli conviven; pareceria que cada familia tiene sus asuntos y sus
problemas de los que tiene que hacerse cargo. Frente a ello es posible pensar en un horizonte
de colaboracion entre personas de diferentes grupos familiares y la asuncidn solidaria entre
los hogares de las necesidades de sus integrantes, lo cual implicaria revisar una serie de
supuestos en torno a la familia como agrupacion natural y en torno al mundo privado que esta
supone.

Asimismo, al interior de las familias, el cuidado, como indican los estudios de género y las
estadisticas disponibles, sigue siendo mayormente un asunto de mujeres. En algunos casos,
sin embargo, las nuevas necesidades que surgen a partir de la irrupcion de la discapacidad
impulsan una mayor participacion de los varones en las actividades de cuidado, disminuyendo
en parte la desigualdad en la distribucién de esta tarea, aunque sin eliminarla, ya que se
mantienen diferenciales cargas de tiempo y trabajo, como asi también son diferentes las tareas
gue asumen unos y otras. No obstante lo anterior, un hallazgo de esta tesis fue también
encontrar, en una tercera parte de los casos relevados, situaciones en las que los varones son
los responsables principales del cuidado de personas con discapacidad. Ello plantea la
pregunta en torno a la ausencia, en el cuidado de esta poblacion, de la impronta maternalista

que impregna los sentidos culturales en torno al cuidado de la infancia (Faur, 2014; Esquivel,
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Faur y Jelin, 2012), y su peso a la hora de pensar de otros modos el cuidado e involucrarse en
el mismo por parte de los varones.

El cuidado de personas con discapacidad exhibe una complejidad mayor que, por ejemplo, el
cuidado de nifios, en tanto involucra cuestiones terapéuticas y asistencia para las actividades
cotidianas (en este sentido, los cuidadores cumplen un doble rol vinculado a las necesidades
de salud/rehabilitacion y de la vida diaria), adaptacion del hogar y gestion de multiples
obstaculos sociales, ademas del apoyo emocional y de todas aquellas pequefias acciones que
hacen sentir al otro seguro en el mundo. Se suman a lo anterior las diversas gestiones
tendientes a obtener o conservar los recursos y servicios de las instituciones de salud, las
asignaciones monetarias estatales, etc., en las cuales las demoras, los laberintos burocraticos y
los incumplimientos son frecuentes, demandando ain mas esfuerzo y tiempo del cuidador y
conspirando contra una mejor calidad de vida de la persona con discapacidad.

En suma, el cuidado de esta poblacion involucra la constante planificacion, ejecucion y
supervision de multiples tareas, asi como la continua gestion de recursos y servicios y la
articulacion de éstos con aquello que es provisto por el &mbito domeéstico, ademas de la
dimension emocional que también es parte integrante de esta actividad. En tanto la
responsabilidad, el tiempo y las tareas que hacen al cuidado son asumidos predominantemente
por las mujeres, el surgimiento de nuevas necesidades de cuidado, a partir de la irrupcién de
la discapacidad, profundiza las desigualdades entre varones y mujeres al interior de las

familias.

Percepciones en torno a la irrupcion de la discapacidad y en torno al cuidado

La irrupcién de la discapacidad en la vida adulta, especialmente en la edad productiva, es un
parte aguas en las condiciones de existencia. Por una parte, la situacion laboral y econdmica
se modifica: la discapacidad en nuestra sociedad es una condicion que empobrece. Como es
comprensible, ello reviste mayor gravedad en las familias de sectores bajos, profundizando las
desigualdades econémicas. Por otra parte, se modifica la relacion entre el cuerpo, que ha
sufrido transformaciones, y el entorno fisico, lo que se expresa en limitaciones materiales a la
circulacion y participacion social y en repercusiones subjetivas en términos de la autoestima
de las personas con discapacidad. Se suma a ello el impacto que tiene sobre la identidad
construida el hecho comenzar a depender de la asistencia/apoyo de otros para desenvolverse

en la vida cotidiana, que destruye la imagen de sujeto autonomo considerada como el estado
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normal de la vida adulta. Los sentidos en torno a la discapacidad también se ponen en juego
en las interacciones sociales, que se vuelven dificultosas y tienden a reducirse con el tiempo.
Las personas que se ocupan del cuidado de las personas con discapacidad comparten la vida
cotidiana (con las limitaciones referidas y la consecuente tendencia al encierro en el ambito
doméstico) y el destino con éstas. En definitiva, ambas experimentan la opresion de la cual
esta condicién es objeto. Algunos aspectos de esta vivencia son transversales a la posicién
social, ya que remiten a elementos culturalmente hegemonicos. Otros aspectos, en cambio, se
interseccionan con variables econémicas, sumandose el estigma de la discapacidad a la
posicion subalterna en la estructura social. Esta doble pertenencia (Venturiello, 2016)
profundiza la exclusion social y refuerza las desigualdades.

Como al observar el territorio luego del paso del temporal, también al observar la vida de las
personas que adquieren una discapacidad y la de aquellas que, a partir de entonces, se ocupan
de su cuidado, se ven las huellas y el saldo que deja la irrupcion de esta condicion: la vida,
para todos, ha cambiado. La nueva normalidad que entonces se inaugura es percibida por las
personas con discapacidad, en comparacion con el pasado, en términos de pérdidas. Frente a
ello, las mismas con frecuencia se deprimen y decaen en su voluntad, pero también
desarrollan diversas estrategias en la busqueda de sortear los diferentes obstaculos que se les
presentan, apelando a la creatividad y a una nueva atencion a detalles, y apuestan fuertemente
a la rehabilitacion como la llave que restaurara las capacidades afectadas (por lo menos en
parte) y los liberara de ser destinatarios de cuidado de manera intensiva. El horizonte al que
aspiran es la autonomia.

En relacion con esto, esta tesis reivindica la voz de las personas con discapacidad para dotar
de categorias interpretativas su propia situacion y destaca su agencia, en tanto no constituyen
apenas destinatarios de cuidado. En esta linea, las personas con discapacidad tienen también
algo a decir respecto de los cuidados que reciben: si bien registran los esfuerzos realizados por
sus familiares durante meses y afios y agradecen este apoyo al cual sienten no poder retribuir
acabadamente, perciben sus necesidades de cuidado como una de las cargas méas pesadas de
su realidad. Esto constituyé un hallazgo de la tesis, que pone de relieve el hecho de que
mucho se ha escrito sobre los impactos del cuidado sobre los cuidadores pero poco sobre su
impacto sobre los destinatarios. En este caso, el cuidado cotidiano que reciben las personas
con discapacidad, si bien sostiene su vida y promueve su autonomia futura, es también un

recordatorio constante de sus imposibilidades actuales.
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Respecto a las percepciones en torno al cuidado, se observa que el presupuesto del cuidado
familiar (Esquivel, Faur y Jelin, 2012) se encuentra no s6lo en los sistemas de proteccion sino,
coherentemente, también en las visiones de las personas con discapacidad y de sus
cuidadores, tendiendo a la reproduccion de los modos instituidos de organizacion de este
trabajo. Asimismo, al interior de la familia, se sostienen expectativas diferenciales respecto de
las responsabilidades y tareas que corresponderian legitimamente a algunos miembros y a
otros, en funcién del género y del grado de parentesco, en correspondencia con las estrategias
de organizacion del cuidado (y con la division de tareas) que las familias de hecho
desarrollan: en su mayoria basadas en el trabajo de aquellos con quienes la persona con
discapacidad convivia, y en el trabajo de las mujeres. Y ello es asi aunque en una tercera parte
de las situaciones relevadas en esta investigacion los varones sean los cuidadores principales,
siendo este tipo de concepciones dificil de conmover ain por la propia experiencia. Ello
también se observa respecto del aprendizaje implicado en la propia préactica del cuidado, que
desmiente la percepcion (sostenida socialmente y también por parte de la mayoria de las
personas entrevistadas) de que el cuidado es una actividad que emana de unas disposiciones y
saberes naturales que poseerian algunas personas, principalmente las mujeres.

En relacion con la experiencia de cuidar, se destacan las emociones presentes en esta
actividad: el agobio y las preocupaciones que emanan de la situacion de soledad en la que
muchas veces se desarrolla el cuidado, en la que el cuidador tiene la responsabilidad por
planificar, organizar y supervisar multiples actividades, y en un sentido mas amplio, tiene la
conciencia de que hay una persona que depende enteramente de él; el cansancio y desgaste
que pueden derivar en sentimientos de ira hacia la persona a la que se cuida; la alegria y
satisfaccion al ver los impactos positivos del cuidado en el bienestar del otro y al ser
reconocido por ese otro en su labor; el amor que se manifiesta en pequefias acciones y reparos
que demuestran la atencion a la persona que se cuida no apenas en términos de sus
necesidades objetivas de existencia, sino en lo que hace a sentirse querido y sentir al mundo
como un lugar menos hostil y mas acogedor, esto es, que se dirigen a sostener al otro como
individuo en un lazo social; entre muchas otras.

Otro aspecto que atraviesa las experiencias en torno al cuidado, en las situaciones aqui
analizadas, es el sufrimiento, que se expresa en el llanto y la angustia manifestados en la
mayoria de las entrevistas realizadas. La situacion de discapacidad nace, en estos relatos, de
experiencias limite en las que se corre el riesgo de perder a una persona querida; ello

permanece como una marca de origen, a la que se suman el duelo por la vida que
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irremediablemente ha cambiado y el hecho de acompafar a una persona que encuentra todos
los dias una serie de limitaciones a su vida. Esto constituyd un hallazgo que sugiere que
existen diferentes sentidos respecto del cuidado y diferentes niveles de sufrimiento vinculados
a la experiencia de cuidar segin se trate de cuidar a los hijos pequefios mientras van
creciendo, a los padres adultos mayores en sus Gltimos afios, 0 a un compafiero o familiar
adulto con el que se convivird durante una cantidad indeterminada de afios y con un desarrollo
incierto en términos de sus posibilidades de ser mas autdbnomo; en este sentido, resulta un
aspecto a profundizar en estudios posteriores la diversidad de experiencias de cuidado en
funcién de la poblacién a la que se dirige esta actividad.

En relacidn con esto debe sefialarse que la mayor accesibilidad de espacios fisicos/transportes
y la inclusién y consideraciéon de las personas con discapacidad como sujetos que también
construyen la sociedad en la que vivimos y que tienen derecho a participar y usufructuar de
las actividades de la vida social, disminuiria enormemente el nivel de sufrimiento que
expresan las personas entrevistadas. En este sentido, una posibilidad a la que apostar podria
ser no sblo la rehabilitacion exitosa que restaure las capacidades del individuo sino las
transformaciones a nivel de la sociedad en direccion a que todos podamos circular por sus
espacios (materiales y simbdlicos) con comodidad. Ello potenciaria la autonomia de las
personas con discapacidad y disminuiria la carga de cuidados puesta sobre la cabeza de las
familias. En este sentido, algunas cuestiones que modelan la experiencia de cuidar y ser
cuidado en situaciones de discapacidad reenvian al orden social y al lugar que en el mismo se

asigna a las personas con discapacidad.

Para concluir, se observa que la articulacion entre estructura de bienestar, estrategias y
percepciones cierra un circulo que destina a las familias (y en su interior, a las mujeres) a
asumir la responsabilidad por el cuidado de las personas con discapacidad, reproduciendo las
desigualdades sociales y de género existentes. Frente a ello resulta imperativa la generacion
de politicas de cuidado que permitan que cada sujeto y cada familia puedan decidir como
organizar el cuidado de aquellos que lo requieren (lo que incluye la alternativa de querer
asumir ese cuidado) de la forma que resulte mas adecuada a su situacion particular, a su
historia y a sus expectativas futuras, pero que al mismo tiempo garanticen para todas las
personas involucradas (cuidadores y personas con discapacidad) un soporte que resguarde sus
derechos, sus trayectorias laborales, su salud y la posibilidad de desarrollar proyectos

personales, sin que ello dependa de sus capacidades economicas o de su insercion laboral. Es
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decir, se requiere de un sistema de politicas que combine aspectos universales y particulares, a
fin de atender a la complejidad del cuidado de la poblacion con discapacidad de manera
integral y homogénea respetando a la vez la diversidad en las formas de vida.

Algunas claves en este sentido pueden encontrarse en el reconocimiento de las necesidades de
cuidado de las personas con discapacidad en el sistema de licencias laborales, asi como en el
otorgamiento de asignaciones monetarias que puedan suplir efectivamente el retiro del
mercado laboral para la dedicacién al cuidado, en los casos en que ésta sea la decision
adoptada. Asimismo seria necesario coordinar la oferta de servicios de cuidado existente,
ampliando los recursos a fin de cubrir los déficits detectados e igualar las posibilidades de
acceso a los mismos (Faur, 2014; Rodriguez Enriquez y Marzonetto, 2015). Estas politicas
deben ser flexibles y dindmicas, atento a las variaciones en las necesidades de cuidado y en la
situacion de los sujetos y familias a lo largo del tiempo. A lo anterior se suma la dimension
cultural sobre la que debe trabajarse a fin de transformar las perspectivas hegemdnicas en
torno al cuidado como obligacién familiar y femenina y en torno a la discapacidad como
estigma, que cristalizan a las mujeres en el rol de cuidadoras y a las personas con
discapacidad en el rol de dependientes del cuidado de otros (Venturiello, 2016).

Como se planteaba al inicio de esta tesis, todos estamos expuestos a la posibilidad de adquirir
una discapacidad, como asi también de convertirnos en cuidadores. Frente a esta constatacion,
resultaria deseable comenzar a desandar la idea de que el cuidado constituye un problema
individual y familiar para empezar a concebirlo como un derecho y como una responsabilidad
social (Pautassi, 2013; Faur, 2014; Rodriguez Enriquez y Marzonetto, 2015). Ello permite
imaginar marcos normativos y simbolicos, politicas e instituciones, que posibiliten que las
distintas necesidades de cuidado sean asumidas solidariamente por el conjunto de la
poblacion, al interior de los hogares, entre hogares, por parte del Estado y de la sociedad.
Socializar el cuidado implica asi considerar de interés publico la vulnerabilidad y fragilidad
inherentes a la condicion humana (Martin Palomo, 2008). En esta linea, la posibilidad de
cuidarnos mutuamente (ya que todos necesitamos de diferentes cuidados en diferentes
momentos) contribuye a la construccion de sociedades mas inclusivas y con mayor capacidad
de alojar la diversidad; asimismo, el cuidado de otros nos recuerda que compartimos la vida
con personas que nos necesitan (y viceversa) y nos hace pensar nuestra existencia, y la vida
social, en términos menos individualistas. En ello quizas se encuentra una clave para la
construccion de sociedades mas solidarias e igualitarias, en las que los lazos sociales nos

sostengan a todes.
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GRILLA DE DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DE CUIDADORES
ENTREVISTADOS PERTENECIENTES A FAMILIAS DE SECTORES BAJOS

Actividad | SO
Edad de laboral revia del Cobertura Nivel
Actividad | Persona la (actual o e;ui dador de salud | Cuenta | Educa-
. laboral que persona | anterior) Evento de de la con tivo del
Cuidador . . con la o
entrevis- | Género | Edad (actugl 0 | adquiere | Vinculo que de la persona saIL_Jd que da | persona | certifi- | mayor
tado anterior) la conel | adquiere | persona e origena la que cado de | aportante
del discapa- | cuidador la que 3 dquiere discapacidad | adquiere | disca- de
cuidador cidad discapa- |adquiere la qla la discapa- | pacidad | ingresos
cidad discapa- di cidad al hogar
: iscapa-
cidad :
cidad
ama de changarin amputacion En primario
Silvana | Mujer | 48 Alberto | Hermano 53 en No pu Estatal - incom-
casa por diabetes tramite
mercado pleto
propietaria . .
. cocinero y lesion
y cocinera cajero de medular por Obra primario
Isabel | Mujer | 57 de Sergio Hijo 37 J Si : Social Si
restaurante accidente de completo
restaurante i X (PAMI)
. barrial trabajo
barrial
lesion secun-
Cecilia | Mujer | 49 emp!ea_d a Jorge Hijo 31 mozo Si me(_jular POT 1 Eqtatal No _darlo
doméstica accidente de incom-
moto pleto
. empleada . . peodn de . lesion primario
Johanna | Mujer | 20 . Jaime Pareja 26 N Si medular por | Estatal No
doméstica albafiil completo

bala perdida




Actividad | SO
Edad de laboral revia del Cobertura Nivel
Actividad | Persona la (actual o %ui dador de salud | Cuenta | Educa-
. laboral que persona | anterior) Evento de de la con tivo del
CUERERT (actual o | adquiere | Vinculo ue de la i | salud que da ersona | certifi- | mayor
entrevis- | Género | Edad . g qu persona a4 P Y
tado anterior) _ la con el | adquiere | persona que (_)rlgena_lla que caglo de | aportante
del discapa- | cuidador la que . discapacidad | adquiere | disca- de
. . . : adquiere : . .
cuidador cidad discapa- | adquiere la a la discapa- | pacidad | ingresos
cidad dls_capa- discapa- cidad al hogar
cidad :
cidad
paro cardiaco
9 secun-
. . cosmeto- . . desem- . y afectacion . dario
Luciana | Mujer | 45 Marianela | Hija 23 Si de la Estatal Si .
loga pleada . incom-
memoria a
pleto
corto plazo
esclerosis
Gustavo | Varon | 50 | costurero | Dionisia | Pareja 52 costurera Si I_aterlal_ Estatal Si primario
amiotrofica completo
(ELA)
Obra
. secun-
I . operario . . ama de . mielitis por SOC'a.I . dario
Epifanio | Varén | 49 . Maria Pareja 46 Si . (Incluir Si .
fabril casa varicela incom-
Salud/Ex- leto
PROFE) P
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Convi-

Actividad vencia
Edad de laboral revia del Cobertura Nivel
Actividad | Persona la (actual o pre dador de salud | Cuenta | Educa-
Cuidador laboral que ) persona | anterior) Clcj;:)r?ls Evento de de la con tivo del
entrevis- | Género | Edad (actuglo afgurere | WLl que oo persona Sall.]d queda | persona | certifi- | mayor
tado anterior) _ la con el | adquiere | persona que (_)rlgena_lla que caplo de | aportante
del discapa- | cuidador la que adquiere discapacidad | adquiere | disca- de
cuidador cidad discapa- | adquiere la a la discapa- | pacidad | ingresos
cidad discapa- di cidad al hogar
cidad Iscapa-
cidad
accidente secun-
Walter | Vardon | 44 | pensionado| Nancy |Hermana 41 desem- Si cerebro Estatal Si _darlo
pleada vascular incom-
(ACV) pleto
empleado En sggfig'

Armando | Varon | 37 de Miguel Padre 58 albafiil No ACV Estatal - .

comercio tramite | incom-
pleto
coopera-

Ricardo | Varon | 55 tivista Dicea Pareja 48 ama de Si ACV Estatal No primario
mercadlo casa completo
centra

cuidadora Ob'fa secun-
chofer de . . de SOC'a.I dario

Roque | Varon | 63 remise Cristina Pareja 59 personas Si ACV (Incluir Si -

mayores Salud/Ex- pleto
PROFE)
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GRILLA DE DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DE CUIDADORES
ENTREVISTADOS PERTENECIENTES A FAMILIAS DE SECTORES MEDIOS

Actividad | Convi-
Edad de | laboral vencia Nivel
. Persona la (actual o | previa del el Cuenta | Educa-
Actividad . : de salud de -
Cuidador laboral que persona | anterior) | cuidador | Evento de la persona | 0" tivo del
entrevis- | Género | Edad |  (actual o adquiere | Vinculo que de la conla | salud que da P ue certifi- | mayor
tado anterior) del la conel |adquiere | persona persona | origena la ad Siere la cado de | aportante
cuidador discapa- | cuidador la que que discapacidad d?sca a disca- de
cidad discapa- | adquiere la | adquiere i da%l pacidad | ingresos
cidad discapa- |la discapa- al hogar
cidad cidad
traumatismo Obra
encéfalo Social univer-
- , empleado . empleado . craneano (personal . sitario
Sebastian | Varén | 51 Jonathan Hijo 24 de Si Si .
estatal maestranza (TEC) por | de maes- incom-
accidente de | tranza/ pleto
moto OSPM)
Obra
Social univer-
Esteban | Varén | 37 empleadq de Aurora | Madre 64 enfermera Si ACV (emplea- Si .S|tar|o
comercio dos de incom-
comercio/ pleto
OSECAC)
?nni]gr:fg (31Ie estudiante terciario
Manuel | Varon | 57 . Javier Hijo 28 univer- Si ACV Estatal Si
catering por sitario completo
cuenta propia
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Actividad | Convi-
Edad de | laboral vencia Cobertura Nivel
. Persona la (actual o | previa del Cuenta | Educa-
Actividad . : de salud de -
. que persona | anterior) | cuidador | Evento de con tivo del
Cuidador laboral . . la persona e
. . adquiere | Vinculo que de la conla | salud que da certifi- | mayor
entrevis- | Género | Edad | (actual o . . que
tado anterior) del la conel |adquiere | persona persona | origena la adauiere Ia cado de | aportante
. discapa- | cuidador la que que discapacidad g disca- de
cuidador . . . ) discapa- . .
cidad discapa- | adquiere la | adquiere cidad pacidad | ingresos
cidad discapa- |la discapa- al hogar
cidad cidad
armado y secun-
Pedro | Varén | 66 Jubilado Jesus Hijo 41 (rjngg?ﬁ'%r] Si ACV Estatal Si dario
P completo
tadoras
Obra
Social
. . . . empleado ] (empleado secun-
Luisa | Mujer | 61 | amadecasa | Eusebio | Pareja 63 - Si ACV No dario
municipal s del completo
GCBA/ P
OBSBA)
empresario Obra secun-
Ingrid | Mujer | 42 | amade casa | Geronimo | Padre 65 co(rj::tlric- No ACV Social Si dario
- (PAMI) completo
cion
Obra
técnica en comer- Social terciario
Beatriz | Mujer | 59 . Horacio | Pareja 59 . Si ACV (actividad Si
turismo ciante docente/ completo
OSPLAD)
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Actividad | Convi-
Edad de | laboral vencia Cobertura Nivel
. Persona la (actual o | previa del Cuenta | Educa-
Actividad . idad q de salud de Vo del
Cuidador laboral que ) persona | anterior) | cuidador | Evento de la persona con | tivode
. . adquiere | Vinculo que de la conla | salud que da certifi- | mayor
entrevis- | Género | Edad | (actual o | | | adaui : | que dod
tado anterior) del la conel |adquiere | persona persona | origenala | dquiere la cado de | aportante
. discapa- | cuidador la que que discapacidad : disca- de
cuidador . . . ) discapa- . .
cidad discapa- | adquiere la | adquiere cidad pacidad | ingresos
cidad discapa- |la discapa- al hogar
cidad cidad
profesora e .
. . investi- . . . ] esclerosis Prepaga . univer-
Daniela | Mujer | 46 Daniel Pareja 51 psicologo Si e (Hospital Si sitario
gadora maltiple .
RO Italiano) completo
universitaria
paralisis
. . . . empresario . supranuclear | Prepaga . secun-
Sara Mujer | 62 Jubilada Eugenio | Pareja 61 . Si . Si dario
textil progresiva | (OSDE) completo
(PSP) P
licenciada en Prepaga univer-
Alejandra| Mujer | 48 . German | Pareja 49 médico Si cancer (Swiss No sitario
sistemas ;
Medical) completo
amputacion
tesorera en b
. un colegio de _ por Obra . secun-
Sandra | Mujer | 43 2 Hugo Padre 65 jubilado No trombosis Social Si dario
gestion
i venosa (PAMI) completo
privada
aguda
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GRILLA DE DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD ENTREVISTADAS
PERTENECIENTES A FAMILIAS DE SECTORES BAJOS

Persona con Evento de salud aue Cuenta con | Nivel Educativo
discapa- . Actividad laboral . a certificado del mayor
: Género Edad . da origen a la Cobertura de salud )
cidad (actual o anterior) discanacidad de discapa- aportante de
entrevistada P cidad ingresos al hogar
Sergio \Varén 37 cocinero y cajero de Ies_lon medular por Obra Social (PAMI) Si primario
restaurante barrial accidente de trabajo completo
lesion medular por secundario
Antonio Varén 65 gestoria y cobranzas | fistulas arterovenosas | Obra Social (PAMI) Si ;
, incompleto
en la médula
. , chofer de transporte polln_eu.ro.patla Obra Social (Incluir . secundario
Felipe Varén 48 : desmielinizante Si ;
especial . oo Salud/Ex- PROFE) incompleto
cronica periférica
Rocio Mujer 36 vendedora en la feria | TEC por,acgldente de Estatal Si _primario
de la Villa 31 transito incompleto
. lesion medular por Obra Social (Incluir . primario
Juana Mujer 43 pastelera aneurisma de aorta Salud/Ex- PROFE) S completo
Estela Mujer 56 ama de casa ampu_tamon por Estatal En tramite ;ecundarlo
diabetes incompleto
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GRILLA DE DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD ENTREVISTADAS
PERTENECIENTES A FAMILIAS DE SECTORES MEDIOS

Persona con

Evento de salud aue Cuenta con | Nivel Educativo
discapa- . Actividad laboral . a certificado del mayor
: Género Edad . da origen a la Cobertura de salud )
cidad (actual o anterior) discanacidad de discapa- aportante de
entrevistada P cidad ingresos al hogar
Daniel Varon 51 psicologo esclerosis multiple Prepaga_(HospltaI Si universitario
Italiano) completo
Obra Social universitario
Pablo Varén 61 empleado estatal ACV (empleados de No completo
comercio/OSECAC) P
Geronimo | Varén 65 empresario de la ACV Obra Social (PAMI) Si terciario
construccion completo
Mercedes Mujer 58 rentas miastenia gravis y Prepaga (Swiss Si secundario
epilepsia Medical) completo
amputacion por Obra Social (personal universitario
Rosa Mujer 60 odontologa P P de direccion de Si

accidente de transito

sanidad/Luis Pasteur)

completo
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