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RESUMEN

Titulo en espaiiol: Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados

como ocupaciones colectivas

Esta experiencia investigativa es el entramado de diferentes experiencias encarnadas desde la
cotidianidad de la vida de ocho mujeres con discapacidad. Surge a partir de una inquietud, interpelacion
profunda y posicion critica que pretende reconocer las experiencias de las mujeres sujetas u objetos de
cuidado a lo largo de su trayecto de vida, con el fin de permitir una mayor comprension vy visibilidad del

cuidado desde si mismas.

El objetivo general de esta investigacion es reconocer la comprension del cuidado, la
interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas emergentes en la cotidianidad de las mujeres con

discapacidad que han sido o son objeto o sujeto de cuidado.

Esta investigacion, de tipo exploratorio con enfoque cualitativo, busca develar las voces otras del
cuidado. Por ello, el estudio tiene un enfoque critico-social desde el sur, que revela las experiencias vividas

y encarnadas a lo largo del trayecto de vida de las mujeres participantes.

Para este proceso investigativo primé el interaccionismo conversacional, por medio de
conversaciones cordiales en torno a las historias de vida y experiencias en la cotidianidad. La importancia
de este trabajo gira en torno a la deuda epistemoldgica y ontolégica que se tiene con la poblacion con
discapacidad de hacerlos participes, desde su postura critica y experiencia vivida, en relacion con el cuidado,

la dependencia-interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas que se identifiquen.

A partir de las voces de las mujeres con discapacidad, se identificaron las diferentes experiencias
vitales y perspectivas sobre el cuidado, la independencia, la autonomia y las posibles ocupaciones colectivas
que emergen y se co-construyen en la cotidianidad, por medio del analisis del discurso. Lo anterior, permite
develar las experiencias de cuidado en la cotidianidad, los actores implicados en los cuidados como
ocupaciones colectivas y las percepciones de las mujeres con discapacidad que participaron en el proyecto

de investigacion.
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En consonancia con lo anterior, se concluye que hablar de los cuidados como ocupaciones
colectivas implica reconocer las experiencias de cuidados, los actores implicados en los diferentes contextos
en los que se desempefie la persona y la compresion de esta, entendiendo que, estas se producen y replican
en a nivel familiar, social y cultural. Asi pues, esta investigacion permitio reconocer la necesidad de escuchar
las voces de las mujeres con discapacidad en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas para
reivindicar las experiencias, las historias, las narrativas, las vidas y los cuerpas de las mujeres con

discapacidad en un sistema que las excluye por ser mujeres y por tener discapacidad.

Finalmente, este trabajo investigativo generd dos tipos de reflexiones finales relacionadas con la
descolonizacion y el acompafiamiento de los procesos y momentos que desde el quehacer personal y
profesional son relevantes. Por otra parte, se enuncia el pendiente de generar conversaciones entre mujeres
en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas, el cual se espera desarrollar en futuras

investigaciones.

Palabras clave: Persona sujeto u objeto de cuidado, cuidado, dependencia-interdependencia,

mujeres con discapacidad, ocupaciones colectivas.
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Abstract

Titulo en inglés: “Voices of the disabilities woman: conversations about the cares as colectives

occupations”

This research experience is the interweaving of different experiences embodied in the everyday life
of eight women with disabilities. It arises from a concern, deep questioning and critical position that aims to
recognize the experiences of women subjects or objects of care throughout their life journey, in order to allow

a better understanding and visibility of care from themselves.

The general objective of this research is to recognize the understanding of care, interdependence
and possible emerging collective occupations in the daily life of women with disabilities who have been or

are the object or subject of care.

This research, of an exploratory type with a qualitative approach, seeks to unveil the other voices of
care. Therefore, the study has a critical-social approach from the south, which reveals the experiences lived

and embodied throughout the life journey of the women participants.

For this research process, conversational interactionism prevailed, through cordial conversations
about life stories and experiences in everyday life. The importance of this work revolves around the
epistemological and ontological debt we have with the population with disabilities to make them participants,
from their critical stance and lived experience, in relation to care, dependence-interdependence and possible

collective occupations that are identified.

Based on the voices of women with disabilities, the different life experiences and perspectives on
care, independence, autonomy and possible collective occupations that emerge and are co-constructed in
everyday life were identified through discourse analysis. This allows revealing the experiences of care in
everyday life, the actors involved in care as collective occupations and the perceptions of women with
disabilities who participated in the research project.
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In line with the above, it is concluded that talking about care as collective occupations implies
recognizing the experiences of care, the actors involved in the different contexts in which the person performs
and the understanding of the same, understanding that these are produced and replicated at the family, social
and cultural levels. Thus, this research allowed us to recognize the need to listen to the voices of women with
disabilities regarding care as collective occupations in order to vindicate the experiences, stories, narratives,
lives and bodies of women with disabilities in a system that excludes them for being women and for having

disabilities.

Finally, this research work generated two types of final reflections related to the decolonization and
accompaniment of processes and moments that are relevant from the personal and professional point of
view. On the other hand, the pending issue of generating conversations among women about care as

collective occupations, which is expected to be developed in future research, is enunciated.

Key words: Person subject or object of care, care, dependence-interdependence, women with

disabilities, collective occupations.
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Nota a los lectores y lectoras

Antes de empezar este recorrido, me gustaria darte la bienvenida a este documento, que condensa
lo vivido en los Ultimos 3 afios. Quiero mencionar que una de las cosas que resultaron mas dificiles para mi
fue el tema escritural, por un sinfin de razones. Sé que esto es algo comun en la mayoria de las personas
que asumen el reto de escribir una tesis; no obstante, traté de que mi voz se escuchara, conversara y

reflexionara con las y los autores y, sobre todo, con las mujeres que participaron.

Por tanto, aqui encontraras las voces de ocho mujeres poderosas, que compartieron conmigo sus
experiencias, saberes y sentires en torno al cuidado para co-construir conocimiento desde una perspectiva
sentipensante!. Asi pues, a lo largo del documento vas a encontrar escritura en primera persona, ya que se
rescata lo dicho por ellas, asi como mi voz y mi experiencia como investigadora, terapeuta ocupacional y

mujer.

Por otra parte, me gustaria resaltar que una de mis apuestas a nivel escritural es tener un encuadre
feminista, en el que no se incurra en practicas sexistas que puedan invisibilizar, omitir o silenciar las
subjetividades. En ese sentido, pretendo posibilitar la visibilidad de las mujeres (recursos de visibilidad) y
evitar la concrecion genérica de las personas implicadas, para encontrar alternativas posibles al masculino

plural genérico (recursos de evitacion) (Marcal Heura et al. 2011).

Finalmente, te invito a acompafiarme en este recorrido, donde apareceran multiples voces,
experiencias y pensamientos que han surgido a lo largo de este proceso investigativo, que inici6 en 2019,
sobrevivi6 a una pandemia en el 2020 y 2021, investigd en juntanza y en co-labor en el 2021 y se materializa

en un informe final en el 2022.

Espero que este texto y las voces que se encuentran en él te interpelen, te cuestionen y te generen

reflexiones a nivel personal y profesional en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas.

1 El concepto sentipensante viene de las sabias palabras de los pescadores en San Benito Abad (Sucre) le brindaron al socidlogo
Orlando Fals Borda: “Nosotros actuamos con el corazén, pero también empleamos la cabeza, y cuando combinamos las dos
cosas asi, somos sentipensantes”. Este concepto ha inspirado a poetas, tal fue el caso de Eduardo Galeano quien le definid
como “aquel lenguaje que dice la verdad”. En el campo educativo, significa “aprender a sentir y pensar al otro” (Espinosa,
2014), ser sujetos de praxis (Ghiso, 2013). Por su parte, Araujo (2013) menciona que lo “sentipensante” se entiende como el
“deseo de orientar la vida en consecuencia con lo que se piensa o conoce: solo se logra hacer lo conocido si se pone los
sentimientos y emociones al servicio de ese fin”.
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Introduccion

Por medio de esta investigacion pretendo reconocer la comprension del cuidado, la
interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas emergentes en la cotidianidad de las mujeres con
discapacidad, que han sido o son objeto o sujeto de cuidado. La propuesta emerge de reconocer el eje
central del cuidado en mi vida en relacion con la experiencia familiar y profesional?, para posteriormente,

comprender y estudiar el cuidado en la vida de mujeres con discapacidad.

La investigacion se desarrollé desde un enfoque cualitativo, por medio de espacios de confianza y
del interaccionismo conversacional con ocho mujeres con discapacidad, con el propdsito de hacer justicia a

la consigna del Movimiento de vida independiente, que reza: “Nada sobre nosotros [as], sin nosotros [as]’.

La consigna se convirtio en el grito de lucha y resistencia de mujeres y hombres con discapacidad
que exigen ser parte de los diferentes temas, luchas y decisiones que impactan su vida cotidiana. Por ende,
es necesario reconocer que ellas, ellos y elles cuentan con saberes subvalorados, omitidos y silenciados a

lo largo de la historia.

Lo anterior responde a tres puntos: el reconocimiento de las mujeres con discapacidad, sobre
quienes recae una doble discriminacidn (por ser mujer y por tener discapacidad) y un sinfin de imaginarios
sociales sobre su existencia (Puyalto Carolina, 2016; Lozada Fanny, 2018; Ruiz, J; 2016 & Pinazo
Sacramento, 2013). El segundo punto implica realizar un proceso investigativo con perspectiva critica, que
invite a las personas involucradas a realizar una lectura igualmente critica de su realidad para cambiarla, sin
replicar un discurso preelaborado y valorado, sin tener en cuenta a las partes involucradas (Samaniego Pilar,
2006). EI tercer aspecto se enfoca en el cuidado y el abordaje programatico para la poblacién con
discapacidad, que reivindique sus sentires. En ese orden de ideas, mi apuesta es que este proceso presente
una mirada decolonial del poder, del saber y del ser frente al cuidado, por medio de las voces, conocimientos

encarnados Yy las experiencias de las mujeres con discapacidad.

En resumen, esta investigacion pretende invitar a repensar y reflexionar sobre las préacticas de
cuidado, la interdependencia y la autonomia, para avanzar en la comprension de los cuidados como

ocupaciones colectivas, sobre lo que las mujeres con discapacidad tienen mucho qué decir, mediante los

2 Esta informacion se profundiza en el Capitulo 0. Reconociendo mi sentir encarnado.
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didlogos a profundidad o el interaccionismo conversacional, propuesto por Quijano (2014) para conocer las

diferentes realidades.

Este informe final lo he escrito buscando una conversacion entre autores y autoras, conmigo y con
las mujeres participantes, con especial atencion a sus voces, Sus experiencias, sentires, saberes,
emociones, sufrimientos, agradecimientos, resistencias y deseos de un cambio para su cotidianidad, segun

fue emergiendo en el didlogo.
A nivel estructural, el documento esta dividido en seis capitulos, que se describen a continuacion:

En el capitulo 0, realiz6 un ejercicio personal de reconocer mi sentir encarnado en torno al cuidado.
Alli narr6 algunas de mis experiencias de vida y mencion6 el motivo principal que me llevd a interpelarme

sobre el cuidado.

En el primer capitulo, presento los antecedentes investigativos a nivel internacional y nacional de
los Ultimos veinte afios, los cuales se subdividen en 5 apartados, uno donde se mencionan las
investigaciones sobre el cuidado de las personas con discapacidad, otro con informacién investigativa de la
interseccion mujeres, discapacidad y cuidado, el siguiente con investigaciones centradas en el cuidado,
posteriormente se encuentra, uno centrado en las mujeres que ejercen el cuidado, y, finalmente, se abordan

investigaciones relacionadas con las ocupaciones colectivas y el lugar que tiene el cuidado en ellas.

En el segundo capitulo se encuentran los objetivos y algunas preguntas orientadoras para el
presente trabajo, mientras que en el tercer capitulo se encuentra el marco tedrico, que incluye los debates
conceptuales sobre el cuidado, las mujeres con discapacidad, los feminismos y el pensamiento decolonial.
En el cuarto capitulo, hago la propuesta metodolégica que se establecié para la investigacion. Lo anterior

conduce al trabajo de campo, qué confluyen en los dos siguientes capitulos.

Por un lado, en el quinto capitulo se recogen las voces de las mujeres con discapacidad
participantes en relacion con las experiencias de cuidado en la cotidianidad, la autonomia, la independencia,
las ocupaciones colectivas que emergen en la vida misma y una breve discusién sobre los regimenes de
cuidado en Colombia vs. lo esperado por parte de las mujeres con discapacidad. Por otra parte, en el sexto
capitulo se presentan las conclusiones y algunos pendientes que se detectaron a lo largo de este proceso
investigativo, y se relacionan con tematicas a abordar en proximas investigaciones que permitan tener una

visidn méas amplia desde otros actores involucrados.
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CAPITULO 0. RECONOCIENDO
Ml SENTIR ENCARNADO

NyVvVy
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Capitulo 0. Reconociendo mi sentir encarnado

Mi acercamiento con el cuidado viene desde siempre y desde casa. Al pensar en el cuidado, llegan
a mi mente recuerdos de mi madre y mi abuela, quienes nos cuidaron mientras creciamos. Aparecen también
anécdotas de mis hermanos mayores, que narran acciones de cuidado entre ellos, con mis primos y con los
menores. Evoco los cuidados del jardin infantil que me vio crecer, Los bulliciosos y pienso en las habilidades
de autocuidado y cuidado del otro que adquiri desde muy pequefia en las calles y buses que van hacia mi

localidad, en el sur de Bogota.

A mi mente llegan imagenes de mi hermana mayor, que es enfermera, y con quien tuve el primer
acercamiento a un “cuidado especializado”, del cual pensé en algun momento seria parte. No obstante, los

caminos de la vida me llevaron a la Terapia Ocupacional.

De esos caminos y recorridos en el pregrado, recuerdo las clases, los temas y los conceptos, pero
particularmente recuerdo a las personas con las que tuve contacto en diferentes espacios. Recuerdo a
Camila y a su mam4, la sefiora Argentina, con quienes realizamos una intervencion en la clase de
autocuidado. Este, quiza, fue el primer acercamiento con el saber que poseen las madres de personas con

discapacidad.

Con carifio recuerdo a la profesora Lida Pérez, especialmente en la clase de ecologia ocupacional,
donde conoci el modelo Kawa. Alli reflexionamos sobre la “energia o flujo vital” de las personas que
presentan algun grado de dependencia. Sin saberlo, pero estoy segura de que, sintiéndolo, la profesora Lida
identificé algo en mi, pues al finalizar la clase nos quedamos un momento para hablar, y me pregunté qué
pasaba. Le conté una situacion familiar, ya que mi abuela, la misma mujer que me crio, estaba en cama, con
pocas esperanzas de vida, pero rodeada de amor y cuidado. Ese mismo semestre fallecié mi abuela, pero
como ponencia final pude resignificar el proceso, el dolor y los aprendizajes, de lo cual quiero resaltar el
escuchar y hacer caso de los deseos de vida 0 muerte de nuestros seres queridos.

Hablo de la muerte, porque mi abuela queria morir en su casa, en su cama y con sus pulgas, y no
en un lugar frio, alejada de los suyos y medicada. A partir de este suceso, empecé a cuestionarme qué mas
habra querido mi abuela, qué queria en sus ultimos momentos y cdmo escuchar su voz y sentir, a pesar de

los silencios y el cansancio de su cuerpo. Ahora, haciendo un proceso de retrospeccion, considero que fue
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la primera vez que fui consciente de los cuidados como ocupaciones colectivas, detonado por los miembros

de mi propia familia.

De mis practicas recuerdo a Jonathan, Emily, Erick, Carlos, Nicolas, Victor, Behimar, Flor, Leidy,
Sara, Samuel y un sin fin de nombres, que no se reducen exclusivamente a ser nombrados, sino que

destacan por las experiencias y vidas que la Terapia Ocupacional me permitié conocer.

En enero de 2018 me gradué del pregrado. La persona que me entregd el diploma fue la profesora
Lida Pérez. Rememoro su sonrisa y un caluroso abrazo que me dio y, Una vez graduada, empece a trabajar

en el area de consulta externa.

Durante dos meses, estuve en el area de actividades basicas de la vida diaria, donde interioricé
muchos aprendizajes, pero, especialmente, agudicé mi oido y mi mirada para con las personas. Me permiti

conocerles, escucharles y hablarles, ademas de cuestionarme sobre mi intervencion y sus reales intereses.

Posteriormente, trabajé con nifios, nifias y adolescentes dentro del espectro del autismo. Segui
agudizando mis sentires y pensamientos, y ya no sélo escuchaba los silencios que implica el ser no verbal
dentro del espectro, sino que escuchaba las voces de las madres y algunos padres. Conoci sus historias,
recorridos, las opresiones y las violencias que han vivido gracias al sistema educativo y de salud. En estos
escenarios, los cuidados como ocupaciones colectivas aparecen de manera mas latente, entre los pasillos,
las charlas fuera de los consultorios y las sugerencias a los procesos, en particular desde las madres.
Respecto a las hijas e hijos, notaba su cansancio, su resistencia al proceso, la frustracion, los silencios y la

no escucha sobre los mismos.

Como terapeuta ocupacional, estas experiencias me llevaron a comprender y cuestionar el alcance
de mi intervencion, de la Terapia Ocupacional, mi actitud y el ser mediadora entre madres e hijos. Estos
trayectos personales, académicos y profesionales, me impulsaron a inscribirme en la Maestria en
Discapacidad e Inclusién Social, aunque mi interés investigativo inicial giraba en torno a los procesos
educativos. Sin embargo, mis inquietudes y conversaciones me acercaron nuevamente al tema del cuidado.
En mi mente, se encontraban inicialmente las madres, sus luchas, sus retos, sus saberes y haceres. No
obstante, al aventurarme cada vez mas en el tema, aparecian los silencios de los hijos y las hijas respecto
al tema, llegaba a mi mente el llanto de Felipe al ingresar al consultorio, recordaba las palabras de Juan,
que preferia estar haciendo otras cosas, pensaba en la sefiora Maria y Leidy, a quienes no les molestaba
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que las apoyaran en sus actividades basicas de la vida diaria, y veian en ese momento un espacio para
compartir, ser cuidadas y consentidas. Entonces, Me surgieron cuestionamientos respecto a la figura de
independencia, a las violencias generadas durante las intervenciones y de los silenciamientos de las

personas.

Ya en la asignatura de seminario de investigacion 1y 2, tuve un acercamiento con investigaciones,
que mencionaré mas adelante, pero que despertaron serios interrogantes en mi. ;Donde estan las voces

de las personas que reciben el cuidado? ;Les gusta? ; Como participan?

Con el paso del tiempo, conoci a Aydee Ramirez, mujer, activista y artista, quien me presenté la
filosofia de vida independiente. De su mano, y en el marco de la pandemia, participé en la conformacion del
Movimiento de Vida Independiente de Colombia, en el que evidencié la baja participacion de mujeres con
discapacidad en estos espacios, donde primaba la participacion de hombres con discapacidad. Estuve
también en otros espacios de escucha, en los que aparecen esas voces que no habia escuchado, me
encontré con diferentes posiciones sobre el cuidado y vislumbré la interdependencia y la vulnerabilidad en

la que vivimos.

Durante el primer semestre de 2021, en el proyecto “Co-construccién de un horizonte regional para
apropiacion social del conocimiento en disca/pacidades, corpo-diversidad y corpo-disidencias” y el
Observatorio de la discapacidad-Foco de sentipensamiento sobre agendas publicas, me permitieron
escuchar nuevamente las voces, especialmente de las mujeres con discapacidad, corpo diversas y corpo
disidentes, observé los cuidados como ocupaciones colectivas a través de la virtualidad, donde se gestan

procesos de articulacion, transformacion, juntanza, resistencia y colectividad.

Con ello en mente, mi apuesta sera reconocer las voces de las mujeres con discapacidad respecto

al cuidado, la interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas emergentes en su cotidianidad.
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Capitulo 1. Antecedentes: inicio del camino investigativo

¢ Qué se ha dicho?

Mi proceso investigativo inicio en el 2019, cuando ingresé a la maestria. Durante el primer afio,
realicé la busqueda de antecedentes investigativos en torno al cuidado y discapacidad, los estudios criticos
y sociales en discapacidad, las ocupaciones colectivas, la Terapia Ocupacional y las mujeres con

discapacidad.

En esas busquedas, tuve aprendizajes y (des) aprendizajes, que me llevaron a cuestionarme sobre
mi profesion y mi interés investigativo. En ese sentido, tuve encuentros y desencuentros con diversas
investigaciones y algunas voces que emergieron, que me invitaron a pensar desde una perspectiva critica y
social en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas desde las voces de las mujeres con

discapacidad, porque en mi mente aparecia de manera constante la pregunta:
¢Donde estan las voces de las mujeres con discapacidad que son sujetas u objetos de cuidado?

En las siguientes paginas, dialogan los antecedentes investigativos que son la antesala del presente
trabajo en relacion con (I) El cuidado, (Il) Las mujeres que cuidan, (lll) El cuidado de las personas con
discapacidad, (IV) Las mujeres con discapacidad y (V) Las ocupaciones colectivas ¢Esta presente el

cuidado?

1.1 ¢{ Qué se ha dicho sobre el cuidado?

Hablar de cuidado implica reconocer que este, de manera histérica, ha representado una imposicion
social y cultural sobre las mujeres3, a quienes se les asocia a la “naturaleza” del cuidado y la maternidad.
Por tanto, se les delimitaron y solidificaron funciones, espacios, actividades y derechos (Faur Eleonor, 2014;
Carrasco et al., 2011, p. 18, citado por Scavino, 2017). Ademas, el cuidado se encuentra en lo privado,
invisibilizado, feminizado y es asociado a condiciones de vulnerabilidad. Carece de reconocimiento

econdmico y social (Gilligan Carol, 2013).

3 La mujer era entendida “como un ser esencialmente preocupado por los otros, de modo de sostener su protagonismo doméstico
y su exclusion del mundo publico” ( Faur Eleonor, 2014, p.11)
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En consonancia con lo anterior, las labores domésticas y de cuidado han sido ocupaciones
feminizadas, las cuales se encuentran en la esfera de lo reproductivo y lo privado, en palabras de Joan
Tronto(1993) y Berenice Fischer (1993) citados por Pascale Molinier (2012). Para ejemplificar lo anterior,
mencionaré el estudio realizado por Jeannette Méndez et al. (2013) quienes identificaron y analizaron el
Sentido y el Significado de la Ocupacién* para las mujeres de la comunidad del municipio de Inza, Cauca,
utilizando la metodologia de la Investigacion Accidn Participativa (1.A.P.), participaron un total de 60 mujeres,
las cuales se encontraban en subdivididas en 3 grupos, dentro de los resultados fue posible identificar el
cuidado de los hijos y de hogar en relacién al Ser, las acciones que ellas hacian para cuidar como el Hacer,
y las expectativas sobre bienestar de sus hijos € hijas relacionado con el Llegar a Ser, las autoras resaltan
la importancia de reconocer el contexto socio-cultural ya que este brinda pautas para delimitar ciertos roles
como son madres solteras cabeza de familia, trabajadoras independientes y profesoras; y ocupaciones
relacionadas con labores feminizadas tal como es el caso de la administracién de uno o mas negocios
(restaurantes, venta de alimentos sin procesar y suministros para las diferentes labores del campo, crianza
y venta de especies menores como pollos);trabajo con la comunidad en la realizacién de actividades para el
bien comun; docencia en instituciones educativas y otros oficios como el de belleza corporal. Adicionalmente,
realizan otras actividades de cuidados como lo es el cuidado del hogar y el cuidado integrantes de las

familias, los cuales presentan menor reconocimiento, retribucion y valoracion social.

Por otra parte, autores como Béez et al. (2009), quienes realizaron una investigacion de cohorte
descriptiva interpretativa, con 7 profesionales enfermeria (un hombre y seis mujeres)mencionan que el
cuidado se presenta en dos formas si nos referimos a este bajo la mirada de trabajo, por un lado, se
encuentra el formal y por el otro informal® el cual se da de manera individual. Por otra parte, en este estudio
se encontraron seis categorias periféricas que forman el significado de cuidado las cuales son: factores,
implicaciones, contribuciones, aplicaciones, creencias y actitudes. No obstante, Amaia Pérez (2007, 2009),

propone considerar el cuidado como una red de cuidado® donde se reconozcan los cuidados como elemento

4 Este estudio considerd las esferas de la ocupacién, en relacion con el ser como la persona que ejecuta la accion, el hacer como
las acciones que le permiten el logro del objetivo y el llegar a ser entendido en la forma en que esto se proyecta en su vida.

5 El cuidado formal se encuentra estrechamente relacionado con las practicas médicas y de salud publica que caracterizan el
sistema formal de salud, teniendo en cuenta ello, es un trabajo remunerado cuando la persona que lo realiza se encuentra
cualificada por medio de estudios en diversos niveles, cabe resaltar que dentro de esos niveles se presentan tensiones y luchas,
especialmente por parte del gremio de la enfermeria que busca la su visibilidad y reconocimiento como disciplina dentro del
sistema de salud, como lo refiere Wlosko (2010). Por el otro, el informal se encuentra vinculado con la asistencia del hogar, el
cual no recibe un pago ni reconocimiento.

6 La autora menciona que la red es dindmica, esta en movimiento, cambia y, por ese mismo motivo, puede ser transformada
dependiendo del contexto.
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basico del bienestar y no como un instrumento para otros fines, considerando los actores del cuidado, los
escenarios Y las instituciones. En consonancia con lo anterior, Corina Rodriguez & Gabriela Marzonetto
(2015), proponen pensar y hablar en términos de la organizacion social del cuidado, donde se reconozca la
importancia del cuidado para el sostenimiento del sistema economico y social, asi como de la reproduccidn

cotidiana de la vida de las personas.

Por su parte, Débora Grandon (2019), sefiala que los cuidados no deben ser comprendidos
unicamente en las etapas, condiciones y situaciones de la vida donde se necesitan de los cuidados, sino
que es necesario pensarse como seres dependientes, tanto en términos sociales -interdependientes- como
en ecolégicos, o de eco dependencia (Ledn, 2009 citado por Debora Grandoén). Lo anterior abre las puertas
a reflexionar sobre los analisis realizados desde el feminismo, la ética del cuidado, la economia del cuidado
y la interdependencia, sacando al cuidado de lo doméstico y lo feminizado, ya que el sostenimiento de la

vida se da en todos los espacios.

1.2 ; Qué sé ha dicho sobre las mujeres que cuidan?

Me parece importante sefialar que, segin el DANE y ONU Mujer (2020) en Colombia"  las mujeres
aportan tres cuartas partes del trabajo no remunerado en los hogares colombianos". Dicho trabajo no
remunerado hace alusién al cuidado brindado a personas que requieren atencidn, tal como nifias, nifios,
adolescentes, personas adultas mayores, enfermas o con discapacidad (Bermudez Angela y Garcés Nancy,
2005; Grandén Debora, 2019; Gdmez Ana et al., 2016; Jeannette Méndez et al., 2013).Estos datos aportan
informacién acerca de la distribucién de las labores de cuidado en el pais, donde es claro el rol de las
mujeres, las cuales aportan desde lo reproductivo y el sostenimiento de la vida a la economia interna, por
otra parte, sefiala a la poblacion con discapacidad, nifios, nifias, adolescentes, personas mayores y
enfermas como receptora de los cuidados, desconociendo el rol activo de estos en los cuidados y en la

interdependencia.

Sumado a lo anterior, se ha descrito que esta labor de cuidado puede llegar a generar sobrecargas,
ansiedad y estrés, lo que impacta en la calidad de vida de las mujeres cuidadoras (Carretero Stephanie et
al., 2007, Torres Beatriz, et al., 2018, Ofman Silvia et al., 2010).

Asi mismo, diferentes investigaciones presentan un panorama general sobre la situacién de las

mujeres cuidadoras. Ana Gémez et. Al. (2016) realizaron la caracterizacion de 2.557 cuidadoras/es de
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personas con discapacidad de la ciudad de Bogota por medio de un estudio descriptivo transversal. Mientras
que, Ruth Barreto et. Al. (2015), realizaron un estudio descriptivo comparativo con 1.555 cuidadoras/es de
personas con enfermedad crénica en 5 regiones de Colombia (80,3 % de la regién andina, 5,6 % del Pacifico,
3,6 % de la Orinoquia, 6,6 % del Caribe y 3,6 % de la Amazonia). Ambas investigaciones encontraron la
variable de género, las condiciones de precariedad econdmica, dificultad en las redes de apoyo y

alteraciones en la salud.

Por su parte, Daniela Palma et al. (2016), amplia el panorama de las personas que intervienen en
la relacion de cuidado, puesto que menciona a la familia como el primer sistema de interaccion de todos los
individuos, este sentido se caracterizaron seis familias de personas con discapacidad, ubicadas en zonas
rurales y urbanas de Cali. Los resultados mencionan la calidad de vida familiar y la importancia de reconocer
el contexto en el que se desarrolla el cuidado, ya que este presenta demandas y factores subjetivos y

objetivos que impactan a nivel social, fisico, cultural, social y politico.

En las investigaciones citadas, se habla de “los cuidadores”, con énfasis masculino, para referirse a
quienes proveen el cuidado, lo cual no concuerda con los hallazgos hechos, que muestran que,
mayoritariamente, el cuidado es brindado por mujeres, refiiendo un porcentaje del 91% de los/as
participantes. Es posible evidenciar una colonialidad de la alteridad en las investigaciones, dado que se
presenta una exclusion y omision de lo femenino frente a lo masculino. De igual manera, son investigaciones
que responden a los abordajes tradicionales a nivel metodolégico sobre el cuidado, pues se centran en la
medicion del tiempo y permiten visualizar la necesidad de que las politicas publicas reconozcan que los
cuidados son una responsabilidad social y colectiva, y no un problema individual, a fin de disminuir las
demostradas desigualdades de género, tal como lo sefialan Rosario Aguirre et al. (2014) quienes
investigaron sobre la produccion de conocimientos sociolégicos sobre género y cuidados en Uruguay y su

vinculo con las politicas publicas.

Desde otras perspectivas se han adelantado investigaciones en las cuales se ha pretendido
reconocer otros actores a nivel familiar que intervienen en el cuidado, asi como sus percepciones sobre el

tema, como es el caso de ambos padres.

En el primer caso, Garcia y Abigail Buere (2017) entrevistaron a 2 familias (madres y padres) de
hijas con discapacidad auditiva en México. Encontraron resultados en 3 grandes ejes: el primero relacionado
con la historia familiar, el segundo con la vida en pareja y el lugar de las hijas, y el tercero, que menciona la
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busqueda de la espiritualidad y la vida social. Por otra parte, los autores tensionan el impacto de la historia
de vida de las personas que brindan cuidado, asi como la experiencia, las expectativas y creencias en
relacion con sus hijas. Ademas, sefialan la colectividad existente entre los padres, pero omiten la

participacion de las hijas, que también hacen parte de dicho colectivo.

En el segundo caso, también en México, Patricia Ortega et al. (2007), indagaron sobre el ejercicio
de la paternidad y los cambios dentro del nucleo familiar que se pueden generar en los contextos sociales,
educativos y familiares. Las autoras identificaron puntos de tensién en relacion con la crisis tragica, los juicios
de valor, los conceptos binarios de normalidad/anormalidad, la crianza y aceptacion de los hijos. Sobre esta
investigacion quiero enfatizar en que, si bien se encuentra centrada en el proceso de los padres, ellos de
manera reiterativa refieren el papel de las madres dentro del discurso, e indican que los hombres suelen

tener mas opciones respecto al cuidado: me quedo o0 me marcho, asumo la crianza y cuidado o no.

A continuacion, presentaré cuatro investigaciones que se realizaron con madres de personas con
discapacidad, con la particularidad de que se centra, presenta y encarna en el papel de las mujeres

cuidadoras, o madres otras.

Alfonsina Angelino (2014) en Argentina les dio voz’ a 15 mujeres madres de personas con
discapacidad, por medio de sus narrativas. La autora sefiala que a partir de las narrativas colectivas se

entretejen experiencias, sensaciones y haceres en torno al cuidado y la discapacidad.

En esta misma linea en Colombia, Gladys Parada (2018) presento6 los saberes de las madres
cuidadoras en Duitama, a través de relatos de vida. Esta investigacion tensiona los saberes de las madres
versus los saberes de los profesionales de la salud y de la educacion, y resalta las luchas y resistencias. De

igual manera, la autora menciona el proceso de resignificacion de su labor de cuidado para la sociedad.

Otra investigacion relacionada con las experiencias de las madres fue desarrollada por Damaris
Hernandez (2019), donde las 3 madres participantes refirieron una obligacién moral relacionada con el deseo
y el amor de cuidar a sus hijos(as). La autora también sefial6 que el cuidado no deberia ser visto en una

sola direccion, donde los hijos(as) sean los receptores de cuidado, sino que es importante reconocer que

7 En términos de Campafia et al. (2007) “Dar la voz a los sujetos que participan en la investigaciéon es una metafora que se
vincula a la problematizacién de la representacién y la valoracion de la reflexividad en el proceso investigativo”. Por otro lado,
que las participantes “tuvieran la voz” implica relacionarse con otros y poder hacer explicito el sentido que se le atribuye a la
propia experiencia.
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las madres también son sujetas de cuidado que necesitan de atencion y apoyo, lo cual resuena con la
propuesta de intervencion psicosocial realizada por Paula Rodriguez (2020) para favorecer las practicas de
autocuidado y co-cuidado debido a que a la mayoria de las mujeres que asumen el rol de cuidadoras

presentan alteraciones a nivel de la salud fisica y mental.

1.3 ¢(Qué se ha dicho sobre el cuidado de las personas con

discapacidad?

En algunas investigaciones no se escucha la voz de las personas con discapacidad, sino que prima
la voz de sus familiares (Peralta Feli & Arellano Araceli, 2010), terapeutas y la comunidad tal como lo sefialan
Claudia Rozo & Nancy Garcés (2007) reportaron resultados en términos de independencia y funcionalidad,
generados gracias al proceso terapéutico validado por las familias y la comunidad externa del Centro de
Vida Independiente8: "Esperanza Viva". Respecto al tema de la funcionalidad, es preciso sefialar que este
concepto se asocia con el sistema capitalista neoliberal, donde se excluye a aquellas personas que no
cumplen con los canones heteronormativos y funcionales que el sistema requiere (Carmona 2020; Sader &
Gentili, 2003).

No obstante, se ha generado un cambio de paradigma, en el cual ya no sélo se habla en términos
de dependencia-independencia y autonomia, sino de la articulacion de la autonomia y ética del cuidado, asi
como trascender de la dependencia/independencia a la interdependencia y hacia el concepto de “autonomia

interdependiente®”, siguiendo a Carmona (2020, 2021).

En consonancia, en los ultimos afios han tenido lugar otras apuestas donde las voces de las
personas con discapacidad empiezan a resonar en la academia. Por ejemplo, Maria Pia Venturiello (2017,
resefiada por Ferrante, quien estudia las experiencias encarnadas en diferentes contextos y en relacion con

los otros desde una mirada social. Beatriz Revuelta (2019, 2021) ha presentado la complejidad de abordar

8 Las autoras indican que los centros de vida independiente son espacios creados por y para las personas con discapacidad,
rompiendo los esquemas de aislamiento y proteccionismo hospitalario, buscando producir procesos de mediacion vy
fortalecimiento de la participacidn e inclusion social.

9 El autor indica que “la interdependencia, es reconocida como constitutiva de la autonomia de ejecucién. En otros términos, no
es posible desarrollar la vida sin los otros cuando se trata de pensar nuestras actividades”. En este sentido, sefiala la existencia
de la distincidn entre la autonomia de decisidon y una autonomia de ejecucion (que puede ser entendida como independencia o
para otros autores como la autonomia fisica), por lo anterior, refiere que “la interdependencia es explicita en la autonomia de
ejecucion, pero no asi en la llamada autonomia de decisién”.
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los cuidados y la discapacidad en el caso especifico de Chile, en relacién con la invisibilizacion de las
mujeres y de las personas con discapacidad. Existe tension en cuanto a la provision de cuidados, como una
posible fuente de opresion y dominacion, sobre las personas en situacion de discapacidad, que se entienden

como "sujetos pasivos e inhabilitados para la toma de decisiones." (Revuelta Rodriguez Beatriz, 2019).

En contraposicién a los planteamientos del Movimiento de Vida Independiente, la autora trabaja
sobre la valoracién de los cuidados bajo una perspectiva feminista de la discapacidad. Beatriz Revuelta &
Hernandez (2021) invitan a (re)pensar el cuidado y la discapacidad desde los estudios criticos y los estudios

sociales en discapacidad, ademas bajo una perspectiva feminista.

A la par, tomaban fuerza las investigaciones hechas desde las voces de personas que encarnan la
discapacidad, que, si bien no tienen un interés particular en el cuidado, si visibilizan las acciones de cuidado
como compafiia, complicidad, una responsabilidad ante la fragilidad y vulnerabilidad que se detona por una
enfermedad crénica. Angela Martinez (2018) hace énfasis en la dependencia generada a causa de adquirir
una discapacidad, como lo denomina Fanny Lozada (2017). Ahora bien, sobre el conocimiento situado en
los hombres con discapacidad, Sanchez (2017) cuenta su experiencia en la unidad de cuidado intensivo, los
dias en dicho lugar y la reflexion de su nuevo cuerpo en relacion con la ejecucion de las actividades
cotidianas, su postura ética y politica que lo empezaria a movilizar. A lo largo del documento, presenta la

situacion de sus colegas corporales’0.

Todo lo anterior nos acerca a los disability studies, que establecen una ruptura con la ideologia de
la "normalidad" presentada desde las epistemologias tradicionales. En términos de Yarza et. Al. (2019, p.
33) "las personas con discapacidad (organizadas en busqueda de su reconocimiento) lucharon por hacer
estallar esta percepcion biologizante y trasladar el eje de la problematizacion a lo sociopolitico, a la estructura

social generadora de desigualdad y opresidn”.

Como se ha evidenciado, tanto la voz de hombres como la de mujeres con discapacidad son poco
escuchadas, pero diversas autoras han sefialado que las mujeres con discapacidad sufren de una doble

discriminacion, por ser mujer y por tener discapacidad. Asi mismo, han sefialado la importancia de reconocer

10 julian Sanchez (2018) sefiala que este término recoge lo que para él representa la comunicacién qué tiene con sus
colegas respecto al conocimientos en torno a la autonomia y la independencia desde la experiencia situada, donde han realizado
reflexiones sobre sus vidas en una perspectiva interseccional. En ese sentido, el autor sefiala “Yo hago parte del grupo de colegas
corporales y siento como ser hombre cambia si se consideran las intersecciones constitutivas de mis formas de autoidentificarme
y de referirme a mis diferencias segun el diagndstico, la edad, la nacionalidad, la situacién socioecondémica y el disponer o no de
servicios de asistencia personal.”
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las maltiples discriminaciones en relacion con la multiplicidad de identidades de las mujeres y las
intersecciones presentes en ellas (género, discapacidad, orientacion sexual, nivel socioecondmico entre
otras). (Lydia La Riviere - zijdel, 2003 pp. 14-15; Pons, V. & Sanchez Juana, 2018; Observatorio de la
Discapacidad Fisica, 2018). Por su parte, Sonia Rojas (2019) menciona que en las discusiones
contemporaneas relacionadas con la produccion de conocimiento se esta colocando en tension la dicotomia
entre objeto/sujeto, exaltando y reivindicando la voz de los oprimidos, de “quienes han estado invisibilizados”
como resistencia a las voces hegemonicas que normalmente provienen de la academia y/o las
organizaciones del Estado. Teniendo en cuenta lo anterior, en el siguiente apartado abordaré lo que se ha

dicho sobre las mujeres con discapacidad.

1.4 ; Que se ha dicho sobre las mujeres con discapacidad?

Al referirnos a las mujeres con discapacidad, nos encontramos que, segun el Censo Nacional de
Poblacién y Vivienda 2018, en Colombia hay 3,1 millones de personas que presentan alguna dificultad para
realizar alguna actividad, de las cuales 1,7 millones son mujeres. Este mismo censo sefiala que las mujeres
con discapacidad presentan dificultades més severas en las esferas publicas y privadas, en relacién con el
acceso a vivienda, servicios de salud, escolaridad, formacion profesional y empleo. De igual manera,

presentan una mayor posibilidad de ser institucionalizadas.

El anélisis de la discapacidad a través de una perspectiva de género resulta ser un campo novedoso
y de interés creciente para diferentes disciplinas(Soler et al., 2008). Esto obedece a que gran parte de las
mujeres y nifias con discapacidad han sido “invisibles'"”, tanto en los estudios de género como en los de
discapacidad (Lagos & Alos, 2011; Gonzalez, 2014). De ahi que se pueda hablar de una doble
discriminacion'2, por ser mujer y ser “discapacitada” (Luna & Pineda, 2018), ademas de muchas otras
posibles interseccionalidades que se pueden presentar en relacidn con la clase, la casta, la raza, el color, el
origen étnico, la religion, el origen nacional, la orientacion sexual (Grandas Angela, 2015; Prieto Alejandra,
2014; Carrefio, 2019; Sagot, 2017).

1 Soler et al. (2008) mencionan que “la mujer con discapacidad ha permanecido, y permanece en gran medida
“invisible” para la sociedad”.

12 50ler et al (2008) indican que “ser muijer con discapacidad marca una trayectoria de doble discriminacién, como
mujer y como discapacitada, y afiade barreras que dificultan el ejercicio de derechos y responsabilidades como personas, la
plena participacidon social y la consecucion de objetivos de vida considerados como esenciales”.
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Ademas, Marita Iglesias (2003, pp. 8-9) afirma que las mujeres con discapacidad presentan
condiciones de empobrecimiento por el sistema capitalista y patriarcal. Especificamente, sefiala que las
mujeres con discapacidad tienen mayor probabilidad de ser pobres, desempleadas, analfabetas o sin
cualificacion profesional, presentan menos accesos a servicios en comparacion con los hombres con
discapacidad, menos oportunidad de tener pareja y decidir sobre su cuerpo, mayor aislamiento y

probabilidad de violencias, menos autoestima y autoconcepto.

Entonces, pensar en reconocer las voces de las mujeres con discapacidad significan valorar las
acciones que realizan de manera individual o colectiva, sin olvidarme de las voces que he escuchado, pero
que la academia tiende a invisibilizar. Pareciera que lo que cuenta es lo escrito y se omiten formatos
emergentes, disidentes y diversos. Por lo tanto, a continuacion, presento algunas de sus voces, en formatos
diferentes al escrito, a la espera de que lo escrito sea una provocacion para aventurarse en las entrevistas,

conferencias y podcast indicados:

Aydee Ramirez'3 (2022) y Bubulina Moreno™ (2020) , son dos activistas discas'> colombianas,
quienes presentan diferentes posibilidades desde las artes y, a través de sus historias de vida, sus

posiciones sobre el cuidado y su filosofia de vida independiente o interdependiente.

Estas dos mujeres lideran procesos importantes dentro de la comunidad de personas con
discapacidad, en la que han llevado a cabo espacios para abordar las tematicas de cuidado con perspectiva

de género y discapacidad, como se observa en la siguiente tabla 1:

13 Estas conversaciones se han realizado en varios momentos en los ultimos 3 afios y medio y se condensaron en el capitulo
“Aydee Ramirez: una mujer activista, artista y rebelde.” el cual se encuentra préoximo a publicar en el libro “ Sentipensares discas,
diversos y disidentes para subvertir capacitismos”

14 Es comunicadora social y activista de derechos humanos con énfasis en la poblacién con discapacidad. Ha sido vocera de ésta
en foros nacionales e internacionales, y ha participado en la vida politica de Colombia. Se desempefia también en las artes
escénicas y ha presentado su mondlogo Tentaculos en distintas ciudades del mundo.

15 El término disca y en su plural discas lo escuche por primera vez en voz de Nicolas Torres en el 2019, donde elle sefialaba que
enunciar(se) desde los disca hace alusidn a tres pilares politicos, uno hacia lo subversivo, el otro relacionado con la experiencia
vivida, finalmente, el identitario. Desde entonces he podido tener un mayor acercamiento al concepto desde texto académicos y
la experiencia de los activismo. En ese sentido, puedo mencionar la tesis de Nicolas Torres (2017), el manifiesto disca de Daiana
Travesani (2016) y los episodios de Alteroteca Podcast nomrados “discapacidad, de las leyes a las calles” y “La discapacidad...iEs
mi orgullo!” (2021)
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Tabla 1.Tematicas de cuidado abordadas por colectivas lideradas por mujeres activistas

Colectivo Polimorfas liderado por Bubulina Moreno

Fundacién TOBE dirigida por Aydee Ramirez.

El cuidado con perspectiva de género y discapacidad'®

Congreso Internacional de Mujeres con Discapacidad desde
diferentes enfoques

Proyecto de Ley cuidadores VS. Proyecto de Ley sobre
autonomia y proteccion social para personas con
discapacidad y sus familias'”

Ciclo de conferencias en el marco del proyecto
“Fortalecimiento del empoderamiento de las personas con
discapacidad de la Fundacion TOBE, desde los pilares del
movimiento de vida independiente™®

Discapacidad, autonomia y cuidado'®

La revolucion de la vida independiente en América Latina: las
personas con discapacidad como protagonistas de la
cooperacion internacional

Fuente:

Elaboracién propia

Se evidencia, pues, una accidén colectiva, que busca, en palabras de Leonor Silvestri, “la

transformacion de las formas colectivas de cuidado, de manera tal que la fragilidad de Ixs cuerpxs pueda

alojarse en el interior de redes mas sensibles, mas democraticas y capaces de inaugurar en el presente

otros vinculos con el pasado y otras vias al futuro". (Gelman,2020, p.102).

En ese sentido, es necesario reconocer la accion colectiva, los movimientos sociales y activismos

que se gestan desde y para las mujeres con discapacidad, dado que, como lo mencionan en el Mapeo de

discapacidad y género:

“... las Mujeres con Discapacidad tenemos que gritar que si existimos al interior de los

colectivos feministas, que tenemos derecho a los derechos fundamentales y a tener un espacio en

la sociedad” (Colectivo Helen Keller. Entrevista— Brasil Mapeo Discapacidad y Feminismos, 2019,

p.70).

16 Disponible en: https://www.facebook.com/watch/live/?ref=watch_permalink&v=567704921159928

17 Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=3nEwtjWydGc&t=209s

18 L3 sistematizacién de este proyecto se encuentra disponible en:
https://repositorio.unicolmayor.edu.co/bitstream/handle/unicolmayor/5536/Fortalecimiento%20del%20empoderamiento%20

de%20las%20personas%20con%20discapacidad%20de%201a%20Fundaci%C3%B3n%20Tob%C3%A9%2C%20desde%2010s%20pr

incipios%20del%20Movimiento%20de%20Vida%20Independiente.pdf?sequence=1&isAllowed=y

19 Disponible en: https://fb.watch/8BVOwZ7YdS/
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Son justo esos gritos, los de las mujeres con discapacidad, a quienes no se les ha escuchado,
preguntado ni indagado respecto a las tensiones, encuentros y desencuentros respecto al cuidado y la vida
cotidiana, que este trabajo pretende escuchar y reconocer esas voces, en relacion con los cuidados, los

cuales considero son ocupaciones colectivas, como argumentaré mas adelante.

1.5 ¢ Que se ha dicho sobre las ocupaciones colectivas? ;Esta

presente el cuidado?

Para hablar sobre los cuidados como ocupaciones colectivas, es necesario reconocer que se ha

dicho sobre las ocupaciones colectivos y la manera en la que aparecen o no los cuidados.

Al respecto, en Ameérica latina, se destacan tres investigaciones, dos de pregrado y una de
doctorado. Las primeras se desarrollaron en Colombia en la Universidad Nacional. En una de ellas,
adelantada por Tatiana Cetina et al. (2017), donde se realiz6 un proceso de co-construccidn de conocimiento
con las comunidades, desde los saberes y experiencias en ocupaciones colectivas. Dentro de la
investigacion, se referencian précticas de cuidado y ayuda mutua enmarcadas en las relaciones solidarias.
Se destaca el poder del reconocimiento y construccion con el otro para la paz desde lo cotidiano, los
pensares y haceres de las comunidades, generando asi procesos autorreflexivos, de aprendizaje y postura

critica en relacion con las ocupaciones colectivas.

Por su lado, Catherine Gomez et al. (2017) indagaron sobre la construccion de la diversidad por
medio de las ocupaciones colectivas en la infancia con y sin discapacidad. En esta investigacidn aparece el
cuidado, para mostrar como los infantes y la nifiez son sujetos de especial cuidado. Por otra parte, las

autoras mencionan la importancia del sentido y significado en la construccion de ocupaciones colectivas.

En Chile, mientras tanto, Ménica Palacios (2016) situ6 la realidad de los jévenes transgresores en
relacion con la comunidad, las ocupaciones colectivas y el territorio. La autora defini6 las ocupaciones
colectivas como las actividades que se asumen desde la construccidn social, en tanto significados colectivos
vinculados culturalmente de las actividades que realizan solos 0 con otros y que tienen significados
compartidos, en la medida que constituye la identidad y pertenencia a un Grupo. De esta experiencia, se
puede concluir que la construccion de sentido de comunidad y ocupaciones colectivas se produce a traves

de practicas sociales, en contextos histéricos concretos entramados en condiciones politicas, econdmicas,
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culturales entre otras; por lo anterior, la autora sefiala que los resultados de la investigacion no se pueden
replicar. Asi pues, el cuidado se asoma de manera sutil cuando los jovenes mencionan situaciones de mal

cuidado, cuidado del otro y roles de cuidado.

Otras investigaciones se han llevado a cabo en Sudafrica (Whiteford, 2007, Ramugondo &
Kronenberg 2013, y Guajardo, Kronenberg y Ramugondo, 2015). Estos autores trabajaron con un grupo de
mujeres, abuelas de la comunidad Khyleisha, y creadoras del colectivo Abuelas contra la pobreza y el SIDA
-GAPA-. Estas mujeres generaron oportunidades ocupacionales para ellas y su comunidad, con el fin de

disminuir y cambiar las carencias socioeconomicas.

En sintesis, se puede concluir que no se han estudiado especificamente los cuidados como
ocupaciones colectivas, a pesar de que aparecen tangencialmente dentro de las formas de relacionarse y
co-construir con el otro, cuando se realizan actividades de manera colectiva o individuales en pro del

bienestar y cuidado 20 comdn.

20 Donde se imbrican los cuidados colectivos y comunitarios.
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“...Caminante, son tus huellas el camino y hada mas;
caminante, no hay camino, se hace camino al andar.
Al andar se hace camino y al volver la vista atras se
ve la senda que nunca se ha de volver a pisar.
Caminante no hay camino sino estelas en la mar...<
Fragmento de Antonio Machado

Capitulo 2 ¢Como
seguir en este
camino?

/P
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Capitulo 2 ; Como seguir en este camino?

Con la presente investigacion espero contribuir al reconocimiento de los cuidados como
ocupaciones colectivas desde las voces de las mujeres con discapacidad, que a lo largo de sus vidas han
sido objeto o sujeta de cuidado. En ese sentido, pretendo contribuir a la comprension del cuidado, la
dependencia-interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas emergentes en la cotidianidad de
aquellas mujeres, pero a partir de lo que ellas mismas expresen. Por esto, se espera que esta investigacion
sea un insumo para futuras investigaciones a nivel de pregrado y posgrado, asi como para la construccién
y analisis de politicas publicas de cuidado y para los sistemas de cuidado que involucren a la poblacion con

discapacidad.

Esto resulta ser relevante, ya que se empieza a visibilizar la urgencia y complejidad de la crisis de
los cuidados, como lo anotaron Ezquerra (2011), Comas (2014) y Oriti, (2021). Asi pues, la presente
investigacion conversa, escucha y construye una comprension de los cuidados como ocupaciones
colectivas, mas alla de los imaginarios existentes sobre el tema y su interseccion con el género y la
discapacidad. Y asi invita a generar procesos investigativos en los campos de estudio de género, estudios

sociales, estudios criticos en discapacidad y Terapia Ocupacional con las personas con discapacidad.

2.1 Algunas de las interrogantes emergentes que surgieron a lo

largo de proceso

Este trabajo se ha construido gracias a muchos interrogantes que emergieron en el proceso, de los

cuales destacaria los siguientes, que fungieron como punto de partida:

e ;Elcuidado es responsabilidad unicamente de la familia?

e ;Entre cuantos se da el cuidado?

e ;Cual es el papel de todos y de todas en cuanto al cuidado?

e Cuales el rol de la comunidad en cuanto al cuidado?

e ;Cual es el papel del Estado desde los sectores escolares, laborales, de salud, de bienestar social

entre otros?
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Estos interrogantes me condujeron a construir la pregunta general que guia el presente proyecto de
investigacion, que enuncia: ;Como se reconocen los cuidados como ocupaciones colectivas desde las

voces y experiencias de las mujeres con discapacidad?

Para responder a esta cuestion, se postularon preguntas mas concretas, asociadas de manera

directa con los objetivos especificos:

1. ¢Cuales son las experiencias de cuidado en la cotidianidad de las mujeres con discapacidad a lo
largo de su vida?

2. ¢Cuales son los actores implicados dentro de los cuidados como ocupaciones colectivas ?

3. ;Cuales son las percepciones de las mujeres con discapacidad respecto al cuidado, la

independencia, la interdependencia y la autonomia?

Asi, se establecieron los siguientes objetivos:

2.2 Objetivo general

Reconocer la comprensién del cuidado, la interdependencia y las posibles ocupaciones colectivas
emergentes en la cotidianidad de las mujeres con discapacidad que han sido o son objeto o sujeto de

cuidado.

2.3 Objetivos especificos

e Describir las experiencias de cuidado en la cotidianidad de las mujeres con discapacidad a lo largo
de su historia de vida.

e Identificar los actores implicados dentro de los cuidados como ocupaciones colectivas.

e Analizar las percepciones de las mujeres con discapacidad respecto al cuidado, la independencia y

la autonomia.
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Capitulo 3. Conversaciones con la teoria, acerquémonos a
los conceptos: Caminando entre los conceptos claves para

entender los cuidados como ocupaciones colectivas

En este capitulo, se presenta la revision tedrica de las tematicas y conceptos clave para entender y
comprender los cuidados como ocupaciones colectivas, desde una postura critica y una perspectiva
decolonial del saber, del poder, del sery de la alteridad. Propongo la metafora de ser caminante para recorrer
este capitulo, ya que a lo largo de estos 3 afios y medio ha resonado en mi mente el poema de Antonio

Machado, que dice:

“Caminante, son tus huellas
el camino y nada mas;
Caminante, no hay camino,
se hace camino al andar.
Al andar se hace el camino,
y al volver la vista atrés
se ve la senda que nunca
se ha de volver a pisar.
Caminante no hay camino

sino estelas en la mar.”

En ese sentido, divido el camino dos componentes, el primero, se abordd el pensamiento decolonial,
entendido como la postura seleccionada entre muchas para comprender los conceptos y construir
conocimientos en compariia de otrxs; en el segundo componente se encuentra la revision tedrica de los
conceptos claves para el proceso de la investigacion, los cuales se sentipensaron el pensamiento decolonial
y en compafia de las mujeres, estos conceptos son cuidado, ocupaciones colectivas, dependencia,

independencia, interdependencia y autonomia, mujeres con discapacidad, feminismos y discapacidad.

pag. 38



Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

3.1 Primer componente: Pensamiento decolonial

En el primer trecho del camino, pretendo abordar lo que representa el pensamiento decolonial. Pero
antes, es pertinente conocer ;,qué es la colonialidad? para entender la decolonialidad. La colonialidad?' es
entendida como un fenémeno histérico, que se refiere a un patrén de poder que opera a través de la
naturalizacion de jerarquias territoriales, culturales, raciales y epistémicas, lo que posibilitd la reproduccion
de relaciones de dominacion entre las poblaciones (Restrepo & Rojas, 2010), en relacion con el poder, del

saber, del sery de la alteridad (Guerrero,2010).

En esta linea, diversos autores han descrito los elementos constituyentes de la colonialidad

eurocéntrica, que se presentan en la siguiente tabla 2:

Tabla 2. Tipos de colonialidad

Elementos Descripcion Autores

Hace alusion a los aspectos sistémicos y estructurales de Quijano, A. (2014)
Colonialidad del poder | la dominacién. Se refiere a las formas modernas y voraces
de explotacion de la fuerza de trabajo y los recursos que se
sostienen sobre la base del capitalismo.

Hace alusion a la logica por la cual se impone al Walsh, Catherine (2007)
Colonialidad del saber | eurocentrismo (la razén, la ciencia, la técnica) como la Guerrero, P. (2010)
Unica forma de conocer el mundo. Por ende, se Alban, A. (2006)

invisibilizan, invalidan, niegan o exterminan otras
cosmovisiones. También, es la matriz que ha invisibilizado
los saberes, conocimientos y practicas.

Colonialidad del ser Hace alusion al dispositivo ontologico de la colonialidad, Maldonado, N. (2007)
por medio del cual se invisibiliza, invalida, niega o Guerrero, P. (2010
extermina la otredad.

Colonialidad del Hace alusion al sistema de control y el dominio sobre las Lugones, Maria (2008)
género vidas de mujeres y otras disidencias sexuales. Curiel, Ochy (2018)
Espinosa, Yuderkys; Gdmez,
Diana; Lugones, Maria; y Ochoa,
Karina. (2013)

Hace alusion a la matriz de dominacion que opera en dos Marcela Ferrari (2020)
Colonialidad de la sentidos muy concretos: Por un lado, ve a las personas
capacidad desde una logica individual de carencia, el déficit y la falta

21 Algunos autores hacen alusion a la “Matriz Colonial” la cual se construye el dominio del espacio, del tiempo, del poder, del
saber desde la mirada de los colonos del norte global.
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a quienes se resistian a ese borramiento 0 no son
considerados como ‘gente apta’ para reproducirlo. Por otro
lado, desarticula la ética de reciprocidad y de cooperacion
para la vida.

Fuente: Elaboracién propia a

Asi pues, este trabajo pretende develar la memoria y la experiencia de la herida colonial del ser, el
saber, el poder y la alteridad de las mujeres con discapacidad en torno a las experiencias de cuidados como
ocupaciones colectivas. Para comprenderlo mejor, es preciso mencionar que, en contraposicion al
pensamiento colonial, emerge el pensamiento decolonial, el cual es un paradigma otro, en lugar de un
paradigma nuevo a nivel epistémico y tedrico, lo que conlleva a un giro decolonial, que implica una forma de
produccion de sentido que remite a la experiencia generada por la diferencia colonial (Mignolo, 2007, Walsh
Catherine, 2007 y Escobar, 2005).

Por esto, no se busca posicionarse en la suspension de la subjetividad que conoce, sino develar la
experiencia subalterna del mundo, lo que permite la articulacion de diferentes lugares, saberes y
subjetividades sometidas de manera historica y sistematica (Piedrahita, 2012, Restrepo & Rojas, 2010). Por
ello, mas que una opcion teorica, entre otras disponibles para los investigadores, la decolonialidad “parece
imponerse como una necesidad ética y politica para las ciencias sociales latinoamericanas” (Castro-Gémez;
Grosfoguel, 2007, p. 21 citado por Sénchez, 2007), lo que concuerda con la busqueda ética y politica que
se ha gestado en mi interior en relacién con las mujeres con discapacidad y los cuidados, comprendidos

como ocupaciones colectivas.

La perspectiva decolonial invita y provoca a buscar nuevas perspectivas de conocimiento no
eurocéntricas para enfrentar la colonialidad del poder y del saber en la cual estamos inmersos (Quijano,
2014). Por su parte, Diaz (2010) menciona que el interés de dicha perspectiva es “reflexionar criticamente
en torno a lo que significa comprender y cuestionar los procesos histéricos que dieron lugar, y que aun
mantienen la colonialidad como ldgica de dominacion, exclusion, jerarquizacion, imposicion y legitimacion
de determinados sujetos, practicas y saberes, sobre otros cuya naturaleza ha sido historicamente escindida,
segregada y minimizada” (p. 219).

Asimismo, Vargas (2009, p. 48) afirma que la perspectiva se encuentra en construccion y se

constituye como “una propuesta epistémica, tedrica y metodologica ‘latinoamericana” para comprender las
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relaciones de poder/dominio en el espacio-tiempo, asi como para la superacion de la matriz historica-colonial

de poder y la liberacion de los sujetos subalternos de esa matriz”.

En suma, la perspectiva decolonial me permitié reconocer las diversas dimensiones del cuidado
desde sus actoras en lugar de desde el conocimiento cientifico y validado desde diferentes ciencias del
conocimiento. Mi apuesta es que desde esas voces silenciadas de las mujeres podamos entender las
posibles tensiones y luchas tanto en lo publico como en lo privado, ademas de re dignificando el hacer, el
saber y el ser inmersos en los cuidados como ocupaciones colectivas. Es necesario recalcar que la
perspectiva decolonial “vive, se hace tangible, se manifiesta, se concreta y materializa en las miradas y
voces de los ‘subalternos’, los ‘otros’ silenciados, los colonizados, quienes, por vivir en esa condicion de
subalternidad, comprenden a cabalidad los macabros designios y dispositivos perversos de la colonialidad”
(Ortiz et al. 2019, p. 216). Para este caso en particular serian las mujeres con discapacidad, de quienes me
he permitido “escuchar la dignidad y la esperanza en resistencia” (Mignolo, 2014, p. 193); ademas de
observar, generar un conversar alternativo y reflexionar configurativamente (Ortiz, Arias y Pedrozo, 2018)

en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas.

En ese sentido, desde esta perspectiva se pueden reconocer y resaltar, no solo los saberes otros y
las voces otras, sino ademas la co-construccion de conocimiento por medio de la experiencia de las voces
de las mujeres con discapacidad, que hasta el momento parecen estar ocultas, silenciadas e invisibilizadas.
Pretendo entonces que, a partir de las conversas y la co-construccion junto con las mujeres con
discapacidad, podamos reconocer un sentido de dignidad y resistencia, para que en el hacer con otros
(Adams y Casteleijn, 2014), en este caso hacer con otras, generemos una necesidad comun para intentar

transformar la vida de todas, las mujeres con discapacidad, otres y otros.

3.2 Segundo componente: Conceptos a sentipensar

En el segundo trecho del camino, pretendo abordar los conceptos de mujeres con discapacidad,
feminismos y discapacidad, cuidado, ocupaciones colectivas, dependencia, independencia,

interdependencia y autonomia.
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3.2.1 Feminismos y discapacidad

Los feminismos son considerados como un movimiento social y critico de ideas, denuncia y
reivindicacién. Su gestacién fue producto del conflicto social que genera una posicion de subordinacion y
desigualdad de las mujeres a lo largo de la historia y a causa del patriarcado (Montero Justa, 2006). Es
crucial no hablar de un unico tipo de feminismo, sino aludir a los feminismos (Montero Justa, 2006, Gamba
Susana, 2008, Gutiérrez Prudencia et al. 2011, We rise Toolkit, 2022), que responden a las diferentes
corrientes que historicamente se han presentado, a raiz de las aperturas, giros y tensiones dentro del

movimiento.

Autoras como Ana de Miguel (2011) hacen un recorrido histérico por el feminismo. Se habla del
feminismo premoderno, que recoge las primeras manifestaciones de polémicas feministas. El feminismo
moderno, que inicia con la obra de Poulain de la Barre y los movimientos de mujeres y feministas de la
Revolucién Francesa, dentro de los cuales se pueden mencionar el feminismo decimononico, el movimiento
sufragista, el feminismo socialista, el socialismo marxista, el movimiento anarquista y el feminismo
contemporaneo, en que se analiza el neofeminismo de los afios sesenta—setenta y las ultimas tendencias,
donde se encuentra el feminismo liberal, el feminismo radical, los feminismos de la diferencia y el feminismo

cultural.

No obstante, en las Ultimas décadas han surgido feminismos y transfeminismos, que se sitian en
los margenes de estos feminismos, dado que existen condiciones histéricas, sexuales, sociorraciales,
étnicas, etarias, de discapacidades y de otros ejes que han generado opresion, discriminacion, exclusion e

invisibilizacion de ciertas mujeres (Monzon Ana, 2017).

En este punto, hay que hacer un alto en el camino para sefialar que las luchas, violencias y
opresiones que afrontan las mujeres con discapacidad genera que sobre su subjetividad se realicen acciones
de resistencia y agencia que surgen desde ellas, ya que las mujeres y las nifias con discapacidad
experimentan doble discriminaciéon, como se ha enfatizado previamente, por lo que pueden estar mas
expuestas a violencias basadas en género, los abusos sexuales, el abandono, los malos tratos y la
explotacion (Naciones Unidas, 2013 y 2015, La Riviere-Zijdel, 2003, Soler et al., 2008, Santamaria, 2002,
Chicano, 2002, Plena inclusién Canarias, 2018, Cruz Maria, 2012).
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En consonancia con lo anterior, es importante traer a colacion el concepto de interseccionalidad, el
cual es acuiiado a Kimberlé Williams Crenshaw en 1989, quien indicd que es “el fendmeno por el cual cada
individuo sufre opresion u ostenta privilegio en base a su pertenencia a multiples categorias
sociales”(Crenshaw Kimberlé ,1989, citada por periFéricas, 2019); La interseccionalidad, también se refiere
a los procesos complejos, variados, irreducibles y variables que se presentan en cada contexto derivados
de la interaccién de factores sociales, econdmicos, politicos, culturales, simbdlicos, entre otros (Viveros
Mara, 2016; Cruells Marta, 2015). En consonancia con lo anterior, es posible identificar que no todas las
mujeres con o sin discapacidad cuentan con las mismas oportunidades de acceso y garantia de derechos,
no obstante, son las mujeres con discapacidad las que presentan mayores opresiones y vulneraciones de
derechos (Buenafio, Silvia 2017; Pineda, 2018).

Bajo este panorama, las mujeres con discapacidad, al igual que otras colectividades de mujeres no
representadas ni tenidas en cuenta en los feminismos blancos y tradicionales, han alzado su voz en contra
del sistema opresor, patriarcal, clasista, capacitista y racista, tal como lo sefiala Isabel Caballero (2018),
quien ademas indica que las mujeres con discapacidad, “cansadas de ser tomadas siempre como objetos
pasivos y nunca como sujetos politicos, como ciudadanas titulares de derechos, comenzaron a poner en
tela de juicio” (p. 6) la “neutralidad” existente en la expresion “personas con discapacidad”, por considerar
que invisibiliza la existencia de mujeres y hombres sobre quienes el modelo de sociedad patriarcal y
capacitista incidia de una manera muy particular. Ademas, se cuestionaban la “escasa presencia de mujeres
con discapacidad en los movimientos feministas y la falta de reflexion en torno a las cuestiones concretas
que les afectaban y que no estaban incluidas en las agendas politicas de las organizaciones de mujeres de

la época’, (Caballero Isabel, 2018. p. 6).
Por su parte, la activista Jenny Morris (1996) indica que:

«a diferencia de las feministas no discapacitadas, cuyo enfoque de la doble desventaja de
la discapacidad y el sexismo SsOlo puede alimentar las actitudes negativas de quienes nos
compadecen... hay que centrarse en la comprension de nuestra realidad en el contexto de nuestra

lucha, nuestra resistencia y nuestra supervivencia» (p. 20).

En definitiva, las mujeres con discapacidad han tenido luchas para visibilizar su existencia ante la
sociedad, que parecieran venir de las periferias al centro, donde se disputan los derechos, las politicas, las
oportunidades y la vida misma. Por ello, es importante analizar el cuidado desde un enfoque de género,
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pretendiendo ser su interlocutora, para develar sus sentires y la complejidad de sus realidades. Es preciso
reconocer que nos encontramos en una sociedad patriarcal y capacitista, en la cual las mujeres y nifias con
discapacidad, especialmente las que presentan lo que se define como discapacidad severa, se encuentran
excluidas de los roles de género, debido a que su existencia y subjetividad no se encuentra dentro de los

imaginarios de “ser mujer”.

“‘Las feministas han investigado la maternidad, la violencia, el empleo, la pobreza |[...]
problemas relevantes para las mujeres con discapacidad, aunque es raro que se incorporen
nuestras experiencias a las investigaciones feministas en estos campos. La exclusion de las mujeres
discapacitadas significa que las descripciones de las experiencias de las mujeres son incompletas

[...] hace que la teoria y el analisis feminista sean incompletos” (Morris Jenny 1996. p.22 ).

Seguramente, las voces de las mujeres con discapacidad me presenten otros feminismos u otras
maneras de enunciacion desde las cuales se sientan comodas, representadas e identificadas. No obstante,
quiero traer a colacién el feminismo decolonial que se ha gestado, co-construido y luchado desde los
feminismos poscoloniales?? y decoloniales?3. Sobre los primeros, es pertinente mencionar que han sido las
mujeres africanas?4 quienes, hasta la actualidad, han luchado incansablemente contra el colonialismo, contra
el machismo y contra el racismo. Sobre los segundos, autoras como Catherine Walsh de Ecuador, ha
problematizado el eurocentrismo desde las periferias, desarrollando el proyecto politico, epistémico y ético
de la interculturalidad, asi como de los movimientos afrodescendientes e indigenas, fomentando asi el
pensamiento y las pedagogias decoloniales, “planteando la subversion de colonialidades mediante las

practicas insurgentes de resistir, re-existir y re-vivir’ (Guil Ana & Espejo Ruby, 2020, p.328).

Yuderkys Espinosa (2014) de Republica Dominicana ha indicado que es un momento en la
construccion y produccién de las ideas feministas, el cual se articula con la producciéon de una voz

subalterna, no hegemanica, que siempre ha estado, pero a la que no se le ha prestado atencion. Afiade que

22 Ana Guil & Ruby Espejo (2020) sefialan que estos feminismos sé refieren “a los movimientos de mujeres que se inician en las
distintas situaciones coloniales, continuando después de la independencia de sus respectivos paises” (p. 246).

23 Ana Guil & Ruby Espejo (2020) indican qué estos hacen alusién a los trabajos de las mujeres que, “tras experiencias
coloniales, se han propuesto de-construirlas para posteriormente co-construirlas en el seno de sus diversas comunidades, en la
busqueda de sus propias identidades” (p. 246).

24 Algunas de las autoras mas dicientes de estos feminismos son Adelaide Casely, Margaret Ekpo, Fatema Mernissi, Yvonne
Vera, Nawal El Saadawi, Ama Ata Aidoo, Ken Bugul, Paulina Chiziane, Chimamanda Ngozi Adichie, Oyerénke Oyéwumi, para
conocer sobre las luchas y trabajo de estas mujeres se recomienda ver el capitulo de Ana Guil & Ruby Espejo (2020), disponible
en: https://librosaccesoabierto.uptc.edu.co/index.php/editorial-uptc/catalog/view/143/174/3199
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el feminismo decolonial es un espacio abierto, de dialogo y en revision continua, el cual se plantea desde
unas epistemologias otras, donde se reconozca que no todas las mujeres han sufrido las mismas violencias,

opresiones y vulneraciones a causa de su género, clase, raza, etnia y corporeidad.

Ochy Curiel también de Republica Dominicana, ha analizado la interseccion género/etnia/clase,
desde el lesbianismo indicando que es una posicidn politica que pretende contrarrestar la
heteronormatividad de las leyes, los medios, la religion y la sociedad en general. La autora indica que desde
el momento en el que aparecieron los feminismos, las mujeres que histéricamente han sido invisibilizadas,
es decir las afrodescendientes e indigenas, entre muchas otras, han aportado a la ampliacién de la
perspectiva tedrica y politica. Sin embargo, “han sido las mas subalternizadas no solo en las sociedades y
en las ciencias sociales, sino también en el mismo feminismo, debido al caracter universalista y al sesgo
racista que le ha traspasado” . Afiade que “Son ellas (nosotras) las que no han respondido al paradigma de
la modernidad universal: hombre—blanco-heterosexual; pero son también las que, desde su subalternidad,
desde su experiencia situada, han impulsado un nuevo discurso y una practica politica critica y
transformadora”. (Curiel Ochy, 2007, p.94)

Karina Ochoa Mufioz de México ha estudiado sobre la participacion politica de indigenas y mestizas
en los espacios publicos en Calakmul, Campeche (Ochoa Karina, 2008) y las experiencias organizativas de

4

mujeres indigenas en Guerrero (Ochoa Karina, 2010). La autora sefiala que al ser un “‘conjunto” muy
heterogéneo de pensadoras y activistas, por lo que resulta imposible explicar los feminismos descoloniales
de Abya Yala?5 a partir de una sola y Unica coordenada”(Ochoa Karina, 2018, p.119). Por tal motivo no es
posible hablar de un sélo feminismo, en singular, sino que, es necesario abordarlo de manera plural, para
asi “abrir las grietas para reconocer la diversidad de voces que configuran las apuestas que se inscriben en

la interseccion entre feminismos y descolonialidad o anticolonialismo” (Ochoa Karina, 2018, p.120).

Teniendo en cuenta lo anterior, autoras como Julieta Paredes Carvajal de Bolivia, abordan el
feminismo comunitario, el cual es —para su pueblo y desde su pueblo— por medio de la participacién
igualitaria de mujeres y hombres, se aleja del individualismo contemporaneo. Asi pues, estd es una
perspectiva politica y epistemoldgica alternativa frente a las formas tradicionales del feminismo. En este

sentido, la autora sefiala que el feminismo comunitario es un pensamiento-accion que pretende ademas del

25 Abya Yala es el nombre en lengua Kuna (pueblo que habita el territorio correspondiente a Panama y a Colombia) del
continente que los colonizadores espafioles nombraron ‘América’. Significa: “tierra en plena madurez” o “tierra de sangre vital”.
Disponible en: http://www.abyayala.org/presentacion.php?FAC_CODIGO=
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proceso de cambio, recuperar “las luchas ancestrales de nuestras mujeres en estos territorios del Abya Yala
para la construccion de una propuesta de comunidad como espacio de realizacion de lo que sofiamos: ese
llamado Vivir Bien” (Paredes, 2015, p.108) para lo cual es necesario realizar analisis que permita “la
recuperacion de nuestros cuerpos, nuestras historias y nuestras propuestas de futuro” (Paredes, 2013, p.
50).

Por su parte, los feminismos disca2627 colocan sobre la mesa las opresiones que atraviesan a las
mujeres con discapacidad y que en ocasiones no son mencionadas por ese feminismo hegemonico (Botwin
Anita, 2022), este feminismo aborda dos problematicas centrales: “la primera relacionada con la exclusion
de luchas y reivindicaciones de mujeres diversofuncionales en las historias, el discurso y el movimiento
feminista occidental, y segunda con la expresion, concepcion e interpretacion de experiencias vitales
diferentes de ser y estar a través del cuerpo, la gestualidad, el lenguaje y la sexualidad” ( Lopez Constanza,
2020, p.101).

En consonancia con lo anterior, Soledad Arnau (2005) sefiala que “las mujeres con diversidad
funcional formamos parte de esa amalgama de mujeres excluidas, y por tanto inexistentes, del discurso

oficial feminista occidental” (p.17), en este sentido afiade que desde este feminismo se debe:

e EXxigir que «las voces™ de las mujeres con diversidad funcional tengan cabida dentro del Movimiento
Feminista general.

e Solicitar que se abran vias de comunicacion y de didlogo mutuo entre las distintas especificidades
existentes que tienen parte de las mujeres (siempre, desde planteamientos de la ética discursiva o
comunicativa, donde todos los hablantes sean interlocutoras validas. Ahora bien, no se ha de olvidar
a aquellas mujeres que por su gran diversidad funcional no puedan representarse a si mismas, pues
el respeto a sus Derechos Humanos debe preservarse de manera inviolable).

e Romper los «techos» y «paredes» de cristal que alimentan y sustentan la violencia contra las

mujeres con diversidad funcional.

2 para ampliar la informacién se recomienda ver el Conversatorio "Feminismo DISCA" disponible en:
https://www.youtube.com/watch?v=MFBxgpjlk_o&ab_channel=IgualdaddeG%C3%A9neroUNAM

27 Algunas autoras hacen alusion a feminismos tullidos o feminismos de diversidad funcional. Soledad Arnau (2005) sefiala que
“el término de «Feminismo de la diversidad funcional» recoger en una linea de pensamiento feminista no sélo como interactua
la suma: «género» + «diversidad funcional» (desde fuera), sino que, también y, sobre todo, cdmo, quienes se encuentran en
esa situacion (desde dentro), son capaces de dar expresion a sus experiencias vitales (p.17-18)“
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e Saber incluir las «distintas Voces de Mujeres con diversidad funcional, a fin de no reducir la mujer
con diversidad funcional a: «mujer con diversidad funcional fisica. blanca, occidental, heterosexual,
de clase media, de mediana edad. y de tradicion judeocristianax, puesto que reducirla a ese pseudo-
estandar de mujer con una diversidad funcional, supone, en definitiva, perpetuar esas «paredes»

dentro de este grupo de mujeres. (p.24)

Por lo anterior, es necesario incorporar la perspectiva de la discapacidad a los feminismos, desde
las voces de las mujeres que encarnan la discapacidad, en palabras de Laura Vifiuela (2009) es necesarios
entrelazar los feminismos y la discapacidad, para comprender mejor el mundo en el que vivimos a partir de

las reflexiones, las experiencias y las luchas de las mujeres con discapacidad.

3.2.2 Reconociendo a las mujeres con discapacidad

A lo largo de la historia las personas que encarnan la discapacidad han sido concebidas desde
diferentes dpticas, que han dado cuenta de los procesos demograficos, religiosos, cientificos, técnicos y
sociales, que influyen sobre lo que han sido las respuestas politicas ante las necesidades de esta poblacion,
segun la época y el hito histérico del momento (Moreno Marisol, 2017). Sin lugar a duda, las mujeres con
discapacidad han presentado mayor discriminacion y opresion, pues son y han sido sefialadas y etiquetadas,

segun la cosmovision y perspectiva que se encuentre en su contexto y en la realidad en la que viven.

Resulta relevante sefialar que en los Ultimos tiempos la discapacidad se ha problematizado y
deliberado. De hecho, los movimientos sociales y activismos de personas con discapacidad han invitado a
ampliar la mirada, para salir de lo histéricamente abordado desde el poder biomédico para pasar a una
mirada de campo y del modelo de la encrucijada en el cual se permita analizar la complejidad que abarca la
discapacidad, desde las multiples dimensiones (social, politica, cultural, historica, econémica, normativa) y
los distintos ambitos (corporal, psicologico, organizacional, institucional, social), asi como los multiples
actores que entran en escena y que hacen que no se pueda pensar en la discapacidad como algo estatico
y aislado: no es una fotografia fija, tal como lo propone Patricia Brogna (2009). De manera semejante,
Agustina Palacios (2008) propone comprender la discapacidad desde un enfoque social, en el cual se
reconozca la opresion historica que han sufrido las personas con discapacidad por medio de la

institucionalizacion, la medicalizacion y la exclusion.
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Ahora bien, en este apartado no pretendo dar respuesta a preguntas tan complejas como qué es
ser mujer con discapacidad o quiénes son las mujeres con discapacidad. Espero, mas bien, que a lo largo
del trabajo de investigacion sean sus voces las que nos cuenten, narren, cuestionen, expliquen y den
respuesta a dichas preguntas. Lo que si pretendo es realizar una provocacion al reconocer que: (I) la
concepcion de la discapacidad ha cambiado a lo largo del tiempo; (Il) las mujeres con discapacidad son
mucho mas que uno de los tantos datos estadisticos que se encuentran dentro de las cifras. (lll) las mujeres
con discapacidad sufren de doble discriminacion, por un lado, por ser mujeres y por el otro a causa de la

discapacidad. Con esta ultima parada, avanzamos al siguiente trecho.

3.3.3 Cuidados como ocupaciones colectivas

A continuacion, desarrollaré mi planteamiento de que los cuidados son ocupaciones colectivas. Para
esto, primero, abordaré el concepto de cuidado, seguido de los de ocupacion humana y colectividad.
Posteriormente, se expondré el concepto de ocupacién colectiva y, finalmente, mencionaré las conexiones

que hacen posible comprender los cuidados como ocupaciones colectivas.

3.3.3.1 Los cuidados como ocupaciones colectivas

Los cuidados pueden definirse de multiples maneras. Por ejemplo, existe el concepto de cuidado de
si%8, cuidado del otro, cuidado mutuo y cuidado colectivo (Chirolla, 2007). Ademas, se vincula con categorias
de ética del cuidado, dependencia, independencia, interdependencia, funcionalidad, trabajo y vida cotidiana
(Mufioz Nora, 2009, Garcés & Giraldo, 2013 y Chamberlain Lisa, 2020).

Asi pues, los cuidados han sido estudiados y analizados de manera mas profunda a nivel ético,
social, personal y politico, bajo una perspectiva feminista y de género. En ese sentido, Patricia Paperman
(citada por Viveros, 2012) sostiene que el cuidado es “una disposicion a preocuparse por el bienestar ajeno,

pero también una forma de trabajo que se realiza con el fin de responder a las situaciones de

8 Foucault, sefiala que en la ética del cuidado de si es una praictica de la libertad:

“...El cuidado de si es ético en si mismo; pero implica relaciones complejas con los otros, en la medida que este ethos de la libertad
es también una manera de cuidar de los otros; por esto es importante para un hombre libre que se conduce como se debe, saber
gobernar a su mujer, a sus hijos a su casa. Ahi esta el arte de gobernar. El ethos implica también una relacidn hacia el cuidado de
los otros, en la medida que el cuidado de si se vuelve capaz de ocupar, en la ciudad, en la comunidad o en las relaciones
interindividuales, el lugar que conviene. (Foucault, 1990)”
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dependencia’(p.78). Sin embargo, se ha sefialado que los cuidados van mas alld de la disposicion

psicoldgica, que conlleva una serie de experiencias y actividades de trabajo (Viveros Mara, 2012).

Por su parte, Pascale Moliner (2012) menciona que “el cuidado no sélo incluye las acciones y gestos,
sino las intenciones que permiten mantener, reparar y sostener nuestras vidas cotidianas”(p.6). Por tanto, el
‘atender al otro no es solamente un movimiento afectivo: el cuidado implica una practica” (p.12).
Adicionalmente, para la presente investigacion, el cuidado sera considerado como una cuestion politica,

humana y ecoldgica y con posibilidad de ser emancipatorio, en consonancia con Vera Waldow (2014).

Ahora bien, desde los feminismos decoloniales, Selena Pizarro (2020) se cuestiona el trabajo
realizado por y de cuidados como sostenimiento de la vida misma, pues entiende que no todas las mujeres
tienen las mismas posibilidades ni la misma concepcion sobre los cuidados. Para el analisis de los cuidados,
entonces, es necesario involucrar la perspectiva interseccional y la economia feminista, entendiendo que el
sistema capitalista moderno/colonial ha invisibilizado ciertas esferas econémicas, tal como es el caso del

trabajo reproductivo y de cuidados.

Reconocer los aportes de los feminismos decoloniales implica pensar en una propuesta de la
economia del cuidado, donde se tensionen y reformulen las politicas sociales (Quiroga Natalia, 2011) y las
concepciones mismas del cuidado en el sistema capitalista, asi como los diferentes espacios donde emerge
y las personas que intervienen en el mismo, teniendo propuestas que sostengan la vida desde la economia

y ecologia feminista (Varea Soledad & Zaragocin Sofia, 2017).

En ese sentido, situar los cuidados desde el lugar de las mujeres que han sido subalternizadas
conlleva la generacion de otros puntos de vista, que evidencian los vacios en términos de significados

impuestos por la colonialidad y las diferentes formas de opresién (Quiroga Natalia, 2011).

Cuando nos referimos al cuidado y la dependencia?® se suelen mencionar por lo menos 2 sujetos
que se encuentran inmersos e implicados en esta relacion: quien necesita cuidados y quien los presta. Esto

crea percepciones de relaciones individuales y unidireccionales (CEPAL, s.f, Canga Ana et al, 2011).

2 | as situaciones de dependencia se pueden dar y se dan, en todas las etapas de la vida -menores, personas con discapacidad,
personas muy mayores, enfermos cronicos o puntuales, adultos sanos que no se valen por si mismos (por razones no
estrictamente materiales)—, o bien pueden ser reflejo de deterioros generales de las funciones fisioldgicas. Tal como lo menciona
Martin-Palomo (2010), para ampliar la informacidn se recomienda revisar el articulo Autonomia, dependencia y vulnerabilidad
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No obstante, Joan Tronto (2005) argumenta que cada persona es el centro de una red compleja de
relaciones de cuidado, en la que generalmente cada una es cuidada y cuidadora, seguin el momento o las
circunstancias. Sin embargo, la nocién de red de cuidado no suele considerarse, debido a que supone asumir
la vulnerabilidad del ser humano, y cuestionar los conceptos de dependencia-independencia, e invita a

pensar en la interdependencia. De ahi que Judith Butler (2017) sefiale que:

“...necesitamos el uno del otro para vivir, y esto significa que nuestra supervivencia y

bienestar son negociados invariablemente en las esferas sociales, economicas y politicas” (p. 25).

concuerdo con Judith Butler, en virtud de que no podemos pensarnos de manera individual e
independiente, sino que debemos pensar de manera colectiva e interdependiente con los otros. No obstante,

Pascale Moliner et al. (2009) aciertan al afirmar que:

“..la interdependencia es dificil de aceptar, pues ello significa no sélo que dependamos de
otros para nuestras necesidades elementales, lo que ya es bastante, sino que dependemos de otras
personas en todos los ambitos de la existencia, y comprende todos aquellos que son considerados
los mas singularizados. Como, por ejemplo, nuestro genio personal. Pues en una sociedad fundada
sobre el ideal de autonomia, reina también la idea de que somos autores de nosotros mismos, 1os

propietarios de nuestras ideas y nuestras obras, los artesanos de nuestra inmortalidad” (p. 25-26).

En consonancia con lo anterior, es posible identificar que el cuidado hace parte de la vida cotidiana
y de la ocupacion humana, teniendo en cuenta que el concepto de ocupacion humana es amplio y confronta
varias perspectivas a nivel simbdlico. Se puede definir como un “proceso a través del cual la persona deriva
significados, valores y sentidos” (Rubio Sara & Sanabria Leyla, 2011, p. 75). En la conceptualizacion también
intervienen la identidad personal, las experiencias y la organizaciéon social y cultural. Algunas de las
definiciones de ocupacion se retoman en el libro Ocupacion: sentido, realizacion y libertad. Didlogos
ocupacionales en torno al sujeto, la sociedad y el medio ambiente. A continuaciéon, presento las que se

consideran las mas pertinentes para esta investigacion.

La ocupacion se entiende como:

en la construccion de la ciudadania. Disponible en
http://www.zerbitzuan.net/documentos/zerbitzuan/Autonomia,%20dependencia%20y%20vulnerabilidad.pdf
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“..unidades de actividad cultural y personalmente significativas, en las que los seres
humanos se comprometen y pueden ser nombradas en el léxico de la cultura (...) la ocupacion es
una empresa tnicamente humana porque Se constituye en un vehiculo simbdlico (...) constituye una
forma de dar sentido, significado a la existencia”. (Clark, 1991, citada por Sara Rubio & Leyla
Sanabria, 2011, p.76 ).

Ademas, que:

“...provee un contexto para crear vidas significativas (...) la identidad personal se construye
a través de la ocupacion porque esta estrechamente relacionada con lo que hacemos y nuestras

interpretaciones de aquellas acciones en el contexto de nuestras relaciones con otros.
(Christiansen, 1999, citado por Sara Rubio & Leyla Sanabria, 2011. p.76 ).

Las ocupaciones son entendidas como conjuntos de actividades con significado cultural y personal
(Larson, Wood y Clark, 2003, citadas por Sara Rubio & Leyla Sanabria, 2011, p.76).

Es claro, pues, que los autores concuerdan en definir la ocupaciéon como las actividades que se
realizan en un determinado contexto, en que el hacer y las acciones tienen un significado cultural, social y

personal, que conforman un proceso de tres componentes: subjetivante, sociocultural y ecolégico.

En la actualidad, se apuesta a un concepto epsitemologico diferente en donde converge el sujeto,
la ocupacion y a la relacion entre ellos, en este sentido, se esta construyendo una definicion a partir de la
critica hacia la comprension de ocupacion de manera individual e intrinseca, hacia un concepto mas amplio
a nivel social y cultural. Guajardo (2011, citado en Palacios Ménica, 2017, p. 33) plantea que “somos
ocupacion, es decir, existe un campo de relaciones sociales que producen la realidad y a los sujetos, ese

campo es historico, concreto y situado’.

Ahora, para entender los cuidados como ocupaciones colectivas es necesario sefialar que las
ocupaciones colectivas emergen y son pertinentes para repensar el cuidado desde todos los actores
implicados, como hace este trabajo al escuchar las voces de las mujeres con discapacidad. Las ocupaciones
colectivas nos invitan a comprender y analizar la realidad como una microestructura, construida por los
significados que le dan los sujetos bajo el contexto histdrico, social, politico y econdmico en el que se

encuentre.
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Acorde con Kronenberg (2016), Ramugondo (2013) y Ménica Palacios (2016) las ocupaciones
colectivas se definen como aquéllas que realizan individuos, grupos, comunidades y/o sociedades en
contextos cotidianos. Estas pueden implicar una intencién hacia la cohesion social o la disfuncion, y/o el
avance o la aversion a un bien comun. Pueden tener consecuencias que benefician a algunas poblaciones
y no a otras. Se centran en relaciones humanas, con comunidades e individuos que tienen responsabilidades
mutuas, se manifiestan continuamente entre relaciones opresivas y liberadoras (Whiteford, 2007,

Ramugondo & Kronenberg, 2013 y Guajardo, Kronenberg & Ramugondo, 2015).

Por su parte, Sarah Kantartzis (2017) resalta la importancia de las ocupaciones colectivas para

mantener el tejido social, en relacién con la familia y la ocupacion familiar.

Partiendo de lo anterior, entender los cuidados como ocupaciones colectivas, donde se conjuga el
cuidado, la ocupacién y su colectivizacion, permite reconocer inicialmente por lo menos cinco puntos de

convergencia, los cuales pueden ser considerados como las primeras piedras del camino.

1. Visibilizar los seres: el que cuida y el que es cuidado, el que participa y es parte. Esto conduce a
pensar en las mujeres y los hombres de diversas edades y quizas especialmente con discapacidad.
No se puede hablar del cuidado sin hablar del ser y viceversa, tal como sostiene Teresa Dornell
(2011) quien supone la existencia de vinculo, una relacién entre dos o mas personas, que
intercambian afectos, reconocen posibilidades, limites y diferencias del uno y del otro. Generalmente
se piensa el cuidado como una circunstancia familiar, en la que se encuentra la persona que da el
cuidado (principalmente la mujer) y la que recibe el vinculo emocional, el cual suele ser mutuo, entre
el que brinda cuidados y el que los recibe. Esto genera un valor de responsabilidad por el bienestar
del otro y un esfuerzo mental, emocional y fisico para poder cumplir con ello. Por lo tanto, como
sefiala Russell Hochschield, (1990, citada por Bathyany Karina, 2011. p.55) “cuidar a una persona
es hacerse cargo de ella”.

2. Hablar del hacer: el “hacerse” cargo de alguien, ya sea con remuneracién o no, implica un trabajo,
el cual puede tener horario y remuneracion y requiere la ejecucion de unas actividades especificas
(Bathyany Karina , 2011 y Gémez Ana et al. 2016). Supone la realizacion de actividades ordinarias
y extraordinarias, de la vida cotidiana, que en un tiempo modifican el entorno, aseguran la
supervivencia, ensefian a otros y contribuyen a la formacién social y cultural de los individuos.

Asimismo, activa a la persona, tiene significado y, dentro del proceso de cuidar, el producto puede
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ser tangible o intangible, lo que desde la mirada de Moruno (2010) son caracteristicas de la
ocupacién. Por su lado, Wilcock (2006, citada por Trujillo Alicia et al, 2011) afirma que el hacer se
refiere a la variedad y calidad de oportunidades que buscan y tienen las personas, o las restricciones
que se les imponen para llevar a cabo ocupaciones. Esto puede producir efectos positivos o
negativos en la salud individual y publica.

El cuidado, la ocupacion y lo colectivo parten de un saber: este puede ser de expertos3? académicos,
y otros expertos por experiencia en lo cotidiano, como las mujeres cuidadoras. No obstante, nos
encontramos ante un panorama en el cual se omite el sentipensar de las personas receptoras del
cuidado. Quiero destacar que, para mi, el saber emerge de manera transversal en los diferentes
actores del cuidado, lo que genera tensiones entre ellos, al mirarse desde relaciones de poder/saber
existentes entre profesionales, familias y personas con discapacidad o entre los mismos miembros

de la familia.

Las epistemologias tradicionales nos han llevado a valorar los saberes que se gestan desde
la academia, donde se invisibiliza y cuestiona las formas otras del saber, que se dan desde la
experiencia y lo cotidiano, donde se nutren los haceres cuidadosos, que a su vez se pueden
convertir en “eje de la gestion del cuidado social o de procesos de ensefianza — aprendizaje”
(Munévar Dora et al.2015. p.171).

Mignolo (2003) sefiala que existe un privilegio de saberes que “asume la superioridad de
ciertos conocimientos sobre otros (...) por quienes trabajan en las oficinas del saber superior y por
quienes trabajan en las oficinas del saber subalterno (...) esta relacion de poder solo puede medirse
en relacion con ciertos valores previos y con el “valor” que cada tipo de conocimiento tiene en funcién
de las necesidades para las cuales tal conocimiento se crea, reproduce o transforma’(p.20). En esta
linea, es necesario recalcar que las otras voces, quienes reciben cuidados, no se han escuchado,

por o que, historicamente, se han ignorado sus saberes.

Los entornos y espacios del cuidado no se acentian en lo doméstico y privado: resulta preocupante

que el caracter doméstico sea la base para la exclusion de los derechos ciudadanos, de acuerdo

30 E| saber experto hace referencia al saber cientifico el cual constituye “un conocimiento resultante de la verificacion vy
experimentacién; surge de la aplicacion del método cientifico y es transmitido en forma disciplinar en los ambientes académicos”
(Bastidas Et. jal., 2009, p. 109). Respecto a los cuidados inexpertos, cotidianos y/o populares emergen en la cotidianidad, tal como
lo menciona Orellana (2009, p.3) es en la cotidianidad que “las vivencias que se transforman en experiencias de vida desde la
percepcidn, ya no solo desde las sensaciones, sino de la transformacion de los contenidos de la vida cotidiana en conocimientos”
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con Nancy Fraser (1997). Respecto al cuidado y la ocupacion en los diferentes entornos que se
pueden dar, desde una perspectiva de la ecologia ocupacional, se puede hablar de lo temporal,
indicando el tiempo en relacién con la edad de la persona y de la ejecucion de la tarea, lo fisico, que
es lo tangible, lo cultural y social, las relaciones interpersonales, sistemas de valores y creencias
(Brown Laura, 2011). Para ilustrar mejor lo anterior, en su trabajo “Saberes y dis-CAPACIDADES.
Entretejiendo los saberes de las madres otras en el campo de la dis-CAPACIDAD” Gladys Parada
(2017) concluye que los saberes de las mujeres han sido relacionados socialmente solo con las
actividades domésticas. Respecto a los entornos de las madres otras, es posible visibilizar lo
temporal al indicar los afios de sus hijos e hijas, el tiempo transcurrido desde el diagnéstico o de las
batallas libradas, lo fisico cuando en las narrativas se hablan de las casas, los colegios y los
hospitales como lugares principales, lo social y cultural en relacion con el sistema de creencias
religiosas.

9. Reconocer el cuidado como una apuesta ética, social y politica: esto se representa por medio de las
diferentes acciones colectivas, movimientos sociales3! y el activismo que han surgido a lo largo de
la historia de la humanidad, como medida de resistencia y lucha ante las desigualdades sociales
generadas por el sistema neoliberal y patriarcal, donde se denotaba la urgencia de generar una
reorganizacion social y politica, para el cambio sustancial del equivocado rumbo (Alzate Mary,
2017).

La historia nos presenta las luchas sociales impulsadas por diferentes grupos de activistas, con
mayor intensidad desde los afios 60 y 70 del siglo pasado, por ejemplo, los movimientos por los derechos
civiles, el movimiento estudiantil: Mayo del 68, el movimiento feminista y, en el caso de las personas con
discapacidad, el movimiento Vida Independiente. Desde mi perspectiva, todos estos movimientos emergen

y convergen en el cuidado, y cada uno tiene una version por contar.

3Mary Alzate (2017) nos indica que “el sentido que se le ha dado a la movilizacién social ha variado en el tiempo, es uno de los
conceptos mds dindmicos con los que se cuenta en las ciencias sociales, lo que hace alusion a la realidad que involucra la propia
temdtica de las acciones colectivas y las movilizaciones sociales. Es decir, el concepto mismo es tan mévil como la realidad que
describe y comprende. Esto se debe a que los constructos tedricos, para que cumplan la funcion explicativa se localizan en un
espacio y tiempo concretos, lo que los hace permeables a los contextos politicos, las disciplinas académicas y los paradigmas de
conocimiento y accion dentro de los cuales surgen son revisados, usados y modificados”. Para mas informacién se recomienda
revisar el apartado “SIGNIFICADO DE LA MOVILIZACION SOCIAL Y LA ACCION COLECTIVA ACTUAL DESDE EL ANALISIS DE LA
CAPACIDAD DE AGENCIAMIENTO Y RECONOCIMIENTO DEL DANO” del articulo de la autora, el cual se encuentra disponible en:
http://bdigital.unal.edu.co/60243/1/66221-339896-1-PB.pdf
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Considero los cuidados como ocupaciones colectivas, por medio de lo que se sostiene la vida de
cada integrante de la sociedad. Ademas, reconozco aquellas otras formas de colectivizacion, mediante lo
que se pretende hacer resistencia, agencia y emancipacion de los sujetos. En el caso de los movimientos
sociales y discapacidad, Garcia-Vasquez (2015) sefiala que la interseccion que se generd encaja dentro de
las nuevas formas de organizacion y accion de colectivos, quienes a lo largo de la historia se habian
encontrado invisibilizados y que en la actualidad pretenden concretar la construccion de la igualdad con

respeto de la diversidad.

Asi pues, diversos movimientos sociales de las personas con discapacidad y sus familias han alzado
la voz ante multiples situaciones de desigualdades y exclusion. Por ejemplo, en el 2006 se llevé a cabo la
firma de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad por parte de los estados
pertenecientes a la Organizacion de Naciones Unidas, bajo la consigna “nada sobre nosotros [as], sin

nosotros [as]'. En la Convencion, se reconoce el grito por hacer parte de sus vidas.

Respecto a los ejemplos personales que me han llevado a pensar los cuidados como ocupaciones
colectivas que se dan entre los diferentes integrantes de nuestra sociedad y comunidad. Quiero traer a
colacién, a los miembros de mi familia, donde existe un apoyo mutuo. Por otra parte, son las madres de los
nifios y nifias con autismo que atendi, quienes se preocupaban por el bienestar de esas otras madres y sus
hijos. Por ultimo, quiero citar el ejemplo del cuidado que he evidenciado desde los activismos y movimientos
sociales, en que mujeres y hombres se organizan en torno a sus necesidades y luchas frente a las presiones

y violencias que viven.

3.3.4 Organizacion social del cuidado

El concepto de organizacion social del cuidado o el de redes de cuidado3? se define como la
“configuracion dindmica de los servicios de cuidado suministrados por diferentes instituciones, y a la forma
en que los hogares y sus miembros se benefician de ellos” (Faur Eleonor, 2014, p. 26; 2009), esta apuesta
surge en América Latina, en los ultimos afios (Bathyany Karina, 2020, 2021). Permite realizar un analisis
aplicado a los paises del sur (Esquivel Valeria, 2014) ya que estos no cuentan con politicas publicas ni

régimen de cuidados consolidado, sino acciones incipientes y sin articulacion para abordar el cuidado.

32 Amaia Perez (2006)indica que algunas autoras mencionan que es mas pertinente referirse a redes de cuidado en lugar de
organizacion, esto debido a los encadenamientos miltiples y dindmicos de responsabilidades y tareas que se dan entre los
distintos tipos de actores implicados.
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La organizacion social del cuidado aborda la manera en la que se relacionan de forma cambiante
las familias, el mercado, el Estado y la comunidad (conformada por las organizaciones comunitarias para
producir cuidado) en la ilustracion 1 se presenta el diamante del cuidado®® propuesto por Evens Pilj y
Ungerson (1994). Este concepto permite interrelacionar la mirada micro (relaciones cotidianas) y la macro
(nivel de los agentes proveedores) planteada por Mary Daly y Jane Lewis (2000), mas adelante se
profundizara sobre este punto. Adicionalmente, es posible pensar en un cuidado y un descuido 3*que se

puede presentar dentro de los cuidados como ocupaciones colectivas.

33 sarah Razavi (2007) indica que es posible pensar el diamante de cuidado “como la arquitectura a través de la cual se brinda el
cuidado, especialmente para aquellos con necesidades intensas de cuidado, como los nifios pequerios, los ancianos fragiles, los
enfermos crdnicos y las personas con discapacidades fisicas y mentales. Las instituciones involucradas en la provisién de
cuidados pueden conceptualizarse de manera estilizada como un diamante de cuidados, para incluir la familia/hogar, los
mercados, el sector publico y el sector sin fines de lucro que incluiria la provisidn voluntaria y comunitarialas tipologias son
siempre problematicas y algunas formas de prestacidon pueden pasar desapercibidas, como en el caso del trabajo de cuidado
“voluntario” que es remunerado o el cuidado familiar proporcionado por los padres durante la licencia remunerada. Ademas, la
provisién del mercado rara vez es pura, ya que el estado a menudo subsidia y regula a los proveedores del mercado. No
obstante, existen importantes diferencias institucionales entre estos diversos puntos del diamante, a pesar de las
superposiciones”. (p.21) Para ampliar la informacidn se sugiere revisar: The Political and Social Economy of Carein a
Development Context Conceptual Issues, Research Questions and Policy Options. Disponible en:
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/47163/The%20Political%20and%20Social%20Economy.pdf?sequence=1
&isAllowed=y

34 La otra cara del cuidado es el descuido.
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llustracién 1. Diamante de cuidado

COMUNIDAD Receptor del MERCADO

cuidado

Fuente: Evens Pilj y Ungerson (1994).

Por otra parte, Dora Munévar & Yency Cardozo (2021) hacen alusion a los regimenes de cuidado,
los cuales son entendidos como “los modos estructurados por la sociedad para proveer cuidados indican
que mientras las mujeres de ciertos grupos sociales cuidan, la gran mayoria de hombres reciben cuidados
sin asomos de reciprocidad, otras mujeres se dedican al autocuidado y unas pocas al mero consumo de los
cuidados mercantilizados” (p.21). Con lo anterior, es posible afirmar que los cuidados como ocupaciones
colectivas responden a dichos modos que son establecidos a nivel social, cultural, ética y politica, por lo cual
el cuidado ha sido considerado como ocupacién feminizada, la cual se vincula con la familiarizacién
(Valderrama Maria, 2006; Orozco Karina & Gonzalez, 2021).
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Finalmente, es pertienente sefialar que Karina Bathyany (2020) indica que de manera general la
“organizacion social del cuidado o los regimenes de cuidado “se articula con la teoria feminista en torno a la
necesidad de promover politicas des mercantilizadas y desfamiliarizadas3® del cuidado3637, mediante la
redistribucion entre mujeres y varones y entre Estado, mercado, familias y comunidad” (p.30). No obstante,
las normas de género que asocian a las mujeres al cuidado se articulan con los modos en que el Estado
asigna responsabilidades a distintos actores implicados en el cuidado tal como lo sefiala Valeria Esquivel
(2014).

3.3.4.1 Hablemos de la mirada micro (vida cotidiana)

La mirada micro hace alusion a las relaciones cercanas que se establecen en la vida cotidiana. Para
este proyecto de investigacion se pretende acercarse a los estudios y comprension de la vida cotidiana de
las mujeres con discapacidad por medio del interaccionismo conversacional. Es por ello qué, en este
apartado se presentaran nociones sobre la vida cotidiana y lo qué esta implica, es decir, los actores

implicados (de lo individual a lo colectivo), las practicas, las edades y los tiempos.

La vida cotidiana es un escenario complejo y plural, en el cual los seres humanos configuran los
pensamientos, sentimientos y capacidades propias del lugar asumido en el espacio socio vital, que difiere
de otros contextos en estructura y contenido (Castro, 1996). En este orden de ideas, la vida cotidiana no
s6lo son los habitos y rutinas que realizan las personas, sino qué implica la construccion del ser humano en
relacion con la subjetividad e identidad social segun la historia personal (Castoriadis, 1993. Arellano Aideé

et. al, 2012), siendo lo cotidiano una condicion propia del ser humano (Javeau Claude, 2003).

35 Este concepto hace alusion a “la construccién de sistemas de proteccion publica integrales que atiendan de manera colectiva
a las necesidades que tradicionalmente resolvieron las familias” (Ceminari Yanina, 2019, p.34)

3 Sunkel (2006) sefiala que la desfamiliarizacién del cuidado es el resultado de la corresponsabilidad entre esferas para su
provisién; promoviendo asi la equidad de género, ademas de la emancipacién de las mujeres respecto a las actividades del
hogar y labores de cuidados para facilitar insercion en el mercado laboral.

37 sunkel (2006) sefiala que la desfamiliarizacién del cuidado es el resultado de la corresponsabilidad entre esferas para su
provisidn; promoviendo asi la equidad de género, ademds de la emancipacidn de las mujeres respecto a las actividades del
hogar y labores de cuidados y facilitando su insercién en el mercado laboral. También promueve condiciones de equidad para
las personas mayores con dependencia que no cuentan con apoyo familiar o que quieran evitar volverse una carga excesiva
para sus familiares.
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Autores como Aideé Arellano et. al (2012) sefialan 5 ambitos en los cuales se desarrolla la vida
cotidiana, estos @mbitos son: a) laboral; b) familiar; ¢) cultural) sociedad civil; €) persona. No obstante, y
como lo menciona Mary Uribe (2014) la vida cotidiana no es unicamente las actividades especializadas en
los ambitos mencionados, por medio de las practicas sociales y el establecimiento de roles, sino que la vida
cotidiana también es “también las motivaciones, deseos, capacidades, posibilidades, ritmos y conflictos de
cada ser humano en interaccion social. Es alli donde esta presente la subjetividad, desde el ser y el convivir,
pues la vida cotidiana es la vida del ser humano compuesta por pluralidad de sentidos y simbolismos, en
espacios que la modelan a través de la vivencia del tiempo”.(p.105). Por otra parte, la autora sefiala 16

caracteristicas fundamentales a considerar en la vida cotidiana, las cuales son:

1. Lavida cotidiana es la esfera de realidad para un sujeto social: realidad significante, realidad como
sentido, realidad del discurso, realidad de los gestos, realidad simbolica que ocurre a diario dentro
de toda sociedad.

2. La vida cotidiana se nutre de hechos y procesos dinamicos bajo la influencia de aspectos que
provienen de condiciones externas al individuo, tales como: factores sociales, econoémicos, politicos
y culturales en general, gestados en espacios y tiempos determinados con pluralidad de sentidos y
simbolismos.

3. La cotidianidad se compone de la necesidad, la experiencia, el conocimiento y la visién de futuro
como procesos historicos, sociales y culturales que llevan a los individuos a construir su propia
realidad individual y colectiva.

4. Lavida cotidiana encierra lo obvio o normal y lo corriente, dentro de la realidad social. Dos tipos de
vivencias, dos modos en que la subjetividad conoce y se reconoce. Cada uno de ellos muestra algo
del dia a dia.

5. La cotidianidad define los discursos, donde la subjetividad se pliega completamente a la ideologia,
y responde a lo que escucha como deberes y posibilidades.

6. La sociedad se reproduce en los cursos de accion por los que se orientan y motivan los sujetos. En
esta reproduccidn social cotidiana se dan eventos donde la subjetividad se socializa y la sociedad
se subjetivista como lo obvio y lo normal hacia la objetividad.

7. Enlavida cotidiana se interrelacionan la subjetividad, la objetividad, la identidad y realidad social.
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La vida cotidiana, se construye mediante las relaciones sociales compartidas, experimentadas e
interpretadas de acuerdo con la subjetividad. Asi, la vida cotidiana representa el centro de la historia,
siendo ésta, la esencia de la sustancia social.

En la vida cotidiana predominan el saber y el deber (conocimiento y responsabilidad) para la
construccion social de la realidad. No es un saber inicuo, se establece con autoridad social. Por ello,
es importante definir el hacer cotidiano y comprender cémo lo conciben los actores sociales.
También predomina el ser y el convivir como aspectos formales en las entidades sociales.

Una vivencia cotidiana no se define propiamente por su recurrencia. Se le aproxima el concepto de
rutina en lo que tiene de camino repetido, por cuanto la cotidianidad es un continuo humano.

La vida cotidiana es un conjunto de acciones tipificadas, distribuidas por actores también tipificados,
los cuales construiran el fondo del saber comun basico para orientar a los sujetos en su medio social.
La Tipificacién, objetivacidn y legitimacién también constituyen la vida cotidiana como reproduccion
social y realidad compartida, cuyo complemento, es el proceso de socializacién como forma de
aprendizaje de las instituciones y su adscripcién como una identidad en el mundo que los relatos o
universos simbolicos proponen.

La vida cotidiana se enmarca en el espacio y el tiempo en que las instituciones sociales se
corresponden con las subjetividades que las desempefian. Asi, la sociedad se muestra como
realidad consciente y los individuos le dan sentido.

La vida cotidiana es el sustrato del sistema institucional de la sociedad.

En la esfera de las vivencias cotidianas, el sujeto se orienta y se motiva desde una percepcion de
lo que es verdadero. Asume la verdad que porta, en la que cree y esta inmerso. La realidad ha
quedado cubierta por una estructura de verosimilitud. Aunque no sea la verdad, logra, sin embargo,
simularla; la subjetividad se reconoce como en su mundo natural.

Para el pensamiento social de cada momento historico, en la cotidianidad convergen diversas

posibilidades de comprension de las circunstancias humanas.

Partiendo de lo anterior, la complejidad y pluralidad de la vida cotidiana resulta ser mas disiente,

sobre todo al reconocer la vida cotidiana a nivel individual y colectiva (Uribe, Mary, 2014, p.105), donde se
encuentran inmersos diferentes actores, tal como lo sefiala Pilar Gonzalbo (2006) al indicar que “toda historia
tiene un protagonista y todo relato necesita un sujeto, activo o pasivo, prominente 0 modesto, pero siempre

con un ncleo de relacion con el cual se desarrolla alguna accion.” (p.94). En este orden de ideas, es posible
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identificar un sin fin de actores que intervienen en la vida cotidiana y en los cuidados como ocupaciones
colectivas, teniendo en cuenta que en el centro esta el ser humano, el cual esta condicionado socialmente
por su sexo, familia, ambiente, cultura, edad, entre otros aspectos, por medio de los cuales se pretende

dar respuesta a lo esperado para el ciclo vital y el género (Gonzalbo, Pilar, 2006)

En consonancia con lo anterior, la autora menciona que rara vez el ser humano realiza solo el
recorrido vital, por lo cual, las transformaciones que se presentan son el resultado de la interaccién con otras
personas, estando en un primer lugar aquellos que son mas llegados, siendo en la mayoria de los casos la
familia; seguido de aquellos que se encuentran en los diferentes ambitos de la cotidianidad, por ejemplo: en
la comunidad los vecinos, en las instituciones educativas el estudiantado y los docentes, en el trabajo los
comparieros y los jefes, entre otros. Posteriormente, se encuentran los servicios del mercado y el Estado

(Ver ilustracion 2).

llustracién 2. Contextos de la vida cotidiana

Mercado

Comunidad

Persona

Fuente: Elaboracion propia a partir de los planteamientos de Pilar Gonzalbo (2006)

38 pilar Gonzalbo (2006) indica que el ciclo vital y la edad, es importante considerarlo para los estudios de la vida
cotidiana, sefialando que “el nifio de ayer es muy diferente al hombre adulto de hoy, que a su vez cambia diariamente para
llegar a ser el anciano del mafiana.” (p. 135)
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3.3.4.2 Hablemos de la mirada macro ;Que se ha dicho sobre las politicas de

cuidado y mujeres con discapacidad?

La mirada Macro hace alusién a los actores Estatales e Institucionales qué proveen cuidados, es
decir, se encuentra la comunidad, el mercado y el Estado. En este sentido Valeria Esquivel (2014) sefiala
que el Estado es el encargado de asignar responsabilidades a distintos actores.

En este orden de ideas, Dora Munévar & Yency Cardozo (2021) sefialan en las cartas magnas de
cada pais son donde se establecen los regimenes de cuidado, para el caso puntual de Colombia indican
que en el articulo 1 la constitucion Politica de 1991 se establecen los pilares fundamentales que regulan la
vida colectiva de las personas que habitan el territorio nacional, esto pilares son el respeto de la dignidad
humana, la solidaridad y la prioridad del interés general. Por otra parte, las autoras indican que los cuidados
son nombrados de diferentes formas en la jurisprudencia segun la edad, clase o etnia/razas arraigadas en
los afectos, los edadismos, los vinculos parentales, los contactos relacionales y el imperio de los
familiarismos. Adicionalmente, las autoras presentan una estructura general de la oferta de cuidados para

el pais (ver tabla 3).

Tabla 3.Estructura general de la oferta de cuidados en Colombia

Campo de oferta

Estructura general

Cuidado y discapacidad
(servicios mediante
tutela)

Sistema Nacional de
Discapacidad

Instituciones sociales

Personas con
discapacidad y sus
familias

Cuidado y Vejez (sin
ofertar servicios de
cuidados; delega en las
familias y las mujeres

Centros residenciales
para la persona mayor

Centros dia para la
persona mayor o0 centros
vida e instituciones de
atencion

Centros de atencion
domiciliaria y Centros de
teleasistencia
domiciliaria. Centro de
bienestar del adulto
mayor y Centros diurnos

Cuidado y Enfermedad
Cronica (servicios
mediante tutela)

Sistema Nacional de
Salud

Empresas prestadoras
de salud -EPS

Instituciones prestadoras
de salud —IPS-

Cuidado e Infancia

Modalidad familiar:

Modalidad comunitaria:

Modalidad Institucional:
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centros de desarrollo hogares comunitarios centros de desarrollo
infantil y hogares tradicionales-familiares y | infantil, hogares
comunitarios de hogares comunitarios infantiles, hogares
bienestar agrupados en un mismo | lactantes y preescolares,
espacio fisico. hogares comunitarios de

bienestar —hogares
multiples, hogar
comunitario de
bienestar— jardin social
y hogares comunitarios
de bienestar- hogar
empresarial

Fuente: Tomado de Dora Munevar & Yency Cardozo (2021)

Ahora, me gustaria mencionar que, durante el afio 2020, Aydee Ramirez me invit6 a participar en lo
que seria el Movimiento de Vida Independiente de Colombia. Este se convirti6 en un espacio de co-
construccion y deliberacion, donde las personas con discapacidad abordaban diferentes tematicas para
avanzar en la vida independiente y en la aplicacion de lo estipulado en la Convencién de las personas con
discapacidad. Este espacio me permitié conocer sobre lo que implica la vida independiente y la asistencia

personal, ademas de los procesos de juntanza que se gestaron en medio de la pandemia.

De manera simultanea, nacia lo que seria la Red Latinoamericana de Vida Independiente -
RELAVIN- donde Aydee seria la representante para Colombia. Alli participé de manera indirecta, ya que era
un espacio exclusivamente para personas con discapacidad, que son lideres en sus paises y han sido
becarios de JICA3. Aqui se abarcaban las acciones que desde cada pais se habian realizado durante el
mes. Cada mes Aydee mencionaba los encuentros, las propuestas y las necesidades sintientes, y, sin falta,

resaltaba la carencia de proteccion y garantia de derechos.

Si bien existe un marco juridico, como se menciona en el fragmento que da pie a este apartado, y
ampliandolo a lo programatico hay politicas, programas, proyectos y hasta presupuesto a nivel nacional,
municipal, departamental y distrital, da la impresion de que solo se encuentran en el papel y no llegan a las
personas con discapacidad, sumado al estigma y discriminacion que esta latente en los espacios de toma

de decisiones, tal como lo pude notar en un encuentro de confianza#? con un funcionario del Caribe, quien

39 Agencia Japonesa de Cooperacidn Internacional

40 Este encuentro se desarrollé en el marco del proyecto “Co-construccién de un horizonte regional para la apropiacién social del
conocimiento en disca/pacidades, corpodiversidad y corpo-disidencias en Colombia”, vinculado a las labores del Centro de
Pensamiento en disca/pacidades, corpodiversidad y corpo-disidencias (CdPdi) y fue financiado por el Ministerio de Ciencia y
Tecnologia e Innovacién de Colombia (MinCiencias). Cabe mencionar que el proyecto fue disefiado y desarrollado por un grupo
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dijo: “es que las personas con discapacidad piden mucho’. ;Pero como no pedir ante el olvido, la

invisibilizacion, el silenciamiento, el estigma y las violencias?

En el 2021, tuve la oportunidad de realizar dos seminarios en la CLACSO. El primero, sobre Debates
conceptuales y metodoldgicos sobre el cuidado?’ y el segundo acerca de la Organizacion social del
cuidado*. En ambos espacios siempre pensaba en las personas con discapacidad y la manera en la que
estos temas conversarian con ellos. Justamente, este es el punto que entrelaza mi experiencia como joven
investigadora, como acompafante e interlocutora de Aydee y mi experiencia como coescritora de este

trabajo.

Subjetivamente, considero que lo personal es politico*3 lo privado es politico, la vida es politica y el
cuidado es politico. Lo anterior en consideracion del poder que se ejerce sobre la vida o biopoder en palabras
de Foucault (1976), el cual se ejerce por medio del derecho a matar o a través de una gestién positiva de la
vida, es decir, haciendo morir 0 haciendo vivir a las personas. Para nadie es un secreto que, para las
personas con discapacidad, y especialmente para las mujeres con discapacidad, ese hacer morir o vivir se
encuentra de manera disiente en las diferentes politicas, programas y proyectos. Por ejemplo, a nivel de

derechos sexuales y reproductivos.

Cuando digo que el cuidado es politico, me imagino que eso propio, que se da en lo privado y que
sostiene la vida, requiere ser sentipensado desde la comunidad y que sin duda alguna conciernen a la vida
comun de manera transversal. En concordancia con ello, se encuentran las politicas de cuidado, que estan
en plena construccion (Batthyany,2021), y pretenden abarcar las acciones publicas que segun la CEPAL
(s.f) estan “referidas a la organizacion social y econdmica del trabajo destinado a garantizar el bienestar
fisico y emocional cotidiano de las personas con algun nivel de dependencia’. Ademas, se menciona que

estas politicas tienen en cuenta tanto a los destinatarios del cuidado, como a las personas proveedoras.

de jovenes investigadores y profesionales provenientes de las ciencias humanas y las ciencias de la salud y se preocupa por
construir y compartir espacios de co-labor y de reflexidn sobre el sistema de salud y las politicas publicas en salud en el pais.

41 para ampliar la informacién se recomienda ver https://www.clacso.org/debates-conceptuales-y-metodologicos-sobre-el-
cuidado-2/

42 para ampliar la informacion se recomienda ver https://www.clacso.org/la-organizacion-social-del-cuidado/

43 Es uno de los slogans feministas que mas éxito obtuvo en la década de 1970.El cual parte de la base de la distincién entre ‘lo
personal’ (“lo que es propio de la persona”, lo que concierne a la propia vida) y ‘lo politico’ (“lo que es propio de la comunidad”,
lo que concierne a la vida en comun) es una distincion convencional y sujeta a transformaciones histdricas, descubre que “las
cosas mas cotidianas —la forma de comer, de alimentarse, las relaciones entre un obrero y su patrén, la forma de amar, el modo
en el que se reprime la sexualidad, las coacciones familiares, la prohibicién del aborto— son politicas” (Foucault, 1973; Eva
Parrondo Coppel, 2009).
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En ese sentido, en los ultimos afios se han obtenido algunos avances respecto a las politicas de

cuidado. De manera general, resaltan tres tipos de politicas, que incluyen la garantia, el acceso a servicios,

tiempo y recursos para cuidar y ser cuidado (ver tabla 4), como a velar por su calidad mediante regulaciones
y supervisiones (CEPAL, OIT, 2018):

Tabla 4. Tipos de politicas de cuidado.

Tipo de politica

Descripcion

Ejemplos

Recursos
econdmicos

Son aquellas por medio de las cuales se pretende
garantizar la seguridad basica de los ingresos,
mediante diversas formas de transferencias
sociales (en efectivo o en especie) (OIT, 2012).

En Colombia podemos encontrar a
Familias en Accion, Bogota cuidadora y
subsidios.

Pensidn de sobreviviente.

Acceso a servicios

Son aquellas en las que se garantiza el acceso
universal y la asequibilidad a servicios sociales
esenciales (OIT, 2012). En ese sentido, se hace
alusién a los servicios de atencion médica
(perspectiva  sanitarista) 'y los  servicios
personales y ambientales ofrecidos por familias o
por personal contratado en los hogares
particulares, como también por las instituciones
de larga estancia (perspectiva social).

Los servicios de cuidado, tanto infantil
como de personas mayores.

Programas a nivel estatal y distrital, como,
por ejemplo: el programa TU a Tu del
ICBF, los centros crecer, avanzar y
abrazar de la secretaria distrital de
integracion social.

Tiempo y recursos
para el cuidado.

Son aquellas que pretenden garantizar tiempo y
recurso econémico para el cuidado.

Las licencias de maternidad y paternidad
hacen parte de los ejemplos en esta
categoria.

Licencia por maternidad ampliada en dos
semanas mas para madres de personas
con discapacidad, lo cual se encuentra
estipulado por medio de la Ley 2114 del
2021.

Fuente: elaboracién propia

Adicionalmente, en los ultimos afios, se han formulado proyectos de ley a favor de los cuidadores

de las personas con discapacidad. No obstante, desde otra perspectiva, y con las largas conversaciones

que he tenido con Aydee Ramirez, el “Nada sobre nosotros [as], sin nosotros [as]” se queda en el slogan de

la convencion de los derechos de las personas con discapacidad ya que como ella afirma:
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“No se reconoce la necesidad personal de dar un alto en el camino en mi vida y gritarle a
la sociedad que YO S/ PUEDO ESCOGER, SENTIR, DECIDIR Y VIVIR siendo INDEPENDIENTE,
porque estamos en una sociedad que no entiende los derechos de las personas con discapacidad,
donde las mujeres con discapacidad no pueden decidir casarse, formar un hogar, tener hijos, tener
vida sexual, entre otros aspectos, porque eso no es para ellas.” (Ramirez Aydee & Yaima Jessica,
2022).

A partir de esa y muchas otras necesidades, desde las organizaciones de personas con
discapacidad se gestd el proyecto de Ley 265: Promocion de la autonomia, la asistencia personal y la
proteccion social de personas con discapacidad y reconocimiento de labores de cuidado no remuneradas
de familiares cuidadores (2021). De este proyecto, quiero destacar cuatro puntos. En primer lugar, como se
nota en el titulo, se involucra a los familiares cuidadores, no como actores principales, sino entendiendo la
funcion que ellos tienen y han tenido en la vida de las personas con discapacidad. En segundo término, se
reconoce el cuidado como una labor no remunerada, lo que vuelve a generar tension respecto al cuidado
como trabajo no remunerado. En tercera instancia, aparece la apuesta y reclamo de la autonomia, la
asistencia personal y la proteccion social de las personas con discapacidad desde sus propias voces.
Finalmente, se resalta el poder de la juntanza y de la colectivizacidn, que se materializ6 aquel 17 de
noviembre de 2021, a las afueras del Congreso de la Republica de Colombia, donde multiples activistas y
su aliado(a)s acompafiamos la radicacion del proyecto, en la ilustracion 3 se presenta una fotografia de

dicho evento.
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llustracion 3. Fotografia de la radicacion del proyecto de Ley 265 del 2021- Archivo personal

Fuente: registro personal

Aclaré que esta investigacion no tiene un enfoque de andlisis del eje programatico. Sin embargo, se
centrd en escuchar las voces de los actores para el proceso de formacion de agenda, formulacion, validacion
y seguimiento de las politicas publicas. Dentro de las conversaciones con las ocho participantes, les consulté
por cdmo creian que deberia ser el cuidado o la asistencia personal de las personas con discapacidad. Esta
pregunta se encontraba en la categoria de cuidado-interdependencia, y para este apartado puntual permite
situarnos en las primeras secciones de la formulacion de las politicas publicas propuestas por Torres-Melo
& Santander (2013).
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Capitulo 4: Metodologia de la investigacion ;Como

transitar este camino en busqueda de las voces?

Siendo consecuente con lo mencionado en el capitulo anterior, este proyecto investigativo involucré
el interaccionismo conversacional sobre la vida cotidiana en la historia* de vida de las mujeres participantes,
considerando la vida cotidiana como un espacio de construccion social, en el cual se entretejen las
creaciones y practicas culturales de los sujetos a partir de la interaccion de los tiempos y lugares con la

subjetividad y la realidad social (Uribe Mary, 2014).

En consonancia con lo anterior, LALIVE D'EPINAY (2008) propone que desde la sociologia de la
vida cotidiana se considera no solamente el actor-individuo sino los actores-colectivos para asi analizar los
fendmenos socioculturales. Asi pues, estudiar los cuidados como ocupaciones colectivas de las mujeres con
discapacidad qué han sido o son sujetos u objeto de cuidado implica un posicionamiento desde las
epistemologias otras* las cuales interpelen las desigualdades sociales (Cely Diana & Ospina Ana, 2019),

que han invisibilizado a las mujeres con discapacidad en la vida cotidiana.

En este capitulo se presenta el disefio y ruta metodoldgica para este estudio. Teniendo como punto
de partida lo mencionado anteriormente y que permiten transitar el camino hacia la busqueda de las voces

de las mujeres con discapacidad.

4.1 Disefio metodoldgico

Heller (1998) indica que los hechos considerados como rutinario de la vida cotidiana pasan

desapercibidos, por lo cual no suelen ser objeto de estudio, al no ser llamativos, reconocidos ni valorados.

4 pilar Gonzalbo (2006) menciona que la historia, sin importar su tipo, “toma en cuenta las transformaciones producidas en el
tiempo y, por contraste,casos permanencia apego tradicion... El objeto de la historia no es el cambio en si mismo sino la forma en
qué sé producen cambios, el trdnsito de una situacion a otra. Al ocupamos del cambio de las estructuras sociales sé impone la
necesidad de conocer a individuos qué viven dentro de esas estructuras, el modo en qué ellos sé reconocen a si mismos y aceptan
o rechazan la posicién que les corresponde dentro del marco institucional” (p.21)

4 por ejemplo: las epistemologias sordas, las encarnadas, la covisualidad, las chuecas, las diversas o las corporalidades otras,
provenientes de la experiencia de la discapacidad.
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Lo que genera que nadie se realice preguntas sobre estos (Wolf, 1979), ya que sé asumen como obvios 46y

normales a lo largo del transcurso de la vida.

No obstante, como Terapeuta Ocupacional me moviliza la ocupacion humana y el desempefio
ocupacional de las personas, esto, pasando por lo que podria ser la historia ocupacional o el analisis de
actividad hasta la co-construcciéon e investigacion que fortalezcan los conocimientos de la Terapia
Ocupacional, una la cual sea desde el sur, anticapacitista y decolonial, rescatando la vida cotidiana como
una acto creativo (Plata Raquel, 2014), de resistencia y valiosa para las personas, las cuales brindan sentido

y significado a la existencia misma.

Ahora bien, esta investigacién me llevd a pensarme en los cuidados como ocupaciones colectivas,
las cuales se realizan en esa vida cotidiana, lo anterior, desencadend una serie de preguntas y

subpreguntas, algunas de estas interrogantes fueron:

e ;Como continuaremos este camino? En plural, porque este trabajo se co-construyd junto con las
mujeres participantes.
e ;Como responder a mi pregunta sobre las voces?, recordemosla ¢Donde estan las voces de las
personas que reciben el cuidado?
o ¢Quiénes son esas mujeres?
o ¢Coémo invitar y conversar con las mujeres?
o Acellas ¢Les interesa conversar conmigo?
e ;Cdmo co-construir la comprension del cuidado, la interdependencia y las posibles ocupaciones
colectivas emergentes en la vida cotidiana de las mujeres con discapacidad?
o ¢Quéy cdmo preguntar?
e ;Cdmo generar relaciones horizontales con las mujeres participantes, en las que ellas se sientan
parte del proceso de investigacion?
o ¢Cbmo generar espacios de confianza?

o ¢Cbmo hacer justicia a sus voces, experiencias y sentires?

46 Autores como Canales Cerdn (1995); Salgueiro (1998), Hortensia Cuéllar(2009), Maricela Perera (2012), Sierra (2013),
entre otros han abordado la obviedad dentro de la vida cotidiana, indicando que es de manera general el proceso por medio del
cual el ser humano se acostumbra, naturaliza, normaliza y automatiza la ejecucion de las diferentes actividades de la vida diaria,
las relaciones que se vinculan a las mismas y las necesidades para basicas.
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Estas preguntas se intercomunican entre si, como se evidencia en la ilustracion 4 siguiente:
llustracion 4. Relacion entre las interrogantes emergentes en el proceso metodoldgico

4 )

;Como responder a mi pregunta
sobre las voces ?

;Cémo continuaremos este camino?

Algunas
interrograntes
;Como co-construir la comprension ;Como generar relaciones
del cuidado, la interdependencia y horizontales con las mujeres
las posibles ocupaciones colectivas participantes, en las que ellas se
emergentes en la vida cotidiana de sientan parte del proceso de
K las mujeres con discapacidad? investigacion? )

Fuente: elaboracién propia

Para contestar estas preguntas, es importante recalcar que esta investigacién es de caracter
cualitativo, lo cual quiere decir que se orientd a comprender las experiencias y puntos de vista de las mujeres
con discapacidad, valorando los procesos destacados en los fendmenos observables, lo que permitié
entender sus dimensiones internas y externas, desde las propias palabras de las mujeres y la conducta
observable. Esto, de acuerdo con el postulado de Taylor & Bogdan (2000). De igual manera, Irene Vasilachis

(2006) afirma que este tipo de investigacion se interesa por:

..."la vida de las personas, por sus perspectivas subjetivas, por sus historias, por sus

comportamientos, por Sus experiencias, por sus interacciones, por sus acciones, por sus sentidos, e
interpreta a todos ellos de forma situada, es decir, ubicandolos en el contexto particular en el que tienen
lugar” (p.33).
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Por su parte, Margarita Villegas & Gonzélez (2011, p. 48) explica que “lo que caracteriza la
investigacion cualitativa no es la perfeccidn forzada sino la honestidad, la rigurosidad metodica, la reflexion

critica y permanente desde y sobre lo cotidiano”.

Lo descrito responde a mi sentir, ya que me interesan las vidas de las mujeres con discapacidad,
sus subjetividades, sus historias de vida, su cotidianidad, sus experiencias encarnadas, sus acciones, sus
luchas, sus resistencias y sus agencias, desde sus voces y de lo que deseen compartir conmigo y con

quienes lean este documento.

Mi apuesta es, en un primer momento, interpelar, cuestionar y co-construir con ellas una
comprension de los cuidados como ocupaciones colectivas. En un segundo momento, pretendo realizar la
descripcion, el analisis y la reflexion sentipensada desde y con las voces de las mujeres con discapacidad

que decidieron acompafiarme en el proceso.

Ademas, la investigacion es de tipo exploratorio, ya que no se cuenta con investigaciones que
examinen los cuidados como ocupaciones colectivas desde las voces de las mujeres con discapacidad. Asi

pues, se espera que la investigacion prepare el terreno para futuros trabajos de este estilo.

Durante el proceso, busqué involucrar a las mujeres con discapacidad, por medio de conversaciones
cordiales individuales, en las que se sostuvieron dialogos a profundidad 47en torno a su vida cotidiana, el
cuidado, la autonomia, la independencia y la interdependencia. Igualmente, busqué sostener principios de
horizontalidad, reciprocidad y didlogo, donde ambas -investigadora y mujeres participantes- logramos llegar

a una nueva mirada, tal como lo propone Corona & Kaltmeier (2012).

Por otra parte, la investigacion pretendié ser colaborativa, donde las participantes, como
investigadoras que son, se implican en ciclos de reflexion y experiencia, (Finaly, 2003, citada por de la

Cuesta-Benjumea, 2011).

Y es que realizar una investigacion cualitativa conlleva comprender la practica social la cual se

quiere abordar, en este caso los cuidados como ocupaciones colectivas, esto desde la cotidianidad de las

47 De tal manera, que el ejercicio de la escucha y la con-versa posibilitara una accion de reflexividad, por parte de la
investigadora, las mujeres participantes y la audiencia, esto teniendo en cuenta que la “reflexividad es una
herramienta para analizar como la subjetividad y la intersubjetividad influyen en el proceso de investigacion”
(Finaly, 2002 citado por de la Cuesta-Benjumea, 2011, p. 164).
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mujeres con discapacidad que participaron en este proceso, el analisis de las diferentes experiencias vividas,
los actores y las percepciones sobre el cuidado, la independencia y la autonomia. En consonancia con lo
anterior, esta investigacion tiene un “disefio flexible recogiendo informacién considerada pertinente en
ambientes naturales” (Melero, Noelia, 2012). Cont6 con los dialogos a profundidad y el anélisis de los
discursos y las narrativas de vida como herramienta principal para la recoleccion de la informacion vy,
considerando qué este tipo de analisis pretende segun Fraser (2003) reconocer “las luchas a favor del
reconocimiento de la diferencia” con una perspectiva critica y decolonial, se realizé la descripcion e
interpretacion de las categorias para co-construir nuevos conocimientos a partir de las voces de las mujeres
con discapacidad qué han sido sujetas u objetos del cuidado, lo que permite visibilizar los cuidados como

ocupaciones colectivas.

4.2 Ruta para realizar las conversaciones

En concordancia con lo anterior, el proceso de investigacion tuvo en cuenta el interaccionismo
conversacional para el intercambio de saberes y la construccion de la comprension de los cuidados como
ocupaciones colectivas. Por lo cual fue necesario generar una ruta metodologica por medio de la cual se

escuche, converse, conozca y sistematice la informacion, tal como se presenta en la ilustracién 5.

llustracion 5. Ruta metodolégica para las conversaciones

4.2.1 Escuchary

conversar con la otra:
apuesta por la escucha [
activa y al intercambio

4.2.2 Conversando
para (re)conocernos

de experiencias

4.2.4 ;Que se hace con
lo compartido?
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Fuente: elaboracion propia

A continuacidn, se amplia la informacién de cada uno de los pasos de la ruta metodoldgica:

4.2.1 Escuchar y conversar con la otra: apuesta por la escucha activa y al

intercambio de experiencias

El proceso investigativo trajo consigo el reto de buscar formas otras para la recoleccion de
informacidn, una manera que fuera amena, cercana y horizontal. En este sentido, las conversaciones
cordiales, los dialogos a profundidad y la escucha activa resultaron ser el mejor método para esta
investigacion, ya que considerando la propuesta del interaccionismo conversacional (Quijano, 2016) se
buscd generar dialogos horizontales, para que emergieran las voces de las mujeres participantes y que a
través de la escucha activa se permita el intercambio de saberes, experiencias y conocimientos alrededor

de la cotidianidad y el cuidado.

A través de esta técnica se pretendié generar un espacio de confianza en el cual se desestructurara
la 16gica de la ‘experta’ y el lego’ para construir ambientes horizontales en los que las mujeres participantes
se lograran sentir seguras, escuchadas, situadas, dignificadas y acogidas dentro de la investigacion. En ese
sentido, las mujeres narraron sus experiencias encarnadas, a partir de métodos narrativos que permitieron
oir sus voces, confrontando a la colonialidad y a los sistemas tradicionales de investigacién académica tal

como lo sugiere Barton (1998).

De igual manera, se busco generar aproximaciones desde lo planteado por la fenomenologia. Se
pretendié comprender el cuidado como un fenémeno social que se desarrolla en la cotidianidad. Acorde con
lo anterior, Jack Douglas apunta que las fuerzas que mueven a los seres humanos como seres humanos y
no simplemente como cuerpos humanos... son “materia significativa” [ideas, motivos internos y sentimientos]
(Quecedo & Castafio, 2002), asi como la experiencia vivida o la “estructura del mundo de la vida” como lo
propone Heidegger (citado por Sandoval, 2002). De este modo, se tuvo en cuenta los cuatro “existenciales”
basicos para el andlisis desde la fenomenologia, los cuales son: el espacio vivido (espacialidad), el cuerpo
vivido (corporeidad), el tiempo vivido (temporalidad) y las relaciones humanas vividas (relacionabilidad o
comunalidad) (Van Mannen, 1990, citado por Sandoval, 2002); todo esto en relacion con la experiencia

encarnada de las mujeres con discapacidad y los cuidados como ocupaciones colectivas.

pag. 74



Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

Finalmente, me gustaria sefialar que la presente investigacion se propuso trabajar desde la
epistemologia encarnada®, otras 4% desde el surs0. De esta manera, lo vivido y sentipensado en relacion
con los cuidados como ocupaciones colectivas desde las voces de las mujeres con discapacidad llevé a
comprender a las mujeres dentro de los marcos de referencia de ellas mismas (Taylor y Bogdan, 1987, p.
8).

4.2.2 Conversando para (re)conocernos

La recoleccion de informacion se realizd a través de la técnica de conversaciones cordiales, en las
que primo el dialogo a profundidad, para reconocer las historias de vida, experiencias y opiniones, en

busqueda de visibilizar el cuidado, sus dimensiones y posible colectivizacion.

Las conversaciones cordiales®' son:
[...] la conversacion entendida como la accion y el efecto de reunirse, dar vueltas y rumiar
el conocimiento, se contrapone al monodlogo y al dialogo direccionado de los discursos magistrales

y de los expertos iluminados. Se trata de la conversacion o del versar-con en tanto medio para la

48 Merleau-Ponty propone una Fenomenologia de la percepcion, en la cual sé afirma que el cuerpo “no es una
acumulacion de particulas cada una de las cuales se quedaria en si, 0 un entrelazamiento de procesos definidos de
una vez por todas —no esta donde esta, no es lo que es— puesto que le vemos segregar en si un sentido que no le
viene de ninguna parte, proyectarlo en sus inmediaciones materiales y comunicarlo a los demas sujetos encarnados”
(M. Merleau-Ponty, Fenomenologia de la percepcion, Barcelona, Planeta, 1993, p. 214.)

49 Esta propuesta emergen del seminario de investigacion de la Maestria de Discapacidad e Inclusion Social, desde
elafio 2015, donde la experiencia permitié que se expandiera y generar la co-construccion con estudiantes de las
cohortes 1X (2016) y X (2017), donde ellos involucraron otras subjetividades en términos de organizaciones,
activistas, investigadoras e investigadores situados y en desobediencia epistémica (De Souza, 2008). Con el trabajo
colectivo, se lograron dialogos con el conocimiento socialmente disponible en diversas latitudes: Colombia,
América Latina, Norte geopolitico, Africa subsahariana y Sudeste asiatico, ademas de dar forma y contenido a lo
que se denomina epistemologias otras. Dora Munevar y Ana Gémez (2019) proponen “interrogar los modos de
conocer e investigar que se han aprendido a lo largo de la vida académica ya que es urgente resituarse como
subjetividades cognoscentes/cognoscientes, disponerse a contribuir a los cambios en los modos de hacer
investigacidn critica e intercambiar saberes mas que desplegar experticias para reconocer los aportes de las
epistemologias otras.” (p. 52)

5% Uno de los principales referentes tedricos de esta corriente de pensamiento es el pensador e investigador. portugués
Boaventura de Sousa Santos (2011), quien indica que, desde las epistemologias del sur, s¢” ponen en evidencia la
injusticia cognitiva, es decir, la injusticia entre conocimientos, la idea de que existe un solo conocimiento como valido,
producido como perfecto en gran medida en el Norte Global”

51 Las conversaciones cordiales podrian considerarse como entrevistas a profundidad la cuales se describen como no
directivas, no estructuradas, no estandarizadas y abiertas, son flexibles y dindmicas. Taylor y Bogdan (2002) las
definen como: "reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros dirigidos a la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes de sus experiencias o situaciones, tal como las expresan
con sus propias palabras”.
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conversion o la transformacion y para el reconocimiento del otro con capacidad de interlocucion y

posibilitador del aprendizaje o del aprender como acto (Quijano Valencia, 2016: 38).

En ese sentido, se buscd el reconocimiento de la otra, mediante el reemplazo del concepto de objeto
de investigacion por el de sujeto, lo que genera co-construccion, a partir del compartir experiencias y formas
de ver el mundo, puesto que “son alternativas deliberantes basadas en relaciones horizontales que superan
el binarismo sujeto y objeto de investigacion y se aproximan a construcciones dialdgicas entre quienes

participan” (Munévar & Gomez, 2014, p. 25).

Para llevar a cabo esta técnica, se disefid la matriz preguntas orientadoras para realizar las
conversaciones cordiales siguiendo un orden ldgico, el cual permitié abordar las categorias de identidad,
vida cotidiana, cuidado e interdependencia, vida cotidiana y ocupaciones colectivas, a las cuales se les
planted un objetivo que diera respuesta a la intencionalidad de la categoria, garantizando la coherencia de

las preguntas (Ver tabla 5).

Tabla 5. Matriz de preguntas para conversaciones cordiales

MATRIZ DE PREGUNTAS PARA CONVERSACIONES CORDIALES.

CATEGORIA OBJETIVO PREGUNTA
;,Como te llamas?
¢ Qué me quieres contar sobre ti?

¢,Como te podrias describir?

¢ Cuél es tu nivel educativo? ; Te gustaria

" - , ivel? ; 87
|dentificar y caracterizar a las mujeres alcanzar otro nivel? ¢ Por que?

Identidad .part|0|.pant.(?s en el proyecto de 4como te ves a ti mismo?
investigacion-
¢,Con quién compartes?
¢ Quiénes conforman tu familia?
¢,Como es tu relacién con los miembros de tu
familia?
¢ Qué piensa tu familia de ti?
¢, Qué actividades haces en un dia cotidiano?
¢ Existe alguna variacion durante el fin de semana o en
alguna época del afio?
Describir las experiencias de cuidado en ¢ Por favor, me podria contar su dia de ayer, lo
, - la cotidianidad de las mujeres con izo?
Vida cofidiana discapacidad a lo largo dje su historia de —
id P g ¢,Como era un dia tuyo cuando eras nifia(o) y
vida.

adolescente?

Me podrias contar un dia tuyo desde que
despiertas hasta que te acuestas ( de nifio, de
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Cuidado -
interdependencia

Ocupaciones colectivas

Fuente: Elaboracion propia
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4.2.2.1 Invitacion para conversar

Era necesario generar una invitacion a conversar con las mujeres con discapacidad, que como
lo mencioné en capitulos anteriores son “cercanas” a mi. Por lo cual, me coloque manos a la obra en
generar un listado a partir de mis contactos, esta actividad me permitié reconocer la gran red de mujeres
con y sin discapacidad que se encuentran a mi alrededor. Ademas, me record6 a un ejercicio realizado
dentro del curso de “Organizacion social del cuidado” en el cual se invitaba a ubicarse en el centro de
una hoja en blanco y desde alli identificar las personas que se encuentran inmersas en el cuidado. Para
este caso buscaba identificar a las mujeres con discapacidad a quienes les podria proponer participar
en esta investigacion.

Una vez, se cont6 con los nombres de las mujeres con discapacidad, se procedio a realizar el
contacto via Whatsapp, correo o llamada con las mujeres mas allegadas a mi, para contarles el proceso
y preguntarles si se encontraban interesadas en participar o si conocian a otras mujeres con
discapacidad, es decir, la invitacion se realiz6 por medio de la técnica muestreo de bola de nieve o
cadena®? (Ver ilustracién 6). Por medio del voz a voz, contacté con diferentes mujeres, unas mas
allegadas que otras, y logré escuchar sus voces, sin intermediarios que pudieran influir en la historia de

vida. Mas adelante, en los resultados, se encontrara informacién sobre ellas.

llustracién 6. Técnica de bola de nieve o cadena

Dora
e Amarrantha
* Yina
Lina * Diosa Julieth
e Camila * lady * Mafe
¢ Lorena * laura e Amanda
¢ Diana e Catalina
[ ]
Aydee l Jennifer
4 JeSSICa
* Rut * Maria Jose
* Rosita ® Alejandra
* Ana * Michelle

Mary Luz ~ Lorena

¢ Paola « Vanessa
¢ Maria » Angelica
¢ Miselena e Jully

Fuente: Elaboracién propia

52 considerada como técnica en donde se identifican los casos de interés a partir de alguien que conozca a alguien que
puede resultar un buen candidato para participar (Martinez, 2012)
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Es pertinente resaltar que durante el proceso surgieron algunas inquietudes por parte de las

mujeres, por ejemplo:

e ;Porqué yo? e ;Puedo seguir en comunicacién con
e ;Por qué seran sdlo mujeres? Jessica®?

e ;Porqué sobre el cuidado? e ;Debe aparecer mi nombre?

e ;Cuanto tiempo me tomara? e ;Puedo tener acceso a los avances?

e ;Debo desplazarme a algun lugar? e ;Se me va a socializar el trabajo final?
e ;Cual sera la modalidad53? e ;Me invitarén a la sustentacion?

Asi mismo, las mujeres mencionan algunas situaciones que presentaban y las cuales dificultaba
su participacion, tal como es el caso de los tiempos, los espacios, las ocupaciones, las demas personas,
en palabras de Pilar Gonzalbo (2006) el ritmo de la vida cotidiana en el cual como personas nos
encontramos inmersos. Posterior a responder dichas inquietudes, dudas y sugerencias, el grupo se
redujo a 8 mujeres interesadas, con quienes se coordind espacios, modalidad y tiempos, siendo como
investigadora flexibles® y ajustandome a los referido por las muijeres, por lo cual, se acordaron encuentros
presenciales o virtuales en el horario que les fuera mas conveniente, de igual manera, se mencionaron

varias fechas tentativas.

Esta flexibilizacidn trajo consigo aspectos positivos, ya que las mujeres se sintieron parte de la
investigacion y reconocian la importancia de respetar sus tiempos y la cercania con la investigadora. No
obstante, también gener6 cambios en la propuesta metodoldgica de recoleccion de informacion, ya que
no fue posible realizar grupos focales, debido a que resulté dificil coordinar 8 ritmos de vidas diferentes,
por lo cual, el proceso se realiz6 una a una, donde en cada espacio se abordaba lo conversado con las
otras mujeres. Es importante sefalar que el medio de comunicacién principal con las mujeres fue
Whatsapp, por medio del cual no solo se acordaron los encuentros, sino que, se contaban los avances,

las pausas, las dificultades y se brindaba apoyo moral.

53 Esto hace alusién a lo presencial o virtual.

5 Teniendo en cuenta la relacién de poder/saber que generan los espacios de rehabilitacidn algunas de las mujeres se
referian a mi como la doctora, la profe, la terapeuta, entre otros.

% Teresa Gonzalez-Gil (2009) indica que dentro de la metodologia de la investigacién cualitativa se destaca el dinamismo y
flexibilidad en el proceso, esto debido a “la naturaleza de los fenémenos a los que nos acercamos desde la investigacion
cualitativa requiere de esta flexibilidad y dinamismo para que el proceso de investigacion se vaya ajustando a las propias
necesidades de la realidad estudiada”(p.121)
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4.2.3 ;De quiénes son las voces de las mujeres?

Después de muchos caminos y conversaciones con las mujeres, como se menciond en el
apartado anterior se logré establecer un grupo base de 8 mujeres con discapacidad, que han sido o0 son
sujetas u objeto de cuidado, el proceso participacidn fue completamente voluntario y dependio6 del interés
y motivacion en hacer parte, por lo cual este proyecto de investigacion no conto con criterios de inclusion
0 exclusion, ya qué no sé espero un tipo especifico de participantes, sino que se contd con diversidad,
el interés y la motivacién de participar en la investigacion. Se utilizd el principio de saturacién de la
informacién®, el cual es entendido como el momento en que, después de la realizacién de un numero
de entrevistas, para este caso conversaciones cordiales, el material cualitativo deja de aportar datos
nuevos, cuando se llegue a este momento se dara cierre a la recoleccién de informacién. Otra forma de
decirlo es que la Saturacién Tedrica es el punto al que se llega cuando “la informacién recogida resulta
sobrada en relacion con los objetivos de investigacion. Esto es, nuevas entrevistas no afiaden nada
relevante a lo conocido” (Vallés 2009, p. 68). En las siguientes paginas presentaré a las mujeres que

quienes converse en este proceso investigativo.

4.2.3.1 (Re)conociendo a las mujeres: conversaciones en confianza

Aunque yo sea quien digite cada una de las letras, soy un entramado de conversaciones,

charlas, momentos compartidos, memorias propias y compartidas, lecturas, preguntas,
cuestionamientos, discusiones con diferentes personas e intereses propios que me han llevado a
escribir este texto. Los siguientes apartados pretenden reconocer y hacer justicia a la vida misma de
las mujeres que me abrieron su vida e intimidad, asi como reconocer mi propia voz y sentires sobre la

vida compartida, la construccion de conocimiento y la importancia de escuchar esas voces otras.

Las participantes son mujeres colombianas, de diferentes edades, niveles académicos, con
diferencias y similitudes en sus areas de ocupacién. Son mujeres que se presentaron a su manera y
rescataron lo que para ellas era importante, pero ademéas son mujeres a quienes conozco, admiro y
aprecio. Son mujeres a quienes la vida, la Terapia Ocupacional y la Maestria en Discapacidad e Inclusion
social me permitié conocer, con quienes pude conversar, interpelar y reflexionar de manera constante.

Tuve la oportunidad de conversar con ocho mujeres, que podran conocer por medio de sus voces,

% Esto también se conoce como saturacién tedrica, la cual es una propuesta de Glaser y Strauss en 1967
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ademas de un pequefio contexto de nuestra historia juntas. En la ilustracién 7 se presentan las

cualidades mencionadas por ellas.

llustracion 7. Nube de palabras que describen a las mujeres participantes.
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Fuente: Elaboracion propia

Ahora, en la tabla 6 se presentan los datos generales de las ocho participantes, es decir, se
encuentra la manera en la que ellas querian ser nombradas en este trabajo, posteriormente, se
encuentra la edad, donde es posible identificar que el rango de edad es de 24 a 51 afios; seguido se
encuentra el tipo de discapacidad, los roles que desempefian las mujeres; por otra parte, se menciona
con quienes viven. Finalmente, se encuentra el nivel de escolaridad y la ocupacion actual. Es necesario
mencionar, durante de la construccion de la tabla se converso con las mujeres participantes para que
ellas corroboraran la informacién y brindaran sus sugerencias, en este sentido, Manigua indicé que para
ella era importante que ciertos aspectos se mencionaran de manera general, esto para proteger el

anonimato y confidencialidad de la informacién, y para que ellas no fueran reconocidas faciimente.
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Tabla 6. Datos generales de las participantes.

Participante | Edad Tipo de Roles Vive con Escolaridad Ocupacion actual
discapacidad
Manigua 26 Psicosocial Hija, hermana, tia, prima, pareja, amiga, Mama, gato Estudiante de Trabajadora en zonas rurales
estudiante, trabajadora. posgrado. Maestrante
Tatiana 43 Psicosocial Madre, hija, hermana, tia, pareja, amiga, Hijo Bachiller Trabajadora
trabajadora. Ama de casa
July 35 Fisica Hija, hermana, tia, cufiada, amiga, Perra Profesional Trabajadora
trabajadora. Ama de casa
Aydee 51 Fisica Hija, activista, lideresa, artista, trabajadora. Mama Primaria sin Pintora con la boca
Ramirez completar Activista
Lucrecia 24 Emergente’’ Hija, hermana, tia, cufiada,bailarina, artista, Mama, papa, Estudiante de Trabajadora
trabajadora, estudiante. hermanas, pregrado Bailarina
sobrina, sobrino Estudiante
y cufiado

57 Fox y Kim (2004), son quienes han definido las discapacidades emergentes las cuales son resultantes de causas o enfermedades recientemente desconocidas o definiciones
ampliadas de discapacidad. Indican que estas condiciones emergentes pueden incluir factores como “enfermedades ambientales, sindromes de movimientos repetitivos, deficiencias
autoinmunes y condiciones psicoldgicas y comportamentales relacionadas con pobreza y violencia” (p. 329).
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Vanessa 28 Multiple (Fisica | Hija, estudiante. Mama y papa Estudiante de Estudiante
y cognitiva) pregrado
Pegote 26 Fisica Hija, hermana, estudiante, bailarina. Mama, papay Bachiller Bailarina
hermana Estudiante
CD 28 Sensorial- Hija, hermana, tia, estudiante, activista. Mama, papay Estudiante de Estudiante
visual perra pregrado

Fuente: Elaboracion propia
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No obstante, la anterior la tabla no refleja los sentires, trayectos y memorias entrecruzadas entre
las participantes y yo. Por tal motivo, a continuacion, cada una responderéd qué consideran pertinente

contar sobre ellas. Justo después, encontraran mi relato sobre nuestro vinculo:

La primera mujer es Manigua3® (Ver anexo 8.2.1), Ella indica que le gusta que la nombre asi.

Manigua se describe asi:

“...soy profesional en salud, que no le gusta mucho el tema de la salud (risas), pero
actualmente me he ido por temas de la investigacion social y estoy aca en mi territorio. Soy del
Caqueta, volvi después de muchos afios de no estar, aunque con la diferencia de que antes
vivia con mi papa y mi mama, y ahorita solo esta mi mama, porque mi papa fallecio, y también
esta una primita. Tengo 26 afios (risas). Soy estudiante de posgrado y la idea es seguir y seguir
avanzando lo mas que pueda en este trayecto, desde que dé la vida y la salud mental para

poder lograr un doctorado mas adelante”.

Mi historia con Manigua comienza de manera distante en el pregrado, por alla en el 2013. La
recuerdo, seguramente de las clases de anatomia, de los pasillos de la facultad y de algun otro espacio
dentro de la universidad. Ya en el posgrado, en el 2019, los caminos se unieron un poco mas, cuando
cursamos el primer afio juntas. Por ende, estuvimos muchos viernes juntas, en los que celebramos,
reflexionamos, reimos y lloramos, junto con nuestros comparfieros y compafieras en el marco de la
maestria. Durante el 2020, estuvimos un tanto alejadas, pero teniamos conversaciones esporadicas para
saber la una de la otra. Para el 2021, el proyecto “Co-construccién de un horizonte regional para
apropiacion social del conocimiento en dis/capacidades, corpo-diversidad y corpo-disidencias” nos uni6
nuevamente para hablar, conversar, reflexionar, investigar, pero sobre todo para co-construir en co-labor
nuevos caminos a nivel profesional y personal. Este espacio me permitié conocer mas a M.C y tratar de
acompafiarla en algunas situaciones que vivid. Con M.C he compartido diferentes experiencias,

espacios, hemos hablado, escrito y sentipensado juntas.
La segunda mujer es Tatiana (Ver anexo 8.2.2 ). ella sefial6 lo siguiente acerca de si misma:

“Me llamo Tatiana. Soy una persona que veo por mi. No estoy muy sequra, pero creo
que fui diagnosticada con espectro autista, supongo que Asperger. No estoy segura, porque soy

%8 Los nombres de las participantes co-investigadoras de esta investigacidn, los de otras personas mencionadas en los relatos,
y los de algunos lugares e instituciones han sido cambiados con propésito de confidencialidad, para este proceso ellas
participaron e indicaron los nombres qué les gustaria.
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una tesa para las matematicas desde pequefia. Tuve incluso estudios universitarios, estuve
hasta quinto semestre de ingenieria de sistemas. Hubo cosas con las que me bloqueé, porque
habia temas mas complejos, mas alla de lo que sé y no daba con la programacion orientada a
objetos; es una materia bastante complicada, generalmente la desarrollan mejor los hombres
que las mujeres. El asunto es que no pude pasar, renuncié a la carrera, pero no dejé de estudiar
y comencé con mi estudio de disefio grafico, porque vengo de una familia que se metio en el
area del disefio. Yo trabajaba en ese entonces en una impresora digital, significa que el trabajo
me lo requeria. Comencé a estudiar disefio grafico y, por cosas de la vida, me faltaron tres
materias para terminarlo (risas). No se me dio graduarme y comencé a trabajar con una
distribuidora navideria, hasta el momento yo estoy en esa distribuidora trabajando. No estoy
interesada en culminar mis estudios, porque ahorita la prioridad es con mi hijo. Ya ahora es muy
complicado y llegar cansada del trabajo. Tengo que dar prioridad a lo que es de primera mano.
Por ejemplo, yo no puedo dejarlo solo. Si él comienza a estudiar, supongamos que va a empezar
a estudiar, yo tengo que ayudarlo a hacer las tareas, a estar con él. Si comenzamos con las

terapias, también. Entonces, es un tiempo que no tengo para ponerme a estudiar.

Soy una persona muy nerviosa. Tengo episodios donde no me doy cuenta y estoy
hablando sola en un momento. Tengo marias y hago muecas feas y no me doy cuenta. Soy una
persona acelerada cien por ciento. Me encanta caminar, es algo que me gusta. Me gustan
mucho los deportes, por lo menos lo que es caminar jornadas extensivas me fascina, la bicicleta

me encanta, me encanta estar haciendo juegos con numeros.

Me gusta mucho la observacion, qué zapatos tiene, qué persona, como lo visualizo, y
segun los zapatos, sé quién es. Miro a las personas como estan vestidas y lo anoto; tengo
practicamente memoria fotografica. Me aprendo muy répido los lugares por la fotografia: por
donde yo vaya pasando sé como es y como debo seguir. Me lo facilita mucho las matematicas,
demasiado, puedo hacer sumas largas sin calculadora y eso es anormal en una persona ahora,

mientras que yo todavia cuento con las manos.

No tengo paciencia, es dificil, no convivo con mucha gente, no me gusta, soy muy
Solitaria. Cuando la gente deja ver que tuvo un error, yo corto con esa persona y la alejo,
totalmente. A mi mama no, pero yo la trato casi duro, porque lo requiere. Pero por ejemplo a mi

eSposo si lo voy sacando de mi casa’.
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Mi historia con la sefiora Tatiana inicia en el 2019 de manera indirecta, por medio de su hijo
Nicolas y por su pareja. Digo indirecta, porque fue hasta el afio 2020 que la pude conocer. Hasta ese
entonces, sabia que Nicolas tenia una mama. No obstante, durante el tiempo en que fui una de sus
terapeutas de manera presencial, me relacioné especialmente con su abuela, quien me decia que la
mama estaba trabajando. Para el 2020, en la pandemia mundial, fui nuevamente la terapeuta de Nicolas,
pero ahora en modalidad de tele consulta, lo cual permitié que ingresara a la intimidad de su casa,
conocer y ver por primera vez a la sefiora Tatiana y conversar con ella, del proceso terapéutico de
Nicolas, del interés de Nicolas, de las relaciones familiares, de sus luchas y un poco sobre ella. La sefiora
Tatiana acompafié por varios meses el proceso terapéutico. Recuerdo que era una de las mamas mas
cumplidas y comprometidas, era exigente, preguntaba, proponia, buscaba alternativas y llevaba el orden
de las guias. Sin embargo, las obligaciones economicas la llevaron a volver al trabajo presencial. En ese
momento, reaparecio la abuela de Nico, la sefiora Y. Con ella también hablé bastante, y dentro de las
cosas que mas recuerdo, es su anécdota respecto al cuidado de su hija Tatiana. En resumen, era como
si la vida le estuviera devolviendo o reclamando algo, ya que fue su mama quien estuvo al tanto del
proceso de Tatiana. Ella tenia algo y presentaba ciertas dificultades, pero nunca se tuvo un diagnéstico.

Para el 2021, decidi contactarme con la sefiora Tatiana para este proceso investigativo.
La tercera mujer es July (Ver anexo 8.2.3). Ella nos cuenta lo siguiente:

“Mi nombre es July. Soy psicdloga y tengo treinta y cinco afios. Vivo sola. Tengo una
perrita, se llama Lupita, es una perrita adoptada de la calle. En este momento estoy
desempleada, pero por lo general he trabajado en empresas del distrito y siempre me he
considerado una persona que me hago a la normalidad, teniendo en cuenta que soy una persona

con discapacidad motora, pero no cognitiva.

Soy una persona extrovertida, rumbera, amiguera, liberal diria, de mente abierta. Yo
siempre habia querido estudiar neuropsicologia clinica, porque he tenido muchisima fascinacion
por los temas neuroldgicos, obviamente por el trauma craneoencefélico que tengo. Se me olvido
mencionar que tengo secuelas de un disparo en la cabeza desde los catorce afios de edad. Fue
un accidente casero y quien me disparé fue mi hermano, que en esa época tenia diez afios.
Viviamos en el llano, en la época de la violencia y teniamos que estar protegidos, obviamente
por los temas politicos y econdmicos de la zona. Levanto la pistola del escolta y me dispard la
bala en la cabeza. Desde ese momento soy una persona en Situacion de discapacidad,
afortunadamente dentro de lo que me pasé estoy super bien a nivel cognitivo, a nivel fisico
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también, aunque tengo mi limitacion de tipo motora. Afortunadamente puedo caminar y me

puedo desenvolver dentro de todas las areas de mi cotidianidad.

A nivel emocional, soy una persona emocionalmente estable, soy lesbiana, lesbiana
treinta y cinco afios. Soy una persona que no anda por ahi con cualquier persona, soy
econdémicamente estable, siempre ahorro muchisimo, eso me permite aprovechar ciento por
ciento las oportunidades econémicas y por lo general no me gasto todo lo que gano. A nivel
econdémico podriamos decir que soy una persona exitosa y prospera, no a nivel de seguridad
econdmica de toda la vida, por eso necesito trabajar, pero soy una persona econdémicamente

estable.

A nivel social, soy una persona muy solitaria, mi grupo de amigos es muy reducido,
aprovecho mas los tiempos de soledad. Soy una mujer autosuficiente, vivo sola, pago arriendo,
un arriendo de aproximadamente un millon de pesos, que no lo paga todo el mundo, pero hago
el esfuerzo. Obviamente no empecé viviendo en un espacio asi, empecé viviendo en un espacio
de veinte metros cuadrados que me cabia la cama y tenia un estudio. Ah, no, primero vivi en
una habitacion, luego en una aparta estudio y ya ahorita vivo en una aparta estudio mas

grandecito. Ahora la idea es comprar apartamento.

Yo no me siento una persona con discapacidad, solo cuando me miro en un espejo y
aterrizo sobre la realidad de mi autoimagen. El tema de la autoimagen es un tema que no he
podido superar: tengo problemas de verme la mano y de pronto verme en un espejo cuando
camino. En ese momento aterrizo y me doy cuenta de que tengo discapacidad, pero por lo
general no me siento como si tuviera discapacidad. Mis rasgos de personalidad siento que
opacan un monton el hecho de tener discapacidad, mi discurso es bastante elocuente, tengo un
buen desemperio a nivel social, lo cual yo siento que no afecta mucho mi percepcion frente a la
discapacidad. Reconozco que tengo una realmente solo cuando me acuerdo, porque realmente
vivo en el mundo de las personas sin discapacidad. Pero yo siento que no tengo discapacidad

hasta que me miro en un espejo y aterrizo el pensamiento”.

Mi historia con July es corta. Comienza en enero de 2021, cuando ingresé a trabajar a un

programa de una de las secretarias de la Alcaldia de Bogota. Yo era una de las dos terapeutas que

ingresaba al servicio después de casi 4 afios sin el perfil. July ya llevaba varios afios en dicho lugary, a

su manera, realizé la bienvenida, el apoyo y el acompafiamiento. Alli, ademas de las cuestiones

laborales, compartimos un poco de nuestras vidas. Unos pocos meses mas tarde ella se fue del servicio,
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ya que tuvo una mejor oferta laboral. No obstante, cada una quedd con el nimero de la otra por si se

llegara a necesitar.
La cuarta mujer es Aydee (Ver anexo 8.2.4). Ella menciona sobre si misma lo siguiente:

“Mi nombre es Aydee Montero Ramirez. Naci con paralisis cerebral, soy activista, lider, pintora
con la boca a nivel internacional, actualmente soy directora de la fundacion TOBE. Creo que soy una
persona afanada, muy comprometida con lo que planteo. Asi como soy buena, puedo ser mala. Yo soy
mas buena que el pan, pero cuando las personas me desilusionan, la pierden conmigo, tardo mucho en
sanar. Estudié hasta cuarto de primaria en un colegio, era una fundacion , no era oficial, no estaba

inscrita al ministerio de educacion en ese entonces.

El tema del arte lo aprendi yendo a la asociacion internacional de pintores con la boca,
y yo contrataba profesores o profesoras para que me dieran clases en casa. Actualmente, me
siento, me visualizo como un pez en una bolsa de esas, como un pez de decoracion que tu lo
compras y te lo dan en una bolsita. Voy ‘pa’ lado y lado, pero necesito mas espacio o libertad

fuera de esa bolsa”.

Mi historia con Aydee Ramirez, una mujer activista, artista y rebelde?, inicia gracias a la
Maestria en Discapacidad e Inclusion Social. Se podria decir que, gracias a ella este trabajo ha tomado
tantos giros, tantas reflexiones y tantas discusiones. Escuché su nombre por primera vez en la asignatura
de donde este trabajo tomaria méas forma. Para diciembre de 2019, la conoci en persona, hablé con ella,
la escuché, conoci su postura respecto a las madres cuidadoras y la vida independiente. Desde ese
momento, comenzd un vinculo de apoyo y co-construccion. En marzo de 2020, justo unos dias antes de
que se decretara el confinamiento en Colombia por causa de la pandemia, asisti a la primera asamblea
de la fundacién, y conoci a las otras personas que la conforman. Me vinculé como voluntaria y desde
ese momento he estado en contacto con Aydee. En el 2020, me invit6 a participar en la conformacion
Movimiento de Vida Independiente. Asisti, aprendi y conoci sobre el tema, vi como los movimientos
sociales se van colectivizando a partir de sus intereses y necesidades, empecé a ver alternativas de
ocupaciones colectivas. Durante el 2021 y lo corrido del 2022 sigo en contacto con Aydee, con quien

buscamos conspirar y co-construir desde la juntanza.

%9 Es el titulo del capitulo co-construido con Aydee para el Centro de Pensamiento Disca/pacidades, corpo-diversidades o
corpo-disidencias para el libro SENTIPENSARES DISCAS, DIVERSOS Y DISIDENTES PARA SUBVERTIR CAPACITISMOS. En
proceso de publicacion.
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La quinta mujer es Pegote (Ver anexo 8.2.7), quien nos narra lo siguiente:

“Mi nombre es Pegote y tengo 26 afios. Tengo paralisis, actualmente soy bailarina en la
Fundacion VDS. Soy una mujer muy alegre, me encanta el arte, la musica, también por ahi
escribo. Hice todo mi bachillerato, he hecho por ahi cursitos en el SENA, hice un curso de adulto
mayor, uno de lengua de sefias, ahoritica voy a entrar al SENA a estudiar un Técnico en Técnica
y produccion dancistica. Quiero llegar a la universidad, un titulo, un profesional en danza y en

licenciatura en educacion artistica”.

Mi historia con ella es breve. Inicia con la participacion de Lina, quien es la fundadora de la
Fundacion VDS, en el proyecto “Co-construccién de un horizonte regional para apropiacion social del
conocimiento en disca/pacidades, corpo-diversidad y corpo-disidencias”. En resumen, Lina sostenia que
para hablar sobre los temas de interés era necesario hablar directamente con las personas que encarnan
la discapacidad. Tiempo después Pegote, en un taller epistémico-corporal, de manera breve me cont6
sobre los mltiples beneficios que la danza ha traido para su vida, logros que ni con todas las terapias

que tuvo habia alcanzado.
La sexta mujer es Lucrecia. (Ver anexo 8.2.5). Ella relata lo siguiente:

“Yo soy Lucrecia., soy facilitadora y bailarina de arte incluyente, estudiante de
licenciatura en educacién artistica de la Universidad del Tolima. Tengo veinticuatro afios. Soy
una persona aguerrida, luchadora, muy sofiadora, Soy una mujer muy amorosa, creo netamente
en el poder que tengo como persona. Sobre todo, soy una persona libre, puedo decidir lo que
quiero 0 no hacer con mi vida. Yo tengo una enfermedad de base y, a raiz de ella, han surgido

otras que son mas limitantes.

Tengo un diagnostico de esclerosis focal y segmentaria bilateral, soy paciente renal
crénico desde los dos afios. En un principio, me dijeron que era una cosa y con los afios se fue
convirtiendo en otra. Generalmente, cuando esta enfermedad les da a las personas, suelen
curarse alrededor de los quince afios. En mi caso no fue asi. Mi enfermedad muto, se fue
haciendo un poco mas extrafia y con muchas mas complicaciones. Cuando tenia dos afios se
descubrio, a los cinco se decia que es muy grave y que posiblemente fallezca, se hizo todo lo
posible, y obviamente no falleci porque estoy aqui (risas). La idea era salvar el rifidn, pero
empeoro, asi como los ojos, la columna, los pies, las rodillas, y empezd a ser muy dificil todo lo
que hace un nifio, caminar, correr, motricidad gruesa y basicamente alli se empiezan a atrasar

muchas cosas en mi cuerpo. Si bien hoy en dia gracias a muchas cosas he logrado llegar a
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tener una vida comun, solo hasta los quince afios supe lo que era hacer cosas, hacer una vida

social un poco mas “normal”.

Tengo temas de corazon, de higado, los ojos no me funcionan sin gafas, a pesar de que
mis gafas no son muy de aumento, tengo cataratas, astigmatismo, hipermetropia y
fotosensibilidad a la luz. Por eso, tengo que manejar todos mis aparatos con menos brillo. A
veces también sufro de dolores de cabeza stper intensos. A raiz del COVID, que me dio en

2020, al parecer quedé con un EPOC y una falla cardiaca mayor a la que ya tenia.

Tengo una CIA, una correccion de auricula, que genera un sindrome que, en un nivel
de estrés, o nivel de frio, o de mucho calor, o de mucha gente, o de mucha sed, me puede ir
mal. Por eso, me rompi varios dientes, me queda la fractura de coxis, fractura de escapula, la
cual nunca cerro, no la pueden curar, y €so es un poco limitante, es un poco discapacitante al

realizar ciertas actividades”.

Mi historia con ella es similar a la descrita en el apartado de Pegote. En persona también la
conoci en el taller. Recuerdo que era una mujer sonriente, proactiva, propositiva y que disfruté el espacio

al maximo.
La septima mujer es Vannesa (Ver anexo 8.2.6), que refiere lo siguiente:

“Mi nombre es Vanessa Tengo veintiocho afios y vivo en la ciudad de Santa Marta,
Colombia. Estoy estudiando Ingenieria Industrial en la Universidad del Magdalena, ya curso
décimo o noveno semestre, porque veo algunas materias y algunas me ha tocado dejarlas ahi,
estan como en stand by. Yo me percibo como una mujer funcional, una mujer valiosa en todos

los sentidos, sino que a veces se me baja la autoestima, pero eso es hasta normal, pienso yo.

Yo por lo pronto quisiera graduarme, ejercer todavia no sé si hacerlo o si sequir

estudiando, pero si quisiera graduarme y de pronto poner un negocio o algo asi’.

Mi historia con ella surge de manera indirecta. Vanessa fue atendida por una amiga mia, ella
me contaba sobre su energia y amor, pero ademas me contaba sobre lo que ella observaba en las
relaciones y cotidianidad vivida en un mundo terapéutico. Para ella, Vanessa se convirtié en una amiga
y un par con quien podia conversar. Al hablar con Vanessa, me di cuenta de la importancia de la escucha
y de fortalecer la relacion terapéutica desde los margenes, es decir, alejandose de lo que nos han
planteado de no relacionarnos a mayor profundidad con las personas que acuden a los servicios.

La ultima mujer participante es DC (Ver anexo 8.2.8), quien nos cuenta lo siguiente:

pag. 90



Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

‘Me quiero nombrar DC. Me gusta el arte, las artes visuales, las artes plasticas y las
bellas artes. Me gustan las danzas, trabajar con nifios, ayudar a las personas y cosas asi. Me

encantan los animales. Soy estudiante de pregrado”.

Por temas de confidencialidad, no puedo contar muchas cosas de mi relacion con D.C. Quiero
decir que la conozco desde hace nueve afios. Tuve la oportunidad de acompaniarla en diferentes
espacios y junto con ella descubrimos la tecnologia de asistencia disponible para las personas con baja
visién. A D.C la he acompafiado en diferentes procesos y he conocido y compartido momentos breves

con su familia.

4.2.4 ; Que se hace con lo compartido?

Para el proceso investigativo se tendra en cuenta lo planteado por Amezcua y Galvez (2002),
quienes indican que en “la metddica del analisis cualitativo las etapas no se suceden unas a otras, como
ocurre en el esquema secuencial de los analisis convencionales, sino que se produce lo que algunos
han llamado una aproximacion sucesiva o analisis en progreso, 0 mas bien sigue un esquema en espiral
que obliga a retroceder una y otra vez a los datos para incorporar los necesarios hasta dar consistencia
a la teoria concluyente”, lo anterior, implica una obligacién de realizar relecturas de los datos. Teniendo
en cuenta ello, durante la investigacion se nutri¢ y fortalecié el marco tedrico y metodoldgico, permitiendo
asi el dialogo entre las y los participantes y las y los autores. Con la participacién de las mujeres se
realizo la transcripcion del material audio, permitiendo el analisis del contenido y los discursos de las
participantes en relacién con los cuidados, la interdependencia, los cuidados y las ocupaciones

colectivas.

En ese orden de ideas, se espera que durante la investigacion se nutra y fortalezca el marco

tedrico y metodoldgico, para fortalecer el dialogo entre participantes y autores.

4.2.4.1 Un camino para sentipensar: Oidos, voz, corazon y manos a la obra

Posterior a la realizacion de las conversaciones cordiales, las cuales se realizaron en modalidad
virtual o presencial segun la preferencia de las participantes en encuentro una a una, con duracion de
minimo 45 minutos y maximo 2 horas y media. Se desarroll6 el proceso de transcripcion del material de
audio el cual tomé entre 6 y 12 horas, dependiendo de la calidad del sonido, en este paso me acomparié
la colega Andrea Montero, quien, ademas, brind6 aportes para sentipensar los procesos volitivos, los

roles, la ocupacion y el contexto sociocultural de cada una. Finalmente, se realizd el analisis del
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contenido y los discursos de las participantes en relacién con los cuidados, la interdependencia y las

ocupaciones colectivas(ver ilustracion 8).

llustracion 8. Pasos para el proceso de analisis de la informacion

Conversaciones
cordiales

¢ Presencial
o Vitual

Analisis del
discurso

e Cuidados
e Interdependencia

e Ocupaciones
colectivas

Transcripcion

Fuente: Elaboracidn propia

Como lo mencioné anteriormente, con la informacion recopilada se utiliz la técnica de analisis
del discurso, entendiendo que lo conversado con las mujeres no son s6lo narrativa sino qué son material
donde se denotan las practicas sociales (Ifiiguez, 2005) y discursivas (Foucault, 2005), donde se pone
en juego aspectos contextuales de la sociedad y la cultura. En este orden de ideas, el andlisis se centro
en las experiencias de vida en torno a los cuidados, los actores y las percepciones, teniendo en cuenta
la textualidad desde las voces de las mujeres con discapacidad para asi categorizar la informacion y
realizar el andlisis homogéneo, donde se presentan descripciones, interpretaciones y
conceptualizaciones de las tematicas presentes en la investigacion desde las voces de las participantes,
para lo cual se disefi6 la matriz de analisis del discurso (Ver tabla 7) donde se ubicé la informacién
correspondiente para cada participante, cabe mencionar que si bien se cont6 una fila para los actores,

estos, se iban resaltando a medida que aparecian dentro de las categorias.
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Tabla 7. Matriz andlisis del discurso.

Categoria Participante 1 Participante 2 | Participante ... | Participante n

Identidad

Vida cotidiana

Cuidado-interdependencia

Ocupaciones colectivas

Actores

Fuente: Elaboracion propia

Lo anterior, implicd que como investigadora tuviera procesos de reflexion y retroalimentacion
constantes en los diferentes espacios y por parte de las personas que estuvieron inmersos. En este
sentido, el sentipensar con los oidos para escuchar y atender a lo mencionado, lo contado y lo referido
por parte de los actores que han estado implicados en esta investigacion; con la voz activa y pasiva que
se ha presentado a lo largo del trabajo; en ocasiones como susurros y en otras con gritos pero que
siempre esta presente; con el corazén al corazonar ®las epistemologias, la sabiduria, las emociones y
los sentimientos para asi descolonizar la produccion de conocimiento tal como lo propone Guerrero
(2010). Finalmente, las manos a la obra, se escribe en plural, ya que, no solo fueron mis manos las que
construyeron este trabajo, sino que fueron multiples manos, haciendo realidad la co-construccion del

conocimiento desde las margenes.

60 Guerrero (2010) refiere que el “/Corazonar’ constituye una respuesta politica insurgente frente a la colonialidad del poder,
del saber y del ser, pues desplaza la hegemonia de la razon y muestra que nuestra humanidad se constituye entre la
interrelacion entre afectividad y razén y que tiene como horizonte la existencia, de ahi que Corazonar, desde las sabidurias
insurgentes el sentido de las epistemologias dominantes, puede contribuir a la construccién no sélo de una distinta propuesta
académica y epistémica, sino sobre todo, de sentidos otros de la existencia.” (p.102)
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4.3 Consideraciones éticas

La participacion y los aportes que realizaron las mujeres con discapacidad, asi como toda la
informacidn relacionada con la investigacion, contd con el consentimiento informado, (ver anexo 8.3), de
conformidad con el Decreto 0591 de 1991 y lo dispuesto en la Ley 1581 de 2012. Ademas, el proyecto
de investigacion se encuentra avalado por el comité de ética de la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional de Colombia, al cual se le presentaron las consideraciones éticas acorde a la resolucion N.°
008430 DE 1993 del Ministerio de Salud.

Segun los lineamientos establecidos en la resolucién N.° 008430 DE 1993 del Ministerio de
Salud, la investigacidn es considerada con riesgo minimo, a partir de lo estipulado en el articulo 11,
debido a que “no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables bioldgicas,
psicologicas, fisioldgicas o sociales de las participantes del estudio”. Adicionalmente, durante el proceso,
se dio vital importancia al derecho de las participantes a ser informadas sobre la naturaleza de la
investigacion, sus objetivos, los beneficios potenciales y posibles molestias y/o incomodidades (que en
este caso pueden ser minimas), la proteccion de la privacidad, la confidencialidad de la informacion y el
derecho a retirarse en cualquier momento si asi lo decidiera. Esto se realizd por medio del

consentimiento informado.

Finalmente, a manera de reflexion, me gustaria mencionar que si bien no se cuenta con una
normativa nacional a nivel de investigaciones cualitativas -los procesos giran en torno a procesos
biomédicos-, como investigadora fui consciente de que al hablar de voces en el contexto de una
investigacion existen consecuencias éticas y politicas, ya que se “da cuenta de modelos de sujetos y de
relacion entre éstos. Por lo tanto, pretendi, desde la perspectiva epistemoldgica y metodologica, hacer
justicia a las voces de las mujeres con discapacidad y no solamente a mi voz. Por ello, en esta
investigacion se busco “Dar voz” a las mujeres participantes, ya que, en términos de Campafia et al.
(2007) “Dar la voz a los sujetos que participan en la investigacion es una metéfora que se vincula a la
problematizacion de la representacion y la valoracion de la reflexividad en el proceso investigativo”. Por
otro lado, que las participantes “tuvieran la voz” implica relacionarse con otros y poder hacer explicito el

sentido que se le atribuye a la propia experiencia.

Lo anterior alude al derecho a hablar y ser representado (Butt et al. 2003: 105), a describir las

propias experiencias y a buscar formas de representarse. En sintesis, mi intencién es considerar a las
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participantes como sujetas que colaboraron en la investigacidn, alejandose de la idea de verlas como

objetos, que no cuentan con voz, y son definidos e interpretados por otros (Giroux,1997).

El ejercicio de dar la voz a las mujeres con discapacidad significo que la investigadora se situara
desde una posicion reflexiva, desde su corporeidad y su experiencia encarnada, que posibilitaba la co-
construccion de la vida cotidiana en torno al cuidado, para mantener un caracter dialogico entre las

participantes, la academia y la propia investigadora.

4.3.1 Otras consideraciones sentipensadas con las mujeres

Para este trabajo fue importante que las voces de las mujeres con discapacidad estuvieran
presentes a lo largo del mismo, pretendiendo siempre dar la voz y escucharlas, para si acercarnos a sus
experiencias particulares y cotidianas “desde su significado y vision de los hechos” (Eisner,1998 citado

por Aimudena Cotan Fernandez, 2016, p.35)

En este sentido, las consideraciones éticas no fueron la excepcion, ya que abordar los cuidados
como ocupaciones colectivas, implicé reconocer la ética del cuidado 8'y la reciprocidad que implica,
razon por la cual, junto con las mujeres se acordaron las siguientes consideraciones para cuidar de ellas

y de su privacidad:

e Para el proceso de comunicacion:

o Contar con comunicacion permanente para conocer el estado del proceso de
investigacion.

o Tener en cuenta los horarios que habian establecido como disponibles para
comunicarse, para asi no interrumpir sus ocupaciones.

o Enviar un mensaje de confirmacion de los espacios y contar con alternativas ante
posibles cambios.

o Lavozsera la de ellas, por tal motivo, para este trabajo no se realizaran acercamientos
de manera directa con los demas actores implicados.

o Evitar los tecnicismos, los cuales pueden llegar a ser dificil de comprender.

61 Adriana Gonzalez (2020) sefiala que “La ética del cuidado, en cambio, cuestiona las bases de las sociedades capitalistas,
apela a la responsabilidad compartida, al compromiso politico y moral con Ixs otrxs, a la solidaridad”(p.127)
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e Para el documento:

o

o

Realizar validacion de la informacion que aparece en el documento, en este sentido, las
mujeres podian acceder a los avances en el momento que lo desearan y realizar
comentarios o sugerencias pertinente.

Prestar atencion a los datos que las pueden perfilar y ser reconocidas con facilidad, esto
aplica para unos casos puntuales, donde las mujeres mencionaron su preocupacion por
ser reconocidas y tener posibles represalias en los diferentes contextos en los que se
desempefan. Razdn por la cual, se optd por hablar de manera general en ciertos
aspectos tal como es el caso de su ocupacion actual.

Enunciar a las participantes de la manera en la que ellas se sintieran mas comodas, asi
pues, sus nombres fueron seleccionados por ellas. En este proceso se identificaron 3
casos: uno donde preferian su nombre; otro donde querian aprovechar la oportunidad
de evocar aspectos de su infancia y adolescencia por medio de los apodos®?; finalmente,
quienes buscaron no tener ningun tipo de relacion con su vida.

Autorizar o negar el uso de imagenes, fotografias y obras.

62 os apodos son una manera especial, carifiosa e, incluso, divertida de nombrar a alguien a quien quieres y con quien

tienes confianza.
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Capitulo 5. Las voces de las mujeres: vida cotidiana,
cuidados e interdependencia, un camino para vislumbrar los

cuidados como ocupaciones colectivas

En este capitulo, abordé las conversaciones cordiales que tuve con cada una de las mujeres
participantes, y hago el analisis y el entretejido con el conocimiento socialmente disponible. Para esto,
primero, haré un recorrido por las experiencias de cuidado en la cotidianidad. En segunda instancia,
identificaré los actores implicados en los cuidados. En tercer lugar, hablaré(mos) sobre cuidado,
independencias y autonomia. Y, finalmente, sustentaré mi propuesta de los cuidados como ocupaciones

colectivas.

En la ilustracion 9, se presenta un flujograma con las categorias de analisis de las
conversaciones cordiales con las mujeres participantes, las cuales inician con las experiencias de
cuidados en la cotidianidad hasta llegar a visibilizar los cuidados como ocupaciones colectivas y la

relevancia de la interdependencia.
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llustracion 9. flujograma con las categorias de analisis.

*Lugares
Experiencias de *Momentos
cuidados en la *Sujetos
cotidianidad + Cambios

*Habitos y rutinas

*La familia

. Actores «La comunidad
involucrados en “El mercado
los cuidados

+E| Estado

Hablemos de . ?ﬂjﬁ%gz °
cuidados i
. g * Gritos de
independencia y i i
) independencia y
autonomia autonomia

Visibilizando los

cuidados como
ocupaciones
colectivas y la

interdependenci

Fuente: Elaboracién propia

5.1 Experiencias de cuidados en la cotidianidad

“La experiencia de vida de la persona con discapacidad esta enriquecida por las cualidades
personales (autoimagen), las habilidades, las capacidades, las acciones que realiza y las relaciones
que logra establecer. Su experiencia de vida le permite anclarse en si misma, transformarse y
transformar su realidad. La cotidianidad es su eterno momento de verdad, en el cual, la persona con
discapacidad, generalmente, asume como un reto cada una de las situaciones que se le presentan
(...). En su cotidianidad reafirma sus fortalezas y debilidades, es consciente de quién es, qué le gusta,
qué le disqusta y qué puede hacer. (...) En todo este proceso de confrontaciones, negociaciones y
descubrimientos realiza un ejercicio reflexivo que le ayuda a construir su identidad como parte

integrante de una familia y de una sociedad.”

(Patricia Mufioz Borja.,2006. p. 117)
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Este trabajo fue emergiendo de mi experiencia personal, ya que como lo mencioné en el capitulo
0. “mi acercamiento con el cuidado viene desde siempre y desde casa’, pero ademas se fue
colectivizando y enriqueciendo gracias a las experiencias de otras mujeres, con y sin discapacidad, con
quienes se establecieron espacios de confianza e interaccionismo conversacional. En este momento,
me gustaria repasar la vida cotidiana de las mujeres que me abrieron las puertas de sus vidas para la

realizacion de esta investigacion.

Lo cotidiano implica “comparacion entre aquello que es comun a muchos o a todos y que es
peculiar de un lugar y de un momento y de unos sujetos” (Gonzalbo, 2006). Al conversar sobre lo
cotidiano con las mujeres participantes se mencionaron diferentes areas ocupacionales, personas

implicadas y los cambios que han tenido a lo largo de sus vidas.

La vida cotidiana se encuentra estructurada de manera esquematica. Podemos incluir aqui las
rutinas, el dia laboral/ escolar, la vida en la ciudad, el barrio o el pueblo, la vida privada, las vivencias y
los pensamientos habituales. Resultan ser cotidianas las necesidades fisioldgicas, las rutinas horarias
de aseo y alimentacion, los horarios de trabajo/ estudio, y todo ello es influenciado por los cambios
sociales, en actividad, de tiempo, en el contexto, entre muchos otros que pueden resultar de manera

individual, familiar o colectivizados (Gonzalbo, 2006).

Todo esto se pudo identificar en cada una de las mujeres, cuando ellas nos contaron cdmo era
un dia cuando eran unas nifias o adolescentes vs. un dia en la actualidad. De manera coincidente, todas
mencionan una rutina similar en su esquema cotidiano, que inicia con el prepararse para ir al colegio,
bafiarse, vestirse, arreglarse y desayunar. Luego, asistir al colegio y realizar las actividades esperadas.
Al finalizar la jornada, desplazarse a la casa, almorzar, realizar trabajos, descansar y compartir con sus
familiares. Ahora bien, esto es lo esperable dentro de la “normalidad” de la vida cotidiana para esta edad,

donde se encuentran habitos y rutinas establecidos por el contexto sociocultural

Empero, tres de las mujeres mencionan aspectos diferentes que se salen de la “normalidad” de
lo esperado para una nifia 0 adolescente. Asi pues, se encuentran tres experiencias de vida que
transitaron entre el arte, los espacios hospitalarios y los cambios generados en un momento de crisis a
raiz de un accidente, denotando las diferencias que trae consigo la vida cotidiana en la vida de las
mujeres con discapacidad:
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Para Aydee el arte fue una puerta, una ventana y una salida del “vegetar3” propio de su

diagndstico:

“cuando era nifia, solo me dedicaba a, como yo digo, “vegetar”. Veia television cuando
la tuve y pasaba como un gorgojito. no me preocupaba por nada, ninguna responsabilidad,
aparte de lo basico. De adolescente, tenia amiguitas de mi edad o chicas muy chiquitas sin
discapacidad. Desde pequefia me gustd el arte, entonces empecé vendiendo tarjetas en
pergamino en Lijaca. Vendia empanadas, masato%, y al lado de las empanadas y el masato

vendia las tarjetas, que yo misma pintaba y dibujaba. A esa edad ya hacia cosas diferentes”.

El “vegetar” era la cotidianidad y normalidad de Aydee, era un vegetar un tanto sola en su
infancia, donde su compaiiia, si lo habia era la television. A ella, se le negaron las actividades de la vida
diaria que serian “normales” y que apuntaria a la adquisicion de habilidades para la vida, pero, ademas,
fue excluida o enmarcada a ciertos espacios propios para las “personas con discapacidad”. Claramente,
es importante situar a Aydee y a su madre a nivel sociocultural en un pais marcado por la violencia desde
hace mas de 60 afios, donde se presentan pocas oportunidades para las mujeres con discapacidad y
las madres solteras. No obstante, y a pesar de las adversidades, el arte como ocupacion con sentido y

significado, fue mostrandole a Aydee otros caminos dentro de la pluralidad de la cotidianidad.

En segundo momento, me parece importante destacar a Lucrecia, escucharla hablar resulta
fascinante, pues ella ha vivido mucho. En su discurso siempre aparece alguien mas, porque, sin ninguna
duda, Lucrecia no se ha construido sola. De manera constante aparece su madre y otras madres, que
no son de ella, aparecen otros nifios, las artes e intervenciones terapéuticas en momentos y lugares

dificiles:

“De nifia, muy diferente a lo de adolescente. Era una nifia muy sumergida en su realidad.
A los ocho afios, me debatia entre ver a mi mama llorando porque no me pusieron la quimio o

ver a mi mama peleando porque no me han dado el medicamento. Etapas dificiles ; Sabes?

Admiro mucho la infancia, amo la infancia. Aunque hubo muchas cosas que no se
vivieron, no considero que haya tenido una infancia mala porque tuve personas maravillosas a
mi alrededor, personas que obviamente ya no estan. Mis amigos de la infancia, la mayoria,

tenian enfermedades muy graves y me crie en ese entorno. Entonces, creo que de ahi deriva

63 Esta palabra hace alusién al Vivir [una persona] sin ninguna movilidad y con una vida meramente organica, parecida a la
de las plantas, generalmente a causa de una enfermedad.

64 EI masato es una bebida tradicional elaborada a base de yuca, arroz, maiz, avena o pifa.
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querer hacer tanto clown y tanto teatro, querer hacer musica y danza. Yo creo que uno hace los
momentos mas bonitos, porque igual todo es traumatico, no lo voy a romantizar. jAh, momentos
lindos! Ver a mi mama gritandome jLucrecia, corre, corre y ahi vienen los clowns! Y yo
montandome a la silla y diciendo jCorre, corre! porque los otros nifios también quieren ver. Ella,
en Su super sastre, corriendo por un pasillo sdper largo y yendo al show de titeres. Ver tantas
mamitas y esos nifios super felices, nos regalaban una hora o una hora y media de tanta
felicidad... y yo me hacia amiga del de al lado. “Lucrecia, no puedes salir porque esto es un
hospital y te contagias". No, a Lucrecia no le importaba: “mami, quiero ir al bafio”. “; Quiere ir al
bafo o a chismosear?” “A chismosear al bafio”, le decia. Me llevaba, hablabamos mucho con

las mamas, conoci muchos amigos”.

Lucrecia, nos permite ver otra diversidad de la cotidianidad desde un contexto hospitalario.
Ademas, es posible ver como esta realidad era compartida con sus pares simétricos, es decir, otros
nifios y nifias que dentro de su normalidad veian los titeres, los clowns, las batas blancas, los
medicamentos, las jeringas. Como con sus pares asimétricos, como lo es su madre, las otras madres,

las enfermeras y demas personal que cuidaban de los menores que se encontraban hospitalizados.

Por su parte, July menciona un antes y un después del accidente, que interrumpio lo que ella
conocia como “normalidad”, presentandole una nueva normalidad en un cuerpo que requiere otros

cuidados:

“Antes del accidente, no era consciente de mi condicion sexual. Yo era una nifia/nifio
del barrio, viviamos en Yopal, Casanare. Mis dias eran muy activos, montaba en bicicleta,
patines, jugaba, no me reconocia LGTB hasta el colegio que me empezaron a gustar las nifias,
pero nunca habia aceptado mi condicion. El primer afio fue muy dificil. Fue un afio, diria que
mas, eso fue a los catorce como hasta los 17. Fue algo muy solitario, demasiado solitaria. Me la
pasaba en terapias, en la casa con mi mama todo el tiempo, duré mucho tiempo
desescolarizada. Tuve mucho tiempo de rehabilitacion y, cuando entré al colegio después de
todo eso, yo era un bicho raro, porque tenia que usar férulas horribles y obviamente la gente no
me trataba igual, por la percepcion que tenian de una persona como yo. Realmente, me

rechazaron mucho en el colegio”.

La disrupcion de la cotidianidad de July se genero a raiz de un accidente, en su relato es claro
como se afectaron las actividades que ella realizaba y como enfrentarse a la vida cotidiana como una

mujer con discapacidad la llevé a andar un camino sola pero acomparniada de su madre.

pag. 102



Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

Resulta pertinente considerar en este punto que, si bien las edades de la vida son individuales,
estas se viven en comunidad, y en esa comunidad coinciden distintos momentos (Gonzalbo, 2006). Para
la juventud, adultez joven y adultez existen ciertos imaginarios sociales preestablecidos para las mujeres
con y sin discapacidad. En ambos casos, es posible identificar el cuidado, pero unas -las que no tienen
discapacidad- brindan el cuidado, mientras que en las otras -quienes si tienen discapacidad- son sujetas

u objeto de cuidado.

De lo anterior, claramente se extrae que las mujeres con discapacidad son victimas de la
violencia simbdlica y del apartheid ocupacional generado por el sistema patriarcal, capacitista y
capitalista, el cual las sitia en una posicion de desventaja, exclusion y discriminacion en diferentes
esferas. No obstante, el curso de la vida®y las circunstancias personales® y colectivas de las mujeres
las han llevado a romper con los imaginarios sociales. De manera general, es posible identificar cambios
en los esquemas cotidianos, pero guardando la realizacion de las actividades basicas. Ademas,
aparecen otros espacios, otras actividades y otros roles que se salen de lo esperado en los imaginarios

y mitos para las mujeres con discapacidad.

Desde las realidades estadisticas, que sefialan las dificultades para acceder a ciertos espacios,
se evidencia una triste realidad: las mujeres con discapacidad no acceden a la educacion para el trabajo
o educacion superiors”. Todas las mujeres contaron dentro de sus rutinas el asistir a espacios de
educacién, donde se presenta un amplio abanico de posibilidades, que ha sido luchado por ellas y sus
familias. Dentro de sus relatos, también es posible encontrar situaciones de violencia, discriminacion,
opresion y temores de la familia al enfrentar a sus hijas a dichos espacios, como en el fragmento que se

describe a continuacion:

“El temor de dona Cristina era totalmente real y cierto, era palpable, tangible.
Pero mi papi siempre me sacaba quince minutos antes, para no verme correr hacia el
Transmilenio. Me decia "se va a caer”, y lo odiaba. Recuerdo que ya un afio después
de que yo hubiera entrado a la formacion del SENA, que me ayudd un montén, tenia

escoliosis, pero mi columna y mis rodillas reaccionaron muy bien al ejercicio, aunque al

85 Hace alusién a “los ritmos y circunstancias correspondientes a distintos momentos de la convivencia en grupos domésticos.
Al considerar el entorno y las relaciones de interdependencia, se aprecia que los cambios en la edad no son exclusivamente
bioldgicos, sino que dependen de prejuicios y actitudes de la sociedad hacia ciertas edades y se reflejan en el lugar y en el
nivel de autoridad propios de cada miembro de la familia.” (Gonzalbo, 2006, p. 149-150).

8 Hace alusion a las “distintas formas de incorporacién a la familia, segun experiencias individuales” (Gonzalbo. 2006, P.
149-150)

67Cabe mencionar que en Colombia la educacidn para el trabajo es diferente a la educacidn superior. No obstante, para
ambos casos es muy limitado el acceso, especialmente para las mujeres con discapacidad.
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principio fue terrible, sin contar con el bullying tan terrible que me hicieron en la
institucion, por ser una persona en situacion de discapacidad. De verdad fue dificil, pero
con ufias, tareas y una determinacion la hijuemadre, dije jNo me quitan de aqui! jA ver,
quitenme, porque mi madre me ha ensefiado que de aqui no me corren! Y sequi con el
técnico, que en lugar de ser de ocho meses se convirtié en un afio, porque a una profe
se le ocurri6 la brillante idea de pisarme un pie porque no me bajaba. En vez de hacerlo
con amor, como debia Ser, ella bajo mi pie y me jodio la rodilla, me hizo un esguince
grado tres en el tobillo y un esguince grado tres en la rodilla. Para mi, eso es un momento
fotalmente de abuso terrible y, sequndo, solo se estaban aprovechando de mi, porque
yo tenia una condicion. Era muy injusto, uno no se alcanza a imaginar que el mundo es
asi de cruel. Ese dia, cuando llamé a mi mama, no fui capaz de decirle una profesora
me pisd, pero si es una herida que yo creo que uno va a llevar de por vida. Son cosas
que uno dice “oye, es una persona en una condicion distinta, con capacidad distinta
¢Por qué no la apoyas?” No, ella eligi6 sacarme a las malas, luego me hizo una
encerrona con los otros profes, excepto dos profes que no participaron, pero me

sacaron.

Lograron sacarme y decir que, Si yo no traia una excusa que dijera que mi
enfermedad o mi patologia habian desaparecido, no podia regresar; era lo mas
irracional. Yo sabia bien que eso era imposible, porque, primero, yo nunca habia visto
retroceso en mi enfermedad y, segundo, a cambio de que la primera vez que aparecio

tenia una, ahora tenia como veinte. Ya me habian generado el dafio”: Lucrecia

En este sentido, es posible identificar el binomio de cuidado-descuido en los espacios donde se
desarrolla la vida cotidiana, tal como es el caso de los espacios educativos, donde tristemente pareciera
ser mas los casos de violencia®8, descuido, maltrato y exclusién para la poblacién con discapacidad de
manera sistematica, tal como lo reporta la UNESCO (2021). Consider6 un agravante, en el caso de
Lucrecia se presente por parte de una docente, donde se presenta claramente una colonizacion del

saber, poder y la capacidad.

Por otra parte, ante el imaginario social que las mujeres con discapacidad no pueden/deben

tener una vida en pareja o ser madres. A continuacion, transcribo algunos fragmentos de relatos de las

88 | a UNESCO (2021) sefiala que los nifios y nifias con discapacidad presentan entre tres y cuatro veces mas probabilidades
de ser victimas de cualquier tipo de violencia en todos los entornos —en el hogar, en la comunidad y en la escuela— que
los demas nifios.
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mujeres con discapacidad participantes de este trabajo, sobre los que quiero traer algunas situaciones
en el que las mujeres con discapacidad han roto los imaginarios que les han impuesto a lo largo de sus

vidas:

“‘Ser casada es rico, cuando no tienes tantas obligaciones. Cuando hay alguien en
medio, uno cambia, uno no es la misma. La situacién econdémica fue la detonante de los dos,

tras el hecho sumele que mi mama se metio en la relacion, eso fue la hecatombe.

No durd. Yo me separé de él un tiempo, porque él me pego, yo no se lo perdoné, yo
todavia no se lo he querido perdonar, por el miedo de que vuelva y me pegue, €so no lo permito.
Fui radical y hasta lo demandé, le quité la custodia del nifio. La custodia es compartida, pero
siempre va a Ser para mi por el miedo de que, asi como me pegd, puede pegarle al nifio.
Entonces el asunto de él si fue rico en su momento, pero los hombres no miran lo que nosotras
las mujeres vemos, que primero el nifio, que las cosas del nifio. Por estar pagando las tarjetas
de él, no me daba plata, y paso lo de la pegada y entonces me fui con toda, lo demandé por
fodos lados. Yo no me quedé callada. La jueza, ella me cae tan... nunca voy a olvidar lo que

dijo esa doctora: “me cae tan bien, que le voy a conceder todo lo que usted diga”: Tatiana.

De igual manera se narra que la experiencia de ser madre ha sido “Transformadora”, llena de

miedos, desafios y retos, como cualquier otra muijer, la cual no presenta ninguna discapacidad:

“Una parte de ese cuidado que, normalmente, a las personas con discapacidad se
cohibe mucho, sobre todo en la sexualidad, lo he visto en muchas personas y de mi contexto
que tienen discapacidad y no es algo que sea chévere. Esa es una libertad que debe tener
cualquier persona, con cualquier tipo de discapacidad, sea fisica, sea psicosocial, sea visual,
sea auditiva, sea cualquiera. Es muy normal en la sociedad colombiana que esto se cohiba o

sea todo un escandalo que su hija o su hijo.

Tenga pareja o que su hija vaya a tener hijos y no los pueda ver. A una amiga su suegra
le dijo eso y entonces fue muy chistoso, ella le dijo “pues asi mismo como usted cuida a su hijo,
es instinto y se puede, no es nada del otro mundo”. Es ese pensamiento un poco machista y
una discriminacion. Otra que es muy importante es la de no salir, no explorar, no conocer otros
mundos. Yo creo que eso es stper importante en el desarrollo de cualquier persona y, al cohibir
esto, se pierden algunas habilidades sociales, se pierde esas posibilidades de saber qué quiere,
el sentido de la vida, de decir “yo quiero ir para este lado o yo me quiero ir para este otro”. Se
trata de respetar sus ideales y sus pensamientos politicos y religiosos.
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Hay un limite entre cuidar y meterse en cosas tan personales; creo que uno debe vivir.
Una vez me preguntaba una persona que me ayudo en la calle, ;A usted no le da miedo salir
sola, que la roben o que la atropellen? Y yo le decia, si, claro, como a todo el mundo, igual de
algo me voy a morir y a todo el mundo cuando sale le puede pasar, no que porque no vea o

porque si vea no le va a pasar.

Digamos que el cuidado se debe hacer desde el apoyo, desde lo que se necesita. Y si
de pronto la persona necesita muchas cosas, se puede hacer, pero siempre dejar una ventana
de una libertad de poder decidir, sobre todo. Poder decidir es tener una postura y tomar sus
propias decisiones. Por ejemplo, si uno no se quiere levantar a tal hora para que la enfermera
lo barie, sino que se quiere levantar mas tarde, tener esa posibilidad de decidir, y que la
enfermera lleque mas tarde, no lo que dice el cuidador. Porque cuando se tiene algunos tipos
de discapacidad, uno tiene a veces muy poca decision sobre uno mismo, y eso psicoldgicamente
afecta” D.C

De las citas anteriores, pareciera extraerse que las mujeres con discapacidad son sujetas de
especial cuidado y que no pueden tener una vida independiente ni ser dadoras de cuidado. Sin embargo,
estas experiencias interpelan dicho imaginario. Asi pues, lo cotidiano se vive, se practica, pero también
se piensa y se juzga (Gonzalbo, 2006). Pero existe un mayor peso sobre ese pensar y juzgar si se tiene
discapacidad, y aun mas si se es mujer con discapacidad, ya que se sabe que las personas con
discapacidad han sido histéricamente discriminadas y marginadas en la sociedad e incluso se reportan

datos de un menor nivel de calidad de vida que el resto de los ciudadanos.

La situacion de discriminacion, marginacion y vulneracion es mas acentuada en mujeres y nifias
con discapacidad, dado que “estadn sujetas a mdiltiples formas de discriminacion” (Observatorio de
asuntos de Género, 2012). Ellas experimentan una doble discriminacién, por ser mujer y por la
discapacidad (Luna, 2012; Cepal, 2011; Soler et al., 2008; Font. 2014; Calvo, 2019; Iglesias, 2003), lo
que detona en barreras para acceder, permanecer y participar en los procesos sociales y sus

instituciones.

Si bien, este trabajo no se centra en la maternidad® o sobre los derechos sexuales o
reproductivos (DSR) de las mujeres con discapacidad, si emerge dentro de la vida cotidiana, el ser, el

hacer y el llegar a ser de las participantes, quienes en su mayoria presentan una maternidad y sexualidad

89Un trabajo investigativo sobre la maternidad de las mujeres con discapacidad lo realizé Diana Maritza Calderon en el afio
2021, este trabajo se encuentra disponible en:
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/81318/52886840.2021.pdf.pdf?sequence=1&isAllowed=y
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negada. No obstante, dentro de los cuidados es pertinente, abordar y analizar los roles, las exigencias,
los contextos, el sentido y el significado de la maternidad y los derechos sexuales y reproductivos. En
este sentido, es posible denotar roles que pueden ser negados para las mujeres con discapacidad, tal
como es el caso de ser madre y pareja, a las cuales se les asocia social y culturalmente ser proveedoras

de cuidados.

5.2 Actores involucrados en los cuidados

Tal como se present6 en el apartado del marco tedrico, desde el diamante del cuidado/bienestar
se presentan 4 actores que se interrelacionan entre si, estos son: la familia, la comunidad, el mercado y
el Estado. En este sentido, en las siguientes paginas se presentan los actores involucrados en los

cuidados, los cuales fueron referenciados por las participantes.

5.2.1 La Familia

“Las oportunidades han estado presentes y me las he ganado con trabajo, eso lo agradezco a

mi red de apoyo, mi mama, mi papa, mi tia, quien es como una segunda mama, mis abuelos, mi
hermana principalmente, pero en general toda mi familia, tios, tias, primas y primos, me han hecho
sentir parte de una familia grandiosa. Han estado alli para mi y sé que yo he estado y estaré alli para
mi familia’.

(Maria Paula Betancourt, 2022)

La familia tiene un papel importante para el desarrollo humano, esta es considerada como la
célula fundamental de la sociedad (Nufiez, 2015), asi como, la primera comunidad donde se satisfacen
las necesidades basicas de las personas. Los actores familiares se pueden dividir en familia nuclear
(madre, el padre y las y los hermanos) y extensa (abuela, tias/os, sobrinas/os, primas/os, cufiadas/os).
Ademas, aparecieron los animales de compafiia como actores que hacen parte de la familia y de los
cuidados.

Ampliando la informacién sobre los actores me gustaria sefialar que todas las mujeres
mencionaron a las mujeres de su familia, en primer lugar, la madre, lo cual se relaciona con la distribucion

de roles de género a nivel social y cultural, siendo las mujeres en palabras de Eleonor Faur (2014)
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malabaristas en una sociedad desigual, que sostienen con su trabajo reproductivo y de cuidado el

bienestar economico y afectivo de sus hogares.

Las madres aparecen como las cuidadoras principales de sus hijas/os, sus padres y sus parejas,

tal como lo sefiala Manigua al decir que cuando piensa en cuidado, piensa en su mama cuidando de

todos. Ademas, son las madres quienes presentan especial preocupacion por el presente y futuro de

sus hijas:

‘mi mama se pregunta mucho por mi futuro, porque de pronto ve que no, que han
pasado muchas cuestiones respecto a mi salud mental, entonces ¢que si voy a tener la
capacidad de sequir mas adelante en un doctorado o algo asi? o si asumir la responsabilidad
de tener una vida mas formal, mas de un trabajo, una casa, una familia y todo lo demas.”

Manigua

Considero que la mayoria de las madres, presentan dicha preocupacién ante la incertidumbre

del futuro. En este sentido, es posible encontrar dos percepciones referidas por las mujeres, en la primera

consideran que el cuidado ofrecido por sus madres esta dentro de lo “normal” y esperado por la sociedad:

“Mi mama, pero creo que me cuida de una forma normal, como una mama cuida a sus
hijos, creo que mi mama no es sobreprotectora, ella trata de darme mi espacio y como de mi
independencia, yo siempre salgo, hago lo que quiero hacer o lo que necesito hacer, me meto a

los grupos o a las cosas que quiero y no hay como que me cohiben en algo, como que no”. D.C

En la segunda, la percepcién de cuidado se siente desde la sobreproteccidn o sobre cuidado,

como lo menciono Vanessa, Aydee, Lucrecia, sefialando que esto las cohibe y limita su participacion en

ciertos espacios. No obstante, estd sobreproteccion es validada y justificada entendiendo la

vulnerabilidad y discriminacion al que se enfrentan las mujeres con discapacidad:

“Pero digamos que la sobreproteccion que fuera como menor, obviamente digamos uno
no puede como, porque digamos Si yo tuviera, digamos una nifia en condicion de discapacidad
yo también la sobreprotegiera mucho, o sea, mucho, asi como me sobreprotegieron a mi, porque
da miedo de que se caiga, que le pase algo, eso es de comprender mucho porque es muy dificil

;ves? Si, es eso”. Camila

En segunda medida aparecen las demas mujeres de la familia, es decir las abuelas, las tias y

las hermanas, validando la idea que el cuidado es un tema de mujeres que sé hereda y es obligatorio,
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ya que son ellas quienes han aprendido de las otras mujeres un conjunto de ideales, valores,
costumbres, roles, ocupaciones, rituales, profesiones y desarrollan posiciones dentro de la familia para

sostener la vida (Escobar Maria, 2020).
A continuacidn, presentaré algunos fragmentos para ejemplificar mejor lo mencionado:

Lucrecia dijo “mis hermanas siempre me consintieron muchisimo, yo fui la menor de tres
hermanas, obvio mi hermana mayor era mi segunda mama”. Por su parte July refirio que a lo largo de
su vida ha vivido mucho con su hermana y que ella la cuida, destacando dentro de ese cuidado la libertad
y la confianza, otra mujer que hizo parte de la vida de July fue su tia a quien le agradece por sostenerla

fisica y emocionalmente en el proceso de rehabilitacién y de formacién para la vida.

Finalmente, algunas abuelas tomaron el rol de cuidadoras principales. como aquellas mujeres
que ya cuidaron a una generacion y se enfrentan al cuidado y crianza de una nueva, por multiples
factores socio-culturales que moviliza a las poblacién mayor en asumir roles y responsabilidades en pro
de los mas jovenes, tal como es el caso de Tatiana quien indico que “...me dejaron con mi abuelita, que
vivir con mi abuelita era maravilloso, nunca tuve queja de mi abuela, bendito sea mi Dios por mi abuelita,
porque el papa de mis hermanas era toma trago y mi abuelita decia que no me iba a llevar alla a una

casa que no era apropiada, entonces menos mal yo vivi con mi abuelita.”

En menor medida se mencionan a los hombres, esto atendiendo al rol productivo y a la negacion
de los cuidados por parte de los hombres. En consonancia con lo anterior, es posible visibilizar 2
escenarios relacionados con el rol de padre, el primero es la ausencia por dos motivos, uno es la
ausencia del hogar, tal como es el caso de Aydee y Tatiana quienes no conocieron a sus padres y
refieren que ellos fueron donadores de esperma, razén por la cual, sus madres asumieron el rol de madre
y padre. El otro de ausencia se genera a raiz del conflicto armado en el pais, tal como es el caso de July,
quien indicd como ella y su familia es victima de desplazamiento de su lugar de origen y desaparicion

forzada de su padre.

En el segundo escenario, se encuentran los padres presentes, quienes cumplen en mayor
medida un rol de produccion y proteccion por medio de diferentes acciones en la cotidianidad, por
ejemplo: acompafiar a los espacios, brindar recursos econémicos a la familia, tomar decisiones,

interponer recursos juridicos, entre otros.
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Otros actores que emergieron y que son considerados como parte de la familia, son los animales
de compariia’™® especialmente un gato y dos perras. El primero es de Manigua, su nombre es Tango, es
un gato negro que llego a su vida desde hace 4 afios, para ella el gato le salvo la vida, ya que como ella

narro;

“... antes de yo tenerla pues, obviamente es el vinculo que uno crea, pero antes de que
llegara el gato para mi era mucho mas dificil transitar mis cumplimientos diariamente y cuando
lleg6 el animalito, el saber que él estaba ahi y que él dependia de mi, me hacia como sacar un
impulso, pero aparte él me correspondia, él me cuidaba, si él me miraba triste, él se iba y se me

echaba y me ronroneaba.”

Las otras dos, son unas caninas la primera es de July, quien en medio de una pandemia decidid
adoptar una canina, ella refiere lo siguiente: “soy una mama cuidadora de una perra monstruo, de
veintidos kilos, lo he nombrado, una perra con problemas psicoldgicos, ya te he nombrado que lo adopté
de la calle, tiene trastornos psiquiatricos, es una perra que es hiperactiva, es la mas hiperactiva se la
pasa corriendo y no se cansa, pero yo creo que ese es mi mayor tip como cuidadora, es que mas que

cuidar de mi, soy responsable con Lupita”

Por su parte, D.C cont6 que a lo largo de su vida ha tenido varios perros, los cuales son apoyo
emocional y fisico para ella y su familia. Ella, al igual que July, resalta el rol de ser cuidadora y
responsable de otro ser vivo. Actualmente, el animal de compafiia de D.C se llama Susy, es una canina
entrenada para ser perro guia, asi pues, ademas de ser su apoyo emocional, Susy cuenta con

conocimientos para guiar y acompafar a D.C por los diferentes contextos en los que ella se desempefie.

Teniendo en cuenta lo anterior, me gustaria resaltar el papel que los animales de compafia
tienen dentro del cuidado y la vida cotidiana, siendo no solo seres que requieren cuidados, sino que
también aportan al cuidado colectivo y la descolonizacién del saber, del hacer y de la capacidad, ya que

a raiz de los vinculos que se han establecido con ellos es posible cuestionar por ejemplo el especismo.

A partir de lo anterior, mi comprension sobre los cuidados en las familias se estructura como un

panal de abejas donde nos cada persona tiene unos roles establecidos, pero cada uno puede brindary

0 Diversos profesionales ligados a la medicina veterinaria, bienestar animal e interaccion humano-animal, han sefalado
en los ultimos afios que es preferible utilizar el término ‘animal de compaiia’ en lugar de ‘mascota’, ya que este permite
connotar el vinculo psicolégico y la relacién mutua. De manera similar ven a los duefios de estos animales como
compafieros humanos, cuidadores o custodios, aunque se reconozca que las mascotas pueden pertenecer legalmente a sus
custodios (Faver & Cavazos, 2008; Herzog, 2012; Walsh, 2009, citados por Diaz et al. 2016).
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recibir cuidados a lo largo del trayecto de la vida, ya que como lo mencion6 July “puede que toda mi

familia cuide de mi” (ver ilustracion 10)

llustracion 10. Actores familiares ubicados en un panel de abejas

. .
Mama

Participante

b <:>
-... |

Fuente: Elaboracion propia

5.2.2 La comunidad

“Desde muy pequeria tuve que ensefiar a mis profesores como adaptar el material, cuales

debian ser esas estrategias para llevar a cabo el proceso de aprendizaje. Cuando entré a la
universidad no era concebible que una persona con discapacidad quisiera estudiar una carrera y
menos estudiar inglés. Luego cuando fui a conseguir trabajo me tocé decirles que me dieran el trabajo,
que confiaran en mi porque tenia muchas capacidades. Por esto para mi ser persona con
discapacidad es...”

(Karen Lorena Lesmes Medina, 2022)

En la comunidad se encuentran aquellos actores que salen del contexto familiar, por lo cual es
posible ubicar en este espacio los vecinos, los amigos, compafieras/os y personas que se ubiquen dentro
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de alguna institucion/fundacion y con quienes se constituyan vinculos, interaccion y relaciones de

cuidado o descuido.

En relacién con los cuidados, las participantes hablaron sobre sus amistades con quienes
comparten luchas, espacios, momentos y las ocupaciones de la vida cotidiana. En este sentido, las
luchas que han vivido a lo largo de la vida ya sean luchas pequefias o grandes, han fortalecido los
vinculos de amistad, la reciprocidad y la interdependencia. Para este caso, me gustaria traer a colacion
una experiencia que vivieron Lucrecia y Pegote, donde ambas se encontraban en la independencia y

autonomia, esta situacion viene de voz de Lucrecia quien me contd que:

‘A Pegote la llevabamos a la fundacion y la traiamos, hasta que yo un dia de
sapa, porque yo soy sapa, por que si tu ya eres una mujer, tu lo que no podrias seria
correr 0 incluso si lo haces, lo haces mejor que yo y me dice, “es que mis papas esto y
lo otro” y yo jno! Dios mio pero que va a ser de tu vida cuando tus papas falten, tus
papas no son eternos, ese dia yo le sembré la semillita a Pegote, lo peor o por lo menos
ante la mama es que yo le hice creer eso, (risas) eso fue como “el demonio que se metio

en la cabeza de esa nifia” de verdad (risas).”

En ocasiones se escucha hablar a las personas que tienen el rol de madre o padre sobre la
influencia que tienen las amistades en nuestras vidas, pareciera, en este sentido, que este rol da el poder
y el saber para comentar sobre dichos vinculos y la pertinencia de estos para nuestras vidas. Sin dar la
oportunidad de que las personas tomen sus propias decisiones y tengan derecho a equivocarse,

reflexionar y andar sus propios caminos junto con las demas personas.

Por otra parte, la frase de ser el “demonio que se meti6 en la cabeza de alguien”, la habia
escuchado antes con Aydee y su experiencia brindando asesoria a las familias, ella sefiala que considera
que las familias no las quieren, ya que ella interpela sus formas de tratar a las personas con
discapacidad, especialmente si son mujeres. Asi pues, tanto Aydee como Lucrecia, son sembradoras
de la vida independiente y autdbnoma, y sin duda alguna, sus intervenciones y luchas que han gestado
en las familias (propias y ajenas) han dado fruto, tal como lo narré Lucrecia en la experiencia con Pegote,

me gustaria sefialar que es un poco largo, pero supremamente interesante:
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“..Pegote se empezd a plantear escenarios diferentes de ser totalmente
auténoma, mira, yo a ella los primeros dias la cogia de la mano, para pasar la calle y
S0, hasta que yo empecé a ver que ella podia ser un adulto independiente y auténomo,
ella era un adulto como cualquiera y que yo no podia ponerme alli a nenequiarla, ay no,
le estoy haciendo es un mal, yo empecé a soltarle la mano y a irme al lado y ella me
cogia de gancho y yo, no sefiora, se tiene que acostumbrar a andar sola, obvio, antes
de decirle eso, pasaron meses, ella cogiendome de gancho, luego sin cogerme de
gancho, hasta que empecé a alejarme mas y ya no tenia de donde cogerse, entonces
me cogia del saco y yo, no, ;Por qué no me quieres dar la mano? es que te estoy
ensefiando, porque ella tenia que ser autonoma y un dia, llegd a la casa y le dijo “mama,
Yo quiero irme sola a la fundacion” esa sefiora puso un grito en el cielo, de padre y Dios
mio, mamita, le dijo “no mamita, como se le ocurre, la van a matar, la van a violar” eso
le dijo un pocotén de vainas, que solo Dios sabe y yo, claro, Pegote me llamo y me dijo
“le dije a mis papas y me dijeron que no” entonces le dije tranqui, yo en estos dias voy
y hablamos con su mama, y le dije bueno el primer paso es quitarle el miedo de que a
ella no le va a pasar nada, pues que toco Lucrecia se dispuso a ir con patitas fuerte a ir
a su casa a recogerla y luego a la fundacion, yo, es distinto ir con una amiga a ir con la
mama, obvio ella se puso toda contenta y la recogia y la recogia, obviamente yo no la
cogia de la mano, porque a ver ella es un adulto, no es mi hija, es mi amiga, ya cuando
yo le decia, si usted se siente en peligro, métase a una tienda y me llama, cuando la
dejen venir sola, yo siempre le digo lo mismo, usted me llama y yo corro, entonces yo le
decia eso, entonces todo normal, yo me voy con Pegote, hasta que un dia otra vez fue
y le dijo a los papas, mire, yo fui a almorzar un dia de chisme y ella empez6 a decirme
que si a mi no me daba miedo, y yo no, miedo por queé, obvio no le conté el tiempo antes
cuando lloraba en el andén por irme sola, no, (risas) cuando yo lloraba al llegar al SENA
por el frio y me hice amiga del sefior de los tintos para que me diera tinto porque me
daba miedo estar ahi parada, pero yo no les decia eso, si es que a mi me dejan sola
como desde los diecisiete jqué val a mi me habian soltado a los dieciocho, yo soltandola,
entonces yo le dije dofia Sara, asi preguntandole, yo soy asi, yo sabia que con esa
pregunta me podrian pasar dos cosas que esa sefiora, me pegara y me echara de su
casa y me prohibiera la amistad con Pegote o que me diera un argumento valido para
lo que yo le iba a decir, entonces yo le dije, dofia Sara ;Que va a ser de la vida de
Pegote cuando usted no esté? Esa sefiora me mir6, y yo jay! entonces yo le dije y me
dijo la verdad, yo dejare sola a Pegote, el dia que yo me muera, bueno, yo nunca he
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sido discreta, eso a mi no me lo dieron...entonces yo hice esta cara y le dije ;entonces
usted prefiere que su hija sea dependiente de usted y que el dia que usted se muera,
que usted falte su hija se tire en un rincon a llorar? porque no va a haber nadie mas,
nadie que la ayude ¢ usted me esta diciendo que si ella no se hace cargo de ella, va a
vivir como un indigente? No puede esperar mas, una casa, un lugar donde yo la pueda

llevar a vivir, entonces qué va a Ser de la vida de mi mejor amiga.

Hoy en dia ella no sabe cocinar, no sabe lavar, usted me esta diciendo que
usted y su esposo quieren que siga asi de dependiente, con esta cara, todos en la mesa
quedaron, asi, mirando a dofia Sara y yo como que “la cague” bueno dofia Sara por lo
visto usted y yo no pensamos iguales, disculpe silo que dije, tal vez estuvo mal, pero es
mi forma de pensar, mi mama a mi me hizo un ser autbnomo, mi mama a mi me ensefié
a cocinar, mis hermanas me ensefiaron a cocinar y a lavar, tal vez yo no tengo los
medios economicos todavia, porque Si, a mi me han echado de trabajos, porque yo me
enferme, porque yo me desmaye, pero yo tengo todas las capacidades de consequir por
lo menos un trabajo, para yo no morirme de hambre, porque yo si aprendi a cocinar, ella
lo que necesita es autonomia y libertad para poder conseguir amigos y eso no va a pasar
Si se la pasa aqui encerrada, le pido una disculpa si su merced piensa que estoy siendo
muy atrevida, perdén, yo cogi mis cositas y dije, ahora si me van a echar, asi que corra
y dofia Sara me dijo “no, Lucrecia yo sé que lo que usted me esta diciendo es real” ya
se me quito un peso de encima, yo me senti muy mal, pero es que yo no puedo, “es que
usted no tiene hijos” perdoneme, pero es que usted hijos no tiene y le dije, yo tengo
sobrinos y mi deber si los quiero ver crecer es también dejarlos ser, yo toda la vida no
voy a estar, el dia que yo me vaya de la fundacion ;entonces qué? o qué tal que yo esté
pasando la calle y me dé un infarto, entonces Pegote ;qué va a hacer? Pegote no tiene
amigos, no tiene vida, no me parece bien, yo empaqué mis cosas e igual me fui, a los
dias Pegote me dijo, mi mama me trajo y yo le dije, perdon Pegote, yo no tengo filtro,
pero yo no me arrepentia de nada de lo que habia dicho, le cuento que yo me converti
en el demonio de esa casa, pero en la salvacion de Pegote, entonces no me arrepiento
de nada, a los dias hicimos un taller de liderazgo, yo hice un taller de liderazgo, que Lina
me invitd y me dieron un VIP y yo invité a Pegote, llamé al papa y ese sefior me trato
como el culo, y yo, asi, y yo otra vez con mi cuento de que la autonomia es importante
y nos enganchamos durisimo con el sefior, yo le dije ;ustedes que estan esperando?
Pegote es una mujer, y Pegote, yo me le meti con todo, el perro, el gato y el garabato,
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ella nunca ha dado un beso, no sabemos si va a consequir pareja o si Se quede sola
para toda la vida, ella no es solo una nifia, entiendan, es una mujer también, es una
mujer atrapada en un cuerpo de nifia porque ustedes no la dejan salir, no la dejan vivir,
no la dejan ser y ella necesita verse con gente, me aterra que tenga capacidad de hablar,
antes no es muda, pues ese sefior me colgo el teléfono, yo me puse a llorar, yo le dije a
Lina, ellos me detestan, me van a odiar, pero ellos no quieren que Pegote tenga una
vida ;Como va a ser posible?, para mi eso no era posible, porque a partir de que yo
empecé a coger buses y €so, mi mami me preparaba mi almuercito, me amaba, pero
me dejaba ir, por mucho miedo que le diera que yo llegara tarde, ella entendia, pero la

mama de Pegote no.

...Y0 les sembré la duda, después de que Pegote atraviesa todo ese proceso,
del proceso de liderazgo, viene la Pegote y se empodera y les dice, yo soy una mujer
seguray yo jok! y Pegote empieza a puyar, quiero libertad, quiero que me suelten, quiero
que me suelten, quiero que me suelten, no la mandaban ni siquiera en un beat sola, que
por miedo a que la mataran, que porque en las noticias habian dicho que mataban gente,
obvio que en todo lado matan gente, pero imaginense, no la dejaban ni siquiera montar
a un taxi, que es lo minimo, pues Pegote hoy tiene trayectos en taxi, va y vuelve en taxi,
en bici, maneja plata sola, aprende a contar, aprende a hablar con la gente, aprende a
expresarse, aprende a gritar, aprende, aprende un monton y se libera un poquito, es un
poco mas autonoma, hasta que un dia no sé, dofia Sara le dice, “se puede ir sola a la
fundacion” ese dia fue seguro, el dia mas feliz de mi vida, yo la estaba esperando en la
fundacion, me provocaba ponerle un letrero, unos globos, no sé, puedo sola, lo logrd,
cuando yo la vi entrando, grite de la emocion, venia ella con su bolsito, le habian pintado

el mundo horrible, terrorifico, pero llegé a la fundacion.”

El anterior fragmento puede ser uno de los mas extensos que aparezcan en este trabajo, pero
¢ Como omitirlo o sintetizarlo?, si desde las voces que se interrelacionan y co-construyen se vislumbrar
los cuidados y las acciones que promueven la independencia, la autonomia y el autocuidado. Al escuchar
y releer a Lucrecia, pensaba ;Que buena terapeuta ocupacional puede llegar a ser Lucrecia? promueve
la independencia y la autonomia, realiza confrontacion a la familia, busca estrategias, gradua la
actividad, reconoce la importancia de las actividades de la vida diaria... en fin. Pero lo que mas me
sorprendid gratamente fue reconocer como dentro de su relato se va co-construyendo los cuidados

colectivos, paso a paso, luchando ante el sistema patriarcal, colonial, capitalista y capacitista.
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Asi pues, Lucrecia me invita a sentipensar los cuidados de las mujeres con discapacidad como
una lucha y disputa que se da dia tras dia, iniciando en el entorno familiar, es decir en lo privado, para
transitar a los espacios de la comunidad, es decir a lo publico. Esta lucha toma su tiempo, requiere de
resistencia, perseverancia, complicidad, co-labor y aprendizajes de todo tipo. Si bien es cierto, en algun
momento, Lucrecia fue el “demonio” para la familia; No obstante, para Pegote fue un angel que la hizo
movilizarse, interpelarse y cuestionar su vida cotidiana, logrando avances que para algunos parecera

ser insignificante pero que para quienes se les ha negado resulta ser un gran paso.

Por otra parte, las mujeres mencionaron los espacios de bienestar y cuidado que a lo largo de
la vida se han gestado con estas amistades son importantes los encuentros, desencuentros y juntanzas.
Las cuales si bien, se vieron afectadas a raiz de la pandemia sé buscaron alternativas, como se diria

popularmente se reinventaron para continuar y sentirse acompafadas, ser cuidadas y cuidar:

A veces mis amigos me dicen, mira como es la vida, Vanessa que nos ayudaba a

nosotros y no sé qué y ahora, nosotros le estamos ayudando a ella, se nos devolvio, dicen ellos.

(Vannesa)

No obstante, también se narran situaciones de descuidos, especialmente en los espacios
publicos experiencias en el ambiente escolar donde por parte de sus compafieros se presenté matoneo,
tal como lo referenci6 Lucrecia, July y Pegote, a continuacion, se presenta lo mencionado por esta ultima

mujer enunciada:

“Si, fue todo el bullying que me hicieron en el colegio, fue una etapa dura, por eso, por
el bullying, las burlas, el rechazo, me rechazaban por mi forma de hablar, por mi forma de
moverme y eso, en el momento fue muy triste porque yo soy muy sociable, muy, me encanta
mucho socializar con la gente y ahi estaba como sola y me atacaban sin yo hacer nada, entonces

era incomodo también”.

Teniendo en cuenta lo anterior, a nivel de comunidad es posible evidenciar una balanza dentro
del binomio cuidado-descuido, que dependiendo en el caso particular puede inclinarse hacia los
descuidos o hacia los cuidados (ver ilustracion 11).
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llustracién 11. Balance de los cuidados-descuidos en la comunidad

Descuidos Cuidados

Fuente: elaboracion propia

5.2.3 El mercado

“El ser mujer es s6lo un espacio negado, pero actualmente me encuentro en un proceso de

hacer entender a mi familia y a las demas instituciones, como el escenario de la salud, que yo no soy
una paciente, yo soy una persona.”

(Aydee Ramirez, 2022. p.60)

El mercado hace alusion a aquellos servicios publicos o privados que como ciudadanos tenemos
derecho, no obstante, la realidad nos coloca de frente a la prestacion de servicios y no a la garantia de
derechos. En este sentido, en este apartado me centraré en dos derechos, situandolos en las

experiencias de cuidados que reportaron las mujeres con discapacidad.

El primero es el derecho a la salud’!, donde se espera que las personas con discapacidad
puedan gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacidn por motivos de discapacidad. Por lo

cual, se adoptan las medidas pertinentes para asegurar el acceso a servicios de salud que tengan en

" Dentro de la convencién de los derechos de las personas con discapacidad es el articulo 25, mientras que en la Ley
Estatutaria 1618 del 2013 es el articulo 10.
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cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. En este sentido, el
mercado y el Estado deberian proveer los servicios necesarios, garantizando la atencidn oportuna,
eficiente y eficaz. No obstante, |a realidad que se vive dentro del sistema sanitario de Colombia data de
situaciones de saber y poder que vulnera y maltrata la integridad de las personas con discapacidad,
sobre lo anterior, Gladys Parada (2018) aborda dicha colonialidad desde las perspectivas de las madres

otras, lo cual pasa a ser parte de los relatos que para este trabajo narraron las hijas:

“...los médicos le dijeron a ella que yo no iba a ser capaz de saltar, ni bailar, ni pararme
en un pie, no iba a hacer nada, entonces gracias a la persistencia de mi mama, pues me puedo

mover, puedo saltar, puedo bailar, puedo hacer muchas...” (Pegote)

Resuenan los resultados de Gladys Parada en el 2018, con este pequefio fragmento, por lo que
me gustaria sefialar historicamente los espacios en salud han sido violentos y discriminatorios, aspecto
que corroboramos desde el proyecto de investigacion con poblacion disca, corpo-diversa y corpo-

disidente y que en este trabajo emergeria nuevamente.

Las mujeres con discapacidad participantes hablaron de los itinerarios médico-terapéuticos, de
los cuales son o han sido parte de la vida cotidiana de cada una y en mayor o menor medida. Asi pues,
Lucrecia narro para ella como fue crecer dentro de un ambiente hospitalario, donde las infancias no
podian realizar lo que se supone deben realizar para su ciclo vital. Por lo cual se presentaban un sin
numero alternativas gestionadas por parte de la entidad o por la familia, se resalta la complicidad y
cuidado, no sélo fisico que se prestd a Lucrecia y demas menores hospitalizados, sino a las madres que

los acompafiaban.

Otras mujeres, han tenido espacio dentro de lo nombrado como “consulta externa” donde han
recibido terapias (fisica, ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, entre otras), en las cuales se reportan
sentimiento de frustracién y disgusto, como lo mencioné Vanessa y July. Se indica no conocer los
objetivos de intervencion ni darles relevancia a los procesos, por lo cual se presenta poca adherencia al
tratamiento. Sumando a lo anterior, se mencionan aspectos relacionados con los tratos, especialmente,
los malos, que vienen desde la verbal, lo gestual o lo fisico, vulnerando y maltratando a la poblacion.
Ademas, de la no escucha de los saberes y sentires de las mujeres validando Unicamente lo que viene
desde los profesionales.
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No obstante, no todo es malo, las mujeres rescatan algunos aspectos dentro de los procesos
humanizados, cercanos y a menos que han permitido resignificar lo que significa asistir a terapia, por
ejemplo, para Lucrecia los “ejercicios” que en algun momento aprendi6 son importantes dentro de su

cotidianeidad, ya que gracias a ellos se pueden desempefiar acorde a sus necesidades. :

“yo le decia al terapista, yo les decia yo soy mucho arroz, ya se dieron cuenta y la
terapista, me decia “hay que aprender a correr” yo le decia jComo aprendo a correr! jEso es
muy dificil! Ya después de hoy, no, a mi no me gusta correr, es una accion que no me gusta
realizar, pero sé que entre mas lo hago mejor me va, es decir si yo dejo, esto es algo chistoso,
Si yo dejo de correr o de caminar largas distancias se me olvidaba caminar, se me olvidaba
correr, la huella motriz se va drenando, mes a mes debo sequir ejercitando esa parte de mi

cerebro y de mi cuerpo, para poder otra vez afianzarlo” (Lucrecia)

Por su parte, Tatiana resalta la importancia de tener acceso desde los primeros afios de vida,

por lo que realiza una comparativa entre ella y su hijo:

“...el proceso terapéutico con Nicolas ha sido mucho, ha sido acompafiado, ya por lo
menos, ya por lo menos sé que a Nicolas no; lastima que a mi no me hicieron todas esas
terapias, si las tuve, pero no asi con esa intensidad, porque si fuera yo , si fuera a mi yo creo
que la historia habria sido diferente, en ese entonces no habia nada de esto, comencemos por

ahi.”

El segundo es el derecho a la educacion’? desde el cual se indica el goce efectivo sin
discriminacion, garantizando la igualdad de oportunidades por medio de la educacién inclusiva en los
diferentes niveles. No obstante, y como se ha mostrado en otros apartados, los espacios educativos son
violentos y discriminatorios. Hace 40 afios, no sé contara con instituciones educativas certificadas, tal
como fue el caso de Aydee, quien, a causa de ello, no pudo continuar con sus estudios, ya que los
grados que habia cursado eran en una institucion “pirata”. No obstante, y en afios mas recientes, las
entidades educativas colocan barreras o se escudan bajo la premisa de “no tenemos personal

capacitado”, “no tenemos estructura®, “no va a aprender”, entre muchos otros decires, que parecen ser

un poco parte del paisaje.

72 contemplado en la convencién en el articulo 24 de la convencién y en articulo 11 de la Ley Estatutaria 1618 del
2013.
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A lo anterior se le suma, la exigencia o requisitos para que unas personas con discapacidad
puedan acceder y permanecer en las instituciones educativas, donde lo que genera es marcar de manera

negativa la diferencia, tal como lo conté D.C:

“..entre a un colegio y me dijeron que tenia que ir, que tenia que aprender braille,
entonces no entendia porque yo alcanzaba a ver un poco y fue alli en cuarto de primaria que
empecé a ser consciente ; CoOmo asi que no puedo estar en este colegio? Debo ir a otro colegio
0 aprender otras cosas, entonces también mis compafieritos me preguntaban ¢ Por qué te van

a cambiar de colegio? Y no entendian tampoco y cosas asi.” D.C

Considerando lo anterior, es pertinente mirar los servicios en salud y educativos con una
perspectiva desde la ética del cuidado, la reciprocidad y el reconocimiento de la vulnerabilidad de los
actores implicados, es decir, profesionales, familia, personas con discapacidad. Por lo cual, es necesario
pensarnos, interpelarnos y reconocernos como profesionales de los cuidados dentro de la cotidianidad,

que acompafian a la poblacién y sus familias en multiples espacios y a lo largo del ciclo de la vida.

pag. 120



Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

5.2.4 El Estado

“Hay leyes como la 1618, la cual es tan bonita cuando se lee y nos protege en tantos

aspectos, pero en este hermoso pais, las leyes se quedan en un pedazo de papel, le falta al Estado
poner mas empefio en la ejecucion de estas leyes que nos protegen, deberia haber una sancion para
todos esos restaurantes que no cumplen con la ley de accesibilidad, me parece que si vinimos a este
mundo es para cambiar mentes y borrar paradigmas, poco a poco lo vamos a lograr si nos unimos

para luchar por nuestros derechos.’
(Sofia Alvarez Quintero, 2022, p.251-252)

Hasta ahora, los actores se han ido ampliando y articulando, llegando asi hasta el Estado y la
responsabilidad qué este tiene en torno a los cuidados, ya que estos pueden quedar en lo privado de las
familias y los servicios, sino que es necesario que el Estado asuma su papel. Sobre este punto, se
converso con las mujeres entendiendo qué el problema’ en torno a los cuidados no es algo micro,
apartado y excepcional de unos pocos, sino que son los cuidados son el sostenimiento de la vida misma.
Dentro de la conversa, emergieron aspectos importantes respecto a la poblacidén con discapacidad,

donde los cuidados se agudizan, se complejizan y se invisibilizan.

En este sentido, Vanessa y Pegote refieren que en ocasiones pareciera que las personas con
discapacidad estuvieran en una “cajita de cristal’, dependiendo del tipo de discapacidad y el nivel de
apoyo que requieran. Por su parte, July dice tener una frase que hace alusion a este tema: “Las personas
con discapacidad de este pais estan siendo sobrevaloradas, estan siendo excluidas por su condicién”.
Ademas, se asumen posturas sin tener en cuenta sus opiniones, tal como lo ejemplificd la misma July

con su propia vida:

“Mi jefa pensaba que yo no tenia la capacidad de asumir los temas técnicos dentro de
la unidad, pero en ningun momento me dieron la oportunidad de decir que no podia.
Simplemente, asumieron que, porque yo tengo una discapacidad motora, no puedo ir a territorio,
asumieron que, porque yo soy asi, no puedo hacer algo, y eso hace parte del estigma sobre las
personas con discapacidad. Esos estigmas sociales limitan las posibilidades de una persona

73 Segtin Aguilar (2003) el problema “es la definicién o descripcién de una situacién problematica, entendida
como hechos vividos u observados por los actores sociales y que al ser referidos a su cuadro valorativo arrojan
conclusiones negativas de reprobacién y malestar.”
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con discapacidad, porque las personas son prejuiciosas y el prejuicio también se encuentra a

nivel laboral.

Quiero hacer un paréntesis. Hace un par de afios, no tenia trabajo. Fui a una empresa,
eStaba presentando las entrevistas y la gerente de la empresa me vio caminando. A mi se me
nota cuando camino que tengo discapacidad, asi que la gerente sali6 y me gritd: jUsted no
puede estar aca, vayase! Y le dijo a la persona de seleccion que me sacara. Me limitaron a un
“vayase”, y ni siquiera me dieron la oportunidad de mostrar el discurso o mi capacidad cognitiva,

sino s6lo motora”.

Esa misma sensacion del estigma social es resefiada por D.C:

“El problema es que la gente asume cosas que realmente a veces ni siquiera se
necesitan. También, los cuidadores asumen que uno necesita algo, pero en realidad no lo

necesita”.

Asi pues, el estigma trae consigo situaciones de maltrato, violencia, invisivilizacién y vulneracion
de derechos de las personas con discapacidad, especialmente, para quienes presentan un mayor grado

de dependencia.

Por otra parte, Manigua, el cuidado de las personas con discapacidad se ha visto “desde /a
precariedad: él no tiene, yo se lo voy a dar, y se ha planteado e instaurado socialmente”. A ese
componente social, afiade los imaginarios y estigmas que se encuentran en el discurso de infantilizacion
(Martin & Micheletti,2019, Ruiz, 2016), a lo que las personas con discapacidad resisten y luchan por su

independencia y autonomia:

“Muchas veces hay discursos como “es un angelito, lo amo”, con una connotacion
negativa. Es una lucha de las personas con discapacidad el decir “No, yo no te pido que me
cuides para todo, sino que me ayudes en ciertas cosas”. Siento que toda persona desea esa
autonomia, desea el poder hacer sus cosas por si mismo, en la medida en que se Sienta

suficiente y no que la otra persona tenga que brindarle todo”: Manigua.

Ademas, respecto al discurso de infantilizacién, Manigua brinda un testimonio desde el Caqueta,

uno de los territorios mas azotados por la violencia en nuestro pais:

*Aqui, yo veo la infantilizacion de las personas con discapacidad mental o cognitiva. Son
nifios eternos: “él no te va a decir nada, ¢Para qué le hablas?” Eso esta muy mal, pero es algo
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muy instaurado social y politicamente, porque los planes que se hagan desde una alcaldia
siempre son de esa manera, e invisibilizan la voz de esas personas con discapacidad, la que

vive y encarna esa experiencia.

Por otro lado, siento que las personas que son cuidadoras se les sobrecarga en muchos
niveles, principalmente emocional. Pero también sé, particularmente en mi territorio, que hay
personas que se aprovechan de ese rol de ser cuidadores para obtener beneficios a su favor,

desconociendo la voz de la persona que es cuidada’.

Por su parte, Aydee, que se proclama como una mujer activista y rebelde, cuenta cémo la

sociedad ha intentado restringirla mediante el discurso:

“Me han dicho que ya no me aman, o no tanto como antes, que ya no soy esa nifia
sumisa, que ya defiendo lo que pienso. Algunas veces me puedo equivocar y veo otro punto de
vista, pero quisieran decirme “Ya, estate quieta y dedicate a ser como las demas personas con

discapacidad, que no hacen nada” o solo vegetan”.

Ese ser diferente y esa necesidad de movimiento constante la ha llevado a liderar diferentes
espacios, como lo he descrito antes. Para Aydee, es necesario que a las personas con discapacidad se
les den “las herramientas, bien sea para que Se equivoquen o para que sean asertivos en lo que quieren

y como lo quieren, porque asi aprendemos y crecemos como personas”.

Por su lado, Tatiana sefiala que el cuidado de las personas con discapacidad es “malisimo” en
los diferentes espacios de cuidado o donde podria emerger el cuidado en las diferentes préacticas
cotidianas. Ella provee un ejemplo desde su rol como madre de una persona que se encuentra en el

espectro del autismo y como ella, como persona neuro diversa’ , lo describe:

“Nadie sabe nada sobre el cuidado. Por ejemplo, que el bullicio es alerta para una
persona autista o para un sindrome de Down, pero cualquiera esta haciendo escandalo y para
ellos es mortal. ;Has visto las sedes de la Fiscalia 0 de un supermercado? ;Le ves alguna

proteccion para una persona con discapacidad motora, que no sepa caminar, o para un ciego?

74 La neurodiversidad es un concepto qué se encuentra en desarrollo, se trata de “un término general originalmente acufiado
en relacién con el autismo, para varias afecciones tradicionalmente patologizadas y asociadas con un déficit que incluyen
dispraxia, dislexia, trastorno de déficit de atencién e hiperactividad, discalculia, espectro autista y sindrome de Tourette”
(Singer, 1999, citado por Clouder et al, 2020).
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Es absurdo. deberian darle prioridad a las personas que entran y no ponerles tantos
obstaculos. Por ejemplo, una persona que tenga una silla de ruedas, con esas rampas bien
pequeiiitas y al frente estan los cajeros, no tiene sentido. O una persona ciega, generalmente
*nace ciego” y saben desde temprana edad manejar su discapacidad, pero a ti qué te asegura:
estas en el bus y pierdes la vista, mitad de vida viendo bien y la mitad o resto de tu vida con una

discapacidad visual, dime ; Cémo vas a manejarlo? El trabajo se pone duro ;No?

La gente es muy ignorante y déspota con las personas. Deberian ver como tratar a una
persona, en lugar de educacion sexual. Sabemos que por el sexo nos quedamos embarazados,
pero por qué no hay clases de discapacidad para saber como tratar a una persona con

discapacidad.

No tenemos ningun cuidado de nada en este pais. He escuchado, leido y mi mama me
ha contado que en Espafia es delito que trates mal a una persona con discapacidad; lo echan a
la carcel de una vez. Esa ley deberia estar por aca, porque es el colmo, ni siquiera sabemos

respetar a un pobre perro, ; C6mo vamos a cuidar a una persona con discapacidad?”

Tatiana pone sobre la mesa multiples espacios donde el cuidado fisico, mental y emocional
deberia de presentarse. Ademas, menciona actores que sacan el tema del cuidado del ambito privado y
lo llevan a lo publico. Subraya la necesidad de incluir contenidos educativos acerca de la discapacidad,
que no estan presentes en nuestro sistema educativo. Finalmente, pone de manifiesto la necesidad de

generar empatia en la sociedad respecto al cuidado de las personas con discapacidad.

Por ultimo, me gustaria destacar lo conversado con D.C, quien sefialé en un primer momento
que es un tema amplio que se debe ver desde diferentes aristas, algunos de ellos sé han mencionado
en apartados anteriores. D.C fue enfatica en sefialar que estas discusiones se tienen que abordar con
las personas que encarnan cada tipo de discapacidad, ya que justamente son quienes conocen de
primera mano sus necesidades. En particular, menciona las necesidades fisiolégicas corporales, como

ella lo habia apuntado paginas arriba en relacién con la vivencia de su sexualidad:

“Por ejemplo, personas con discapacidad fisica, (yo no estoy en esa condicion, por eso
no me atrevo a decir las necesidades que ellos tienen), pero he conocido personas que me han
hablado de esos temas. Es muy dificil hacerle entender a las demas personas que ellos también
tienen una necesidad sexual, de sentir placer, de sentirse “bien perra’, de sentirse coqueta, de

sentir todas esas conductas que normalmente tiene una persona durante su vida. Hay
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comentarios que hacen sentir a la persona con discapacidad que es menos, porque es bonita,

pero tiene una discapacidad: “Es bonita, pero tiene discapacidad fisica”.

Muchas de las mujeres que tenemos discapacidad nos burlamos de eso, no tiene ningtn
sentido. También, la limpieza en la casa, algo tan sencillo, se asume que, primero, lo tiene que
hacer la mujer, y sequndo, que cdmo lo va a hacer si no ve, o si no se puede mover, 0 como va
a cocinar. Son unas posturas de la sociedad, sobre todo aqui en Colombia, stper machistas y
de género que son dificiles de hablar, porque no con todas las personas se puede hablar. Asi
como el feminismo ha venido luchando por eso, muchas personas con discapacidad lo hacen,

pero es muy dificil”.

Considerando lo anterior, es posible identificar los vacios y la deuda que el Estado tiene para
con la poblacién con discapacidad en relacion con el eje programatico, es decir, leyes, politicas,
proyectos, programas y presupuesto en torno al cuidado y a la organizacién social del mismo, asi como,
a la asistencia personal en las diferentes actividades de la vida cotidiana estipuladas desde la
convencion en el 2006, la Ley 1618 del 2013, el CONPES 166 del 2013, entre otra normativa nacional

vigente.
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5.3 Hablemos de cuidados, independencia y autonomia

5.3.1 Susurros de los cuidados

“En este ejercicio también me encontré con y me aproximé a otras mujeres y empece a

identificar experiencias comunes que s6lo encarnan nuestros cuerpos, como la maternidad, por
ejemplo, y alli Melania Moscoso, hace una comparacion entre las luchas de las mujeres con
discapacidad y las mujeres feministas, alli aparece la categoria del cuidado, porque te han ensefiado y
acostumbrado a que tu cuerpo es un cuerpo que debe ser cuidado y no existe la posibilidad de que
este se transforme y lleve una vida adentro, porque tu no puedes cuidar, tu debes ser cuidada como
una persona con discapacidad, porque eres eso, una persona, no entras en la categoria socialmente

construida de mujer, mujer madre, mujer cuidadora.
(Fanny Lucia Lozada Silva, 2022, p.95)

Hasta este punto, se han mencionado algunas experiencias del cuidado que se pueden
reconocer en la cotidianidad de las mujeres con las que conversé. Para este proceso, en particular,
resulta relevante conocer mediante sus voces su percepcion sobre el cuidado, la independencia y la

autonomia. Asi pues, se realizaron las siguientes preguntas puntuales:
° ¢ Qué se te viene a la cabeza al escuchar la palabra cuidado?
° ¢ Qué piensas del cuidado?
° ¢ Quién te cuida en la actualidad? ¢Quién o quiénes te han cuidado?

° ¢ Qué es la independencia y la autonomia? ; De qué manera decides sobre los cuidados
que se te brindan?

Al hablar de los cuidados resuenan diferentes posturas y percepciones, segun la experiencia
que cada persona tenga. Las ocho mujeres abren un abanico de posibilidades que, sin duda, presentan
la complejidad, amplitud y multiplicidad del concepto del cuidado. Me gustaria invitarles a prestar
atencion a cada una de ellas para continuar (ver tabla 8):
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Tabla 8. Definiciones de cuidado segtin cada participante

“jUffl Pues yo tengo una postura un poco
politicamente incorrecta, no, politicamente correcta,
yo creo que el cuidado es, estar pendiente de una
persona, ayudarle a una persona, generarle y darle
herramientas para que esa persona se pueda
desarrollar y como que pueda surgir, hay cosas que
yo me he dado cuenta pues con la experiencia que
he tenido y con amigos, compafieros que he
conocido y es que en el &mbito de la discapacidad,
€s0 puede partir, 0 sea puede ser un factor para que
una persona con discapacidad pueda llegar a la
educacién superior o pueda desarrollarse muy bien
en la sociedad. Dependiendo de si es un cuidado
bueno o simplemente es una sobreproteccion, porque
casi todas las personas que he conocido con
discapacidad, que han tenido una sobreproteccion ha
afectado en su desarrollo, en su salud mental, ha
afectado en su independencia y eso les cierra
muchas puertas, entonces, creo que cuando el
cuidador hace un buen trabajo y si tiene unos
cuidados y cubre algunas necesidades que una
persona con discapacidad tiene, igualmente hay que
generar cierta libertad y cierta privacidad en algunas
cosas, independencia y bueno varias cosas.” (D.C)

"Bueno pues cuidar de mi y de otros, a mi
me dicen cuidar y yo digo hay que cuidar a alguien o
cuidarme yo y lo otro pues nada tener cuidado a la
hora de salir o la hora de estar sin tener cuidado,
para mi es ser muy consciente del otro y de ti”
(Lucrecia)

“Bueno, siempre pienso, lo primero que pienso cuando pienso en cuidado, es
el rol del cuidador que ha ejercido sobre todo mi mama, con mi mama, después con mi
abuelo y ahorita con mi abuela, el rol de cuidadora que ella tiene, como que siempre
pienso en mi mama cuidandonos a todos.” (Manigua)

“Cuando uno cuida, hay diferentes
maneras, diferentes interpretaciones, uno dice “me
cuida” porque para mi los Unicos que se deben
cuidar, son las mascotas, las matas y los nifios de
cero a diez afios y eso jque ya ni diez afios! porque
un nifio de diez afios tiene creo yo, su propia
decision y criterio, asi la persona tenga discapacidad
severa y no entienda, que no entienda quienes son,
sabe que quiere y en donde lo quiere y para que lo
quiere, entonces, ... Para cuidar algo, un objeto,
aunque algunos lo catalogan a nivel de discapacidad,
que nos catalogan como enfermos, que deben
decidir por nosotros.” (Aydee Ramirez)

“Prevencion” (Pegote) “Proteccion” (Vanessa)

“Se me viene que las cosas se devuelven y
mi mama, si se ha dado cuenta, mi mamé reacciona
mucho a esa palabra, es que el cuidado de Nicolas
es que el cuidado, esta viviendo lo que no hizo
conmigo, con Nicolas.” (Tatiana)

“Cuidado, es cuidar mi alimentacién, hacer ejercicio, ser mas consciente de
que soy un paciente crénico y que esto no es temporal, ya después de veinte afios uno
entiende que esto es algo para toda la vida y que la palabra cuidado es tan importante
como la palabra resiliencia, como la palabra crisis y el cuidado que yo tenga de mi vida

ahora en adelante depende todo, que si realmente no me cuido me voy a deteriorar

fisicamente, cognitivamente y voy a perder poco a poco toda la independencia que

tengo ahora, de hecho estoy un poquito, mira que los afios no llegan solos y la edad

me ha generado problemas a nivel, la mano la tengo muy espastica y a veces se me

dobla el pie cuando voy caminando, pero también soy consciente que eso va porque
estoy un poquito en sobre peso.” (July)

Fuente: Elaboracion propia
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Teniendo en cuenta lo referido por las 8 participantes, es posible identificar el cuidado vinculado

a sefales de precaucion, memorias emotivas de las diferentes etapas de la vida, interpelaciones sobre
dicotomias del buen cuidado y el mal cuidado, asi como las actividades de la vida cotidiana. En ese
sentido, es pertinente traer a colacién a Martin (2008), quien menciona que la nocién de cuidado esconde
diferentes niveles: individual, relacional, colectivo e institucional, que se pueden leer en términos de
relacion: de actores, practicas y dispositivos. De igual manera, el care representa una dimension privada
(en el sentido de la vida privada) y una dimensién publica, se parece a la vez a un deseo y a una
responsabilidad, toma las formas de practicas remuneradas o no, y este puede ser dispensado de

manera informal o formal.

Ahora bien, al remitirnos a los cuidados de manera relacional y colectiva, es inevitable
sentipensarlo dentro del marco de la interaccidn con otras personas. Esas personas son quienes nos
han acompafado a lo largo de nuestras vidas tal como se mostré en los apartados anteriores. No
obstante, y para enfatizar, es importante mencionar nuevamente, como emergen en un primer momento
los integrantes de las familias. Personalmente, llega a mi mente la figura de un panal de abejas donde
las relaciones se pueden establecer de manera horizontal, donde cada miembro pueda estar en multiples

espacios, momentos y lugares (Ver ilustracion 10 en la pagina 111)

Llama poderosamente la atencién que, como se nota en la ilustracion, dentro de los familiares
mencionados por las mujeres participantes siempre se alude a sus madres, lo que refuerza la nocién de
que el cuidado es una ocupacién feminizada, como se ha sostenido en capitulos anteriores. En menor
medida mencionan a sus padres, aunque en circunstancias diversas. Por un lado, estan los padres
presentes que ejercen su paternidad y por el otro los padres ausentes, ya sea por decision propia o por

la violencia vivida en Colombia, como en la experiencia de July:

‘Mi papa esta desaparecido, soy victima del conflicto armado. Mi papa tiene
desaparicion forzada, salié un dia y no lo volvimos a ver. Mi mama quedo viuda, con tres hijos,

nos saco adelante a los tres y todos somos profesionales”.

De igual manera, mencionaron a otros miembros de la familia como abuelas, tias, hermanas,
hermanos, sobrinos, sobrinas, pareja, cufiados, hijo y animales de compafiia. Asi pues, el cuidado se
establece inicialmente en la esfera privada de la vida de cada una de las mujeres, el cual desencadena
en la familiarizacion de los cuidados de manera sistematizada, lo cual conlleva a una sobrecarga a nivel
fisica, emocional, social y financiera, ya que los cuidados no salen de las viviendas y no amplia para

involucrar a los demas actores involucrados.
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En esa misma linea, Joan Tronto (1993) sefiala que el cuidado no es una preocupacion
unicamente de las mujeres, sino un tipo de cuestion moral secundaria, o el trabajo de los/as mas pobres.
No obstante, el cuidado es una preocupacion central de la vida humana. Por lo tanto, el llamado es a

empezar a cambiar las instituciones sociales y politicas para que reflejen esta verdad.

En un segundo momento, emergieron otras personas que se establecen en la esfera de lo
publico, en la interaccion con otras personas de sus entornos y con quienes se realizan otras actividades.

Sobre esto se enfatizara en el apartado de visibilizacion de ocupaciones colectivas.

5.3.2 Gritos de independencia y autonomia

“Me toco nacer en un mundo todavia no preparado para las personas con discapacidad. Pero

mas alla de reducir todo a una cuestion de accesibilidad arquitectonica o igualdad de oportunidades,
ocupo6 mis conversaciones conmigo misma en plantearme una lucha constante por mi autonomia e
independencia. Al menos asi lo hago desde que tuve una especie de despertar de conciencia
aproximadamente una década después de verme en la necesidad de usar una silla de ruedas para

desplazarme.”’
(Natalia Betancourt Hurtado, 2021, p.204)

Para mi, es inevitable no pensar en la Terapia Ocupacional cuando me refiero a independencia
y autonomia, ya que como lo sefiala Pamela Gutiérrez (2015) nuestra practica se orienta a lograr la
independencia, esta entendida como la capacidad para realizar las actividades por si mismo y sin ayuda.
De igual manera, propendemos por que las personas logren la autonomia, entendida como la capacidad
de tomar decisiones. En algunas ocasiones, la independencia y la autonomia parecieran ser

equiparables, pues se valora la capacidad de hacer sobre la capacidad de decidir (Gutiérrez, 2015).

En consonancia, las mujeres participantes de esta investigacion refirieron lo que para ellas es
independencia y autonomia. Existen puntos de encuentro y desencuentro, como lo veremos a

continuacion:

Para July, la independencia es “no depender a nivel econémico ni fisico de nadie”. Respecto a
la autonomia, sefiala que es “ser capaz de tomar mis propias decisiones frente a lo que yo quiero 0 no

para mi vida”.
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Por esto ultimo, July dice que no puede vivir con su madre, ya que no puede ser autonoma, a
pesar de su edad. No obstante, pareciera que este no es un comportamiento exclusivo de su madre,

Sino que es generalizado de su nucleo familiar, puesto que July narra:

“...ellos no me dejan ser autbnoma, porque me miran todo lo que hago. A veces cuando
voy tengo muchos choques con mi familia, porque voy caminando y empiezan a decir “Ay, coja
a July” ,“Cuidado, July”. No entienden que cuando yo estoy sola, hago todo eso, y si necesito
ayuda, yo digo ayudenme a bajar o a subir. Las personas que son amigas mias se dan cuenta
que cuando yo no puedo subir una montafiita o un andén yo pido ayuda, de resto yo no pido

ayuda para nada. Para mi, soy un ser muy auténomo”.

Lucrecia afirma que ser independiente "es saber que puedo conmigo misma”. Por su parte,
Aydee refiere que la independencia es decidir por si misma, poder elegir. Aydee es enfatica al sefialar
que “la familia lo mete a uno en una burbuijita, la salud la mete dentro de otra burbuijita, la sociedad lo
mete dentro de otra burbuijita y el gobierno lo mete dentro de otra burbuijita, son cuatro o cinco burbujitas
que tu debes de juntar para ser libre”. De hecho, Aydee ha retratado sus sentires en multiples obras,
pero en acuerdo comun consideramos que la que mejor representa ese sentir de estar encerrado dentro

de algo es la ilustracion 12, que hace parte de su coleccidn Amor y aceptacion:

llustracion 12. Obra Aydee Ramirez, coleccién Amor y aceptacion.

Fuente: Derechos de autor de la Asociacion Mundial de Artistas Pintores con la Boca y con el
Pie
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Pegote y Vanessa tienen definiciones muy similares, ya que para ambas la independencia es

poder hacer las cosas por ellas mismas. Mientras que la autonomia es poder tomar decisiones. Y si bien,

ellas se sienten como mujeres independientes, refieren que no son del todo autdnomas, ya que buscan

la opinion de las demas personas para validar las propias: “Siempre pienso en la opinion de los demas.”

1y

Pegote. Por su parte, Vanessa sefiala que son sus padres quienes colocan barreras para que ella sea

auténoma: “No, que esto no y que tal, yo trato de que ellos acepten el punto de vista mio, de que por lo

menos lo respeten.”

Sin duda alguna, las familias han estado en nuestra construccion como sujetos, han guiado

nuestros pasos y nos han acompafado. Algunos de nuestros conceptos viven desde casa, tal como lo

narra Manigua:

afirma:

“La autonomia la pienso como ese poder hacer las cosas por si mismo. Es ser y sentirse
util de alguna manera. Sobre la independencia, yo me acuerdo cuando mi papa me decia es
que usted tiene que ser independiente y uno cria hijos para que sean independientes y el dia de
mafiana bla, bla, bla, bla. Pienso también en la independencia econdémica de uno valerse de si
mismo y no depender de otros. Sin embargo, yo creo que uno siempre es interdependiente con
las otras personas, no importa la edad, no importa nada, siempre hay algo de dependencia que
no necesariamente es negativa, sino todo lo contrario, es muy positivo. No sé qué tanto creo en

la independencia”.
Manigua tiene un punto en comun con D.C respecto al factor econémico, cuando sefiala que:

“..digamos que soy auténoma, pero no soy independiente porque no me proveo yo
misma econémicamente mis cosas, ojala pronto. Silo he sido durante algunos meses, he vivido
sola, he trabajado y he pagado mi arriendo, mi comida, pero fue en un momento transitorio, no
fue permanentemente”. Ademas, D.C afiade que ‘la independencia es poder trabajar, uno
mismo proveerse lo que uno necesita, tanto economicamente como emocionalmente, mas para
una persona con discapacidad. La autonomia es tener la posibilidad de hacer lo que uno
diariamente debe hacer, como su cuidado personal, las actividades diarias que necesita hacer,

poderlo hacer uno mismo”.

Por su parte, Tatiana siente la independencia y autonomia desde la rebeldia y la disidencia. Ella
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“‘Independencia es defender nuestros ideales. Por ejemplo, creemos que vulnerar la
tolerancia es autonomia porque sabemos contestar mejor. Autonomia seria saber que tienes un
problema y saber defender tu problema ante los demas. Que la gente diga “usted habla como
raro o como loca”. Si, ya lo sabia, pero saberlo comportar, no que me voy a agarrar con esa
persona para saber como defender lo que yo quiero. A veces el callar también es defender lo

que uno quiere”.

Desde la etimologia de la palabra independencia’ se presenta esa nocidn de no depender de
alguien que sea o esté en un nivel superior. Esta idea de ser independiente se encuentra en nuestra
sociedad desde que somos infantes, cuando nos vamos formando para ser independientes y asi aportar

al sistema capitalista y neoliberal.

Por su parte, la autonomia’® pareciera no ser tan importante para nuestra sociedad, ya que es
importante contar con personas que gobiernen sus vidas y que quizas interpelen el sistema'y lo que este
espera para su existencia. Lo que convierte sus voces en gritos silenciosos. Pero ; Como subvertir al

sistema? ; Como gestar acciones que reivindiquen la autonomia como esa capacidad de decidir?

De acuerdo con Agustina Palacios & Romanach (2007, p.82) “muchas mujeres y hombres que
han perdido su autonomia fisica’” no han perdido su autonomia moral y mantienen intacta su capacidad

de decision, incluso cuando no pueden hablar y no pueden mover ninguno de sus miembros”.

5.4 Visibilizando las ocupaciones colectivas y la interdependencia

“No es facil para ninguna persona ser madre o padre... el tener diversidad funcional y ser
madre es mas dificil, mas atn cuando no contamos con accesibilidad en los espacios tanto fisicos, de
participacion social o de oportunidades laborales, asi mismo las ayudas técnicas adecuadas a nuestra

condicion no existen o escasean; en mi caso la obra social me ha dejado hasta un afio y medio sin
mantenimiento a la silla de ruedas motorizada lo que hizo que tuviera que quedarme encerrada junto a
mi pequefio nifio, esto ha sido un reto enorme para mi, y es lo tnico que algunas veces me ha hecho

llorar, pero lo hemos superado juntos, resurgimos y peleamos por defender nuestros derechos junto al

75 Etimoldgicamente, la palabra independencia viene del latin dependeré o colgarse de algo. Al analizar cada parte por la que
estd compuesta aparece el prefijo de, que significa de arriba hacia abajo y del verbo penderé que significa colgar. Por su
parte, el prefijo in sefiala negacion. Asi pues, la independencia hace alusidn a no depender de algo o de alguien que esta
arriba o es superior.

78 Etimoldgicamente, la palabra autonomia es una palabra griega que significa ley propia, capacidad de otorgarse la ley a
uno mismo. Esta palabra estd compuesta por autos (uno mismo) y nomos (ley).

7 Esta autonomia fisica hace alusion a la independencia.
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colectivo de las personas con discapacidad, para que no Se nos juzgue por nuestras decisiones.
Podemos ser excelentes madres, padres y personas cuidadoras, como lo haria cualquier otra persona.

“

(Raquel Gémez Abi, 2022, p. 325)

Los cuidados como ocupaciones colectivas fueron emergiendo multiples veces, diversas
experiencias, diferentes familias, contextos y personas. La palabra clave a mencionar en este punto es
la interdependencia, ya que es gracias al reconocernos desde la vulnerabilidad y de la interdependencia,

tal como lo anotd Manigua.

La interdependencia que nos propone Manigua se puede encontrar en la vida cotidiana, como
lo indica Judith Butler (2012): “Necesitamos el uno del otro para vivir, y esto significa que nuestra
supervivencia y bienestar son negociados invariablemente en las esferas sociales, economicas y

politicas” (p.25).

En ese sentido, la interdependencia esta constituida por las diferentes relaciones y vinculos que
establecemos en cada uno de los espacios y ocupaciones. De alli que sea importante reconocer nuestra
interdependencia y vulnerabilidad, ya que, en términos de Adriana Chaparro (2021) "Lo que define lo
humano es la interdependencia, no la independencia, no solo nos cuidamos a nosotros mismos, lo propio
es el cuidado mutuo, no la individualidad, necesitamos sostenernos en red, nuestras fragilidades deben

ser compartidas” (p. 26-27).

Gracias a la vulnerabilidad e interdependencia se empiezan a visibilizar los cuidados como
ocupaciones colectivas, en tanto que dentro del cuidado mutuo aparecen actividades basicas,
instrumentales y avanzadas, que se realizan de manera individual o colectiva, en las cuales se

comparten significados sociales, culturales, emocionales y hasta politicos.

En el apartado de experiencia de cuidados en la cotidianidad y hablemos del cuidado,
interdependencia y autonomia se presentaron algunas actividades en las que es posible ver las
relaciones de cuidado mutuo a lo largo de la vida de las mujeres participantes en este trabajo. Ahora,
quiero citar algunas otras experiencias, en las que se ven los cuidados mutuos a nivel familiar, que

involucra las relaciones con otros humanos o con animales de compaiiia:

“La mayoria no entiende que en la red a la que asisto, la que cuida soy yo, en el sentido
de mi madre. Si, yo estoy a cargo de ella, no ella a cargo mio. Me dicen: ¢ Por qué vives con tu

mama, si ella no entiende a veces que encontraste tu filosofia? Es por lo mismo, porque ella no
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tiene a nadie mas, entonces las herramientas que ella me dio cuando chica, ahora las tengo que
devolver o pagar en cierta manera, esa es la ley de la vida. Lo que te dan tus padres lo tienes
que devolver, lo que lleg6 a ti sin pagar lo tienes que devolver, de alguna u otra manera”: Aydee

Ramirez.

Asi mismo, los animales de compafia brindan y reciben cuidados, por lo que para quienes

comparten con ellos se convierten en parte esencial de su familia y su cotidianidad.

“Soy una mama cuidadora de un perro monstruo, de veintidos kilos. Lo he definido como
un perro con problemas psicoldgicos, ya he dicho que lo adopté de la calle, tiene trastornos
psiquiatricos, es una perra hiperactiva. Es la mas hiperactiva: se la pasa corriendo y no se cansa,
pero yo creo que ese es mi mayor TIP como cuidadora. Mas que cuidar de mi, soy responsable,
siento que mi casa es un templo y a mi casa no puedo llevar a cualquier persona. Creo mucho
en el tema de las energias y que atraigo, yo soy la culpable de traer cosas buenas y negativas

y eso es lo que marca la diferencia”: (July).

Por otra parte, July narré su experiencia con los animales de compafiia, sefialé que prefiere mas
los perros sobre los gatos, relacionado también con los imaginarios sociales que se tiene sobre cada

animal:

“Siento que los gatos no hacen nada, realmente un gato es tan independiente que no
necesita de uno. Un gato no hace nada, hace miau y ya, pero un perro se alegra, es educado,
un perro lo sacas a pasear, un perro socializa. Yo no tengo hijos, pero dije quiero ser mama,
quiero adoptar. Biologicamente es imposible que una mujer como yo quede embarazada de otra
mujer, a menos que sea una inseminacion, pero tengo conciencia de que son tantos los nifios
que estan afuera buscando un hogar que para qué traigo otro. Si puedo cambiarle la vida a un
nifio, lo mismo pensé con Lupita, por qué comprar si le puedo cambiar la vida a un perrito como
ella que esta en condicion de calle, poderlo ayudar, darle un techo y comida. La primera noche
que ella durmio, entré a la casa, se encontré conmigo. Yo veia que ella revoloteaba por todo el
apartamento y yo me pregunté, Pero ;qué quiere? Y cogi mi cobija, yo siempre tengo una cobija
en la cama para arroparme, la puse en el piso y yo creo que esa perrita paso la mejor noche de
su vida. Durmid y roncé toda la noche y al dia siguiente me despertd con lenglietazos en la cara.
Me di cuenta de que estaba haciendo las cosas bien, estaba cambiando la vida de un ser que
no era consciente, que no tenia control de sus decisiones y, de cierta forma, yo si tengo control

sobre todo lo que me sucede” (July).
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Los cuidados hacia los animales no humanos se van construyendo a lo largo de los afios, cuando

en la red familiar se va incentivando los cuidados que estos seres requieren, tal como lo relaté D.C:

“He tenido muchos perros durante toda mi vida y han sido un apoyo emocional muy,
muy grande. Mi primera perrita me duro once afios, once. Mis anteriores perritos estaban
también muy presentes, siempre han sido un apoyo para ponerse uno en el contexto de ser
cuidador, que no es algo sencillo, porque creo que hay unos limites importantes que uno debe
tener. Me ha servido mucho como un apoyo emocional y creo que es importante para cualquier
nifio tener un perro, porque ayuda a que tenga una responsabilidad, aprenda a asumirla y genere
ciertos aprendizajes desde muy pequefia. Algo tan sencillo como sacarlo al bafio o darle de
comer son responsabilidades que uno asume, y si hace su tarea muy bien, pues el perrito va a

estar muy bien siempre”.

Como se evidencia, este cuidado se sale de lo privado y avanza hacia lo publico, por medio de
la juntanza y la colectividad. Este cuidado hacia los animales progresa para co-construir, co-laborar,
resistir, subvertir y florecer desde las artes, el amor, el activismo y el co-cuidado. Precisamente, en las
artes, Lucrecia ha encontrado una manera de fortalecer su autonomia y reivindicarse en tanto persona,

mas alla de su condicion de discapacidad.

Con Lucrecia estuve hablando por mas de dos horas. La conversacion no fue unicamente sobre
su vida, sino cdmo su vida se entrecruzaba con la vida de otras personas con y sin discapacidad. Para
mi fue maravilloso escucharla y poder ver por medio de ella los cuidados como ocupaciones colectivas.
Ella pertenece a una fundacion de danza inclusiva, e indica que desde que pertenece a la fundacion, la
independencia para ella es el hacer y construir por ti y para ti, subvirtiendo lo que la sociedad quiere y
ha asignado para las personas con discapacidad. Ella decide qué quiere, qué elige, y que ella no es una

patologia 0 una enfermedad. Afiade ademaés que:

“..la fundacion es un espacio que posibilita ser tan autbnomos y son tan independientes,
que las personas que asisten tienen la capacidad de elegir desde la ropa que se van a poner
hasta el equipo en el que van a estar. Lo eligen ellos, no se lo eligen, ellos solitos quieren estar
ahi, y si no quieren estar y le dicen a la mama, “mama no quiero estar en el hip hop, quiero estar

en el pom estoy porque quiero y ya” (Lucrecia).

Por su parte, Aydee me contd sobre las diferentes alternativas a las que pertenece:
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“Pertenezco al Movimiento de Vida Independiente, a la Red Latinoamericana de Vida
Independiente, al Movimiento Latino de Vida Independiente, a la Asociacion de Pintores con la
Boca y el Pie, a Red en Comunidad, a la Fundacion Tobé y todo relacionado con lo mismo.
Hacemos seminarios, reuniones de seminario y cosas asi, pero de igual manera se habla
mucho, pero no se ejecuta casi, no se ejecuta nada. Se habla del tema, se debate, pero no se

pasa de alli. No se apoya a las organizaciones o a las personas que estan en esos grupos”.

No obstante, en este punto, considero importante traer a la conversacion lo que escribimos
respecto a la fundacion, junto con Aydee, para el texto corto “AYDEE RAMIREZ Una muijer activista,

artista y rebelde™

“La Fundacion surgio como una necesidad personal de dar un alto en el camino en mi
vida y gritarle a la sociedad que YO S/ PUEDO ESCOGER, SENTIR, DECIDIR Y VIVIR siendo
INDEPENDIENTE, porque estamos en una sociedad que no entiende los derechos de las
personas con discapacidad, donde las mujeres con discapacidad no pueden decidir casarse,
formar un hogar, tener hijos, tener vida sexual, entre otros aspectos, porque €so no es para

ellas’.

Asi pues, de una necesidad, que podria considerarse como personal, resultd no serlo tanto y
con el paso de los afios se han unido mas personas con y sin discapacidad para construir de manera

colectiva en pro de los derechos de las personas con discapacidad:

“Estos 8 afios me han traido viajes como el de Japdn, Costa Rica, Medellin, entre otros
lugares. He conocido muchas personas que tienen mi misma filosofia de vida, se movilizan y
luchan por ello. He pasado momentos dulces y amargos. Me he dado a conocer a nivel mundial,
aun mas que en el ambito nacional. He conocido sobre la discapacidad, contabilidad, manejo de
empresas y todo de manera empirica. Me siento muy orgullosa de lo que he logrado, de como
he llevado la corriente y he sembrado la duda y el activismo en algunas mentes. Finalmente,
para la fundacioén suefio que sea reconocida a nivel nacional y una sede que preste los servicios

de asistencia personal, la cual sea manejada por personas con discapacidad” (Aydee)

En consonancia con lo anterior, comprender los cuidados como ocupaciones colectivas, permite
reconocer el papel de los diferentes actores, la co-construccion, la co-labor, la interdependencia, la
fragilidad y vulnerabilidad que hace parte de nosotros seres humanos.
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Voces de las mujeres con discapacidad: conversaciones en torno a los cuidados como ocupaciones
colectivas

Capitulo 6. Conclusiones: Resonando con lo

escuchado y vivido

Este proyecto de investigacion me permitio conocer, aproximarme y escuchar las voces de 8
mujeres con discapacidad, quienes han sido o son sujetos u objetos de cuidado a lo largo de su ciclo

vital; en torno a los cuidados como ocupaciones colectivas.

En este sentido, a lo largo de este proceso fue posible visibilizar los cuidados como ocupaciones
colectivas desde las experiencias cotidianas de las voces de las mujeres con discapacidad, resaltando
dos puntos, el primero relacionado con la importancia de escuchar las voces de las mujeres con
discapacidad en torno a todos los temas que las expliquen, lo cual atiende no solo a lo mencionado
desde la convencion de los derechos de las personas con discapacidad, sino a las demandas sintientes
desde los feminismos decoloniales, discas y disidentes. El segundo, con la necesidad de reconocernos
como seres interdependientes y vulnerables, quienes nos encontramos en una gran red de cuidado, la

cual es sostenida por muchas otras redes que se interrelacionan.

A continuacién, presento las conclusiones generadas a partir de lo escuchado y vivido a lo largo

de este proceso:

6.1 En relacion con las experiencias de cuidado

‘A pesar de lo complejo que fue volverme a recuperar de dicha cirugia, entendi que el cuidado

y la solidaridad son muy poderosos, porque ayudan a transformar los impedimentos en esperanzas,
aunque vivamos en una sociedad excluyente no slo en su pensamiento, sino también en su
infraestructura. Las personas que tenemos movilidad reducida o alguna otra condicion especial,
sabemos que andar por la ciudad es un reto cotidiano, los transportes publicos no suelen acomodarse

a nuestras necesidades y las calles terminan convirtiéndose en laberintos que dificultan la salida.”

(Angélica Baquero Florez, 2022, p.55)

De acuerdo con las conversaciones realizadas con las mujeres que participaron en esta
investigacion, es posible afirmar que las experiencias de cuidado ocurren en la cotidianidad, con sus
multiples protagonistas, practicas, prejuicios, en diferentes edades, tiempos y ritmos para la poblacion

en general.
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Para las mujeres con discapacidad, los prejuicios e imaginarios tienden a ser mas fuertes,
puesto que se considera que requieren mayor cuidado y proteccidn para que participen en diferentes
espacios. No obstante, las mismas experiencias de cuidado y co-cuidado en la cotidianidad van

movilizando las luchas individuales y colectivas que gritan libertad, autonomia e independencia.

En esta investigacion fue posible identificar que el cuidado se da de manera individual, pero
sobre todo de manera colectiva. Asi pues, se vislumbra el cuidado como un derecho de todas las
personas, por lo que es importante trascender de lo privado, con una propuesta centrada en la
organizacién social del cuidado, en la cual se reconozca las experiencias, la interdependencia y la

autonomia.

6.2 En relacién con los actores implicados en los cuidados

“Esa fue la primera frase que escribi después de un hecho que cambi6 radicalmente mi vida y

las de muchas personas que amo. Debido a un accidente automovilistico muy muy muy feo tuve un
trauma craneoencefélico severo que me dejo sin habla y sin memoria de corto plazo por unos 3 afios.
Mis recuerdos:

e Profesionales de la salud, cuidadores, familia, amigos.

e Terapia de psicologia: cuatro profesionales diferentes de los cuales tres fueron mujeres de las
que recibi mas empatia.

e Terapia de neuropsicologia: dos profesionales, una mujer, ahora amiga de la vida, totalmente
comprometida con hacerme volver hacia la independencia.

e Terapia de fonoaudiologia: una mujer, Ana Maria: me ensefio a comer sin atorarme, me
enseno técnicas para que mi voz se escuchara. Recuerdo: repetir la frase “PeTaCa’.

e Fisioterapia: Andrea, Carolina, Paola, Esteban, Luisa y Junji Murase. ”

(Paola Andrea Rodriguez Barrero, 2022, p,223)

Este recorrido permiti6 reconocer e identificar los diferentes actores que se encuentran
implicados en los cuidados, asi pues, a lo largo del proceso de investigacion resoné con los mencionados

en el diamante del cuidado de Razavi (2007):

e La familia, es la primera institucién y la mas proxima referida por las mujeres participantes en
este estudio, se resalté el papel de las mujeres de la familia, quienes cumplen el rol de madre,

abuela(s), hermana(s) y tia(s); y en menor medida se reportd participacion por parte de hombres
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(padre, abuelos, hermanos, cufiados, tios), lo anterior, se puede deber a la distribucion de roles
de género que se presentan en la sociedad colombiana donde a las mujeres son las

responsables del cuidado.

Respecto al papel de las madres, puntualmente, se logro identificar de manera general
dos aspectos generales que todas las participantes mencionaron: el primero es el
agradecimiento por las labores de cuidado realizadas para con ellas a lo largo del trayecto de
vida; el segundo son las tensiones y fracturas generadas en la relacion madre-hija en busqueda

de la libertad, independencia y autonomia.

Por otra parte, cabe mencionar que otros de los actores identificados dentro de la familia
son las mascotas y animales de compaiiia, principalmente perros y gatos, los cuales cumplen
un papel fundamental en la vida de las participantes y permiten dar otro sentido y significado a

las actividades que realizan.

e Las personas que conforman la comunidad son actores cruciales para el cuidado, ya que es en
los espacios de participacién social donde se forjan otras relaciones y se amplia la mirada, lo
que permite generar otro tipo de interacciones, co-construcciones e intercambio de
conocimientos para la vida diaria. Es por medio de las amistades, los activismos, la vecindad y
las fundaciones que las mujeres participantes en este trabajo reconocen otras formas de
cuidado, independencia y autonomia.

e El mercado y los servicios que se prestan en este, son cruciales para el cuidado social y
colectivo, no obstante, es importante que en estos se apueste a la humanizacion, la escucha y
el reconocimiento de saberes.

e [l Estado presenta un rol crucial para el cuidado colectivo, la organizacidn social del mismo y la
garantia de los derechos, por lo cual es necesario fortalecer las politicas de cuidado, ademas

de escuchar e involucrar a los diferentes actores del cuidado.

Partiendo de lo anterior, es importante mencionar que gracias a la interaccion que se genera
entre los actores del cuidado, es decir, la familia, la comunidad, el mercado y el Estado es posible
considerar los cuidados como ocupaciones colectivas, que se articulan y tensionan entre si, para

sostener la vida de todos los seres vivos.
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6.3 En relacion con la comprension de los cuidados, independencia y autonomia

“Un buen numero de personas con discapacidad estamos hospitalizadas en casa o
institucionalizadas, encerradas en unas jaulas y condenadas por enfermeras a manejar nuestros
cuerpos. Nos arrebatan la autonomia e independencia. Hemos luchado porque las personas con

discapacidad sean libres en todas las esferas de su vida, en sus relaciones de amistades, de pareja,
en sus decisiones de estudio, en sus ocupaciones laborales o espacios de esparcimiento. Pero el
mundo insiste en cautivarnos todo esto por no ser personas estandar, que se ajustan a una mayoria.
Las personas con discapacidad no necesitamos que nos aislen, necesitamos que nos den un
acompafiamiento para aprender a manejar el mundo y que el mundo esté preparado para nosotras.

Queremos ser parte de la sociedad de forma activa y desde nuestros deseos.
(Aydee Ramirez, 2022, p.62)

Para conversar sobre cuidado, independencia y autonomia es preciso agudizar la mirada y
ampliar la escucha activa sobre dichos temas. En ese sentido, esta investigacion pretendié reconocer
las voces de las mujeres con discapacidad desde sus experiencias encarnadas y sus sentires, con lo

cual se buscaba la co-construccion y co-comprension del conocimiento.

En cuanto al cuidado, es posible identificar la complejidad y amplitud a nivel conceptual y
metodoldgico. Se destacan las diferentes nociones del concepto, que va desde el proteger o velar por el

otro, como un llamado de alerta ante diversas situaciones.

En ese orden de ideas, el debate sobre el cuidado presenta diferentes aristas. En este trabajo,
el cuidado fue situado desde las voces de las mujeres con discapacidad, quienes han sido o0 son objeto
o sujetas de cuidado. En ese sentido, las experiencias encarnadas, sus percepciones, recomendaciones
y sentires sobre el cuidado, estando inmersas en un sistema patriarcal, biomédico-capacitista y
minusvalidista, muestran situaciones de violencia, exclusion y discriminaciéon. Ademas, es posible co-
construir conocimiento situado sobre el cuidado, por medio del interaccionismo conversacional, mediante
el que se comunican experiencias, pensamientos, sentires y alternativas de luchas y resistencias desde
Su propia voz para romper silencios, recordar en voz alta sus sentires y provocar expansiones vitales

que posibilitan el reconocimiento, reivindicacion y juntanza en torno al cuidado y los espacios de cuidado.
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6.4 En relacion con las dificultades, oportunidades y fortalezas

que se presentaron en el camino

”

“Caminante, no hay camino, se hace camino al andar.
Antonio Machado

Como lo mencione al inicio de este trabajo, mi acercamiento con el cuidado viene desde siempre
y desde casa; con el paso del tiempo y las experiencias personales y profesionales, me llevo a
interesarme en términos investigativos en la comprension de los cuidados como ocupaciones colectivas.
Al volver la mirada atras no solo veo estelas en la mar, sino que recuerdo el camino recorrido, en el cual

se vislumbran las debilidades, limitaciones y fortalezas del proceso.

Una de las mayores limitaciones que se presentd en esta y en muchos otros procesos
investigativos se genero a raiz de la pandemia por COVID-19, la cual no solo nos hizo hacer una alto en
el camino, sino que hizo replantearnos y reflexionar sobre el valor de los cuidados en la existencia
humana. Para este proyecto la pandemia impidié cumplir con las fechas propuestas inicialmente, asi
como la realizacion de espacios presenciales de manera individual y grupal con las mujeres
participantes, ademas del componente de salud mental y volitivo de mi persona, y es que ¢ Codmo seguir
en el camino cuando parece que no se tienen mas hacia donde andar? ;,Coémo abordar los cuidados
como ocupaciones colectivas cuando se presenta una crisis global a nivel de cuidados?;Como aportar

a los cuidados en medio de una pandemia? ;Cdmo reinventar la investigacion?

Por otra parte, la apertura y flexibilizacion de las medidas de cuidado colectivo que se
presentaron en el 2021 trajo consigo otro tipo de dificultades, tal como es el caso de el “retorno a la
cotidianidad o normalidad”, la cual implica movilizarnos, adaptarnos y ajustarnos al tiempo de los otros,
lo anterior, genero la flexibilizacion de los espacios y de los tiempos, por lo cual, en mas de una ocasién
los encuentros se realizaron en la tarde-noche, en un “huequito” en la agenda o se tuvieron que

reprogramar.

No obstante, en medio de las dificultades emergieron las oportunidades relacionadas con las
diferentes alternativas para acompafiar, construir y conversar, en este sentido, las redes sociales y las
diferentes plataformas de conectividad tuvieron un papel relevante, ya que permitieron tener otras formas
de conversar. Por otra parte, la flexibilizacion de los tiempos y la modalidad generé mayor disposicién a
participar, ya que era la investigadora la persona que se ajustaba a la disponibilidad de tiempos y no las

mujeres participantes.
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Otra oportunidad, gira en torno a las conversaciones cordiales como técnica de recolectar
informacidn, en la cual se posibilita reunirse, dar vueltas, volver, avanzar, parar, compartir, comparar y
en general abundar en el conocimiento de una manera horizontal y respetando la experiencia de vida de

las personas que llevaron la conversa.

Finalmente, me gustaria identificar dos fortalezas que identifique en este proceso, primero el
poder la juntanza entre mujeres, donde se permite la co-construccion de vinculos, conocimientos y
experiencias; segundo, el poder de los cuidados como ocupaciones colectivas, y es que es gracias a
estos cuidados y a los actores implicados que este trabajo se logré realizar abriendo los caminos al

andar.

6.5 Reflexiones finales

6.5.1 Descolonizando mi propio ser

“Nuestros cuerpos son territorios ocupados y nuestra existencia esta en juego”
(Colectivo Ma Colére, Mi célera, 2009).

Este proceso formativo me permitié ser consciente de las diferentes formas en que he sido
colonizada y, con esa consciencia, me permiti realizar un proceso [que no ha terminado y seguramente
nunca terminara] de descolonizacién de mi propio ser, saber, poder, género y capacidad. En las
siguientes paginas, presentaré mis reflexiones finales, que han sido sentipensadas de manera individual
y colectiva a lo largo de los ultimos 3 afios y medio, donde fui hija, hermana, estudiante, investigadora y

conversadora.

e Colonialidad del ser: entender esta colonialidad fue todo un reto para mi, ya que, sin duda,
estaba acostumbrada a invisibilizar al otro y a mi misma, lo que lleva a entrar en la dinamica
del sistema capitalista, en busqueda de resultados y produccion. Empero, todo este proceso
me llevd a reconocerme y a reconocer al otro dentro de su complejidad y experiencia de
vida, lo que me permitié tener otra vision y otros dialogos desde la existencia, la resistencia

y la reivindicacion de las diferentes experiencias de vida.

° Colonialidad del saber: considero que esta, al igual que la del poder, son faciimente
reconocibles en la cotidianidad. Competir con el otro, adquirir conocimientos certificados,
demostrar las capacidades y tener la razén en diferentes situaciones son propios del sistema

minusvalidista, patriarcal, racista, heteronormativo, sexista y biomédico en el que nos
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encontramos, con lo que se invisibilizan y se omiten los otros saberes, practicas,
conocimientos y experiencias. Pensarme desde los margenes me llevé a reconocer todo

eso que se suele negar por venir de aquellos y aquellas que no saben o no pueden opinar.

Ejemplos de la vida hay millones, pero centrandose en los cuidados como ocupaciones
colectivas, quiero citar algunos muy puntuales. En primer lugar, viene a mi mente una y otra vez
Aydee, quien tiene una frase para indicar que no entiende la informacidn: “Ahora con plastilina”.
Ademas, suele pedir que no se haga uso de tecnicismos. Con esto quiero resaltar la importancia
de la accesibilidad cognitiva en los diferentes procesos e interacciones, por lo que la invitacion,
y el reto personal, es que la informacién que se quiera transmitir debe ser facil de comprender,

lo que puede permitir tener mejores interlocuciones y co-construir el intercambio de saberes.

Por otra parte, Aydee es conocedora de la filosofia de vida independiente y como ésta
beneficia a las personas con discapacidad, al permitirles tener el control sobre su propia vida,
con lo que la realizacion de las actividades de la vida diaria seria con ellas y ellos como actores
principales. Como terapeutas, o desde cualquier otro campo profesional, debemos escuchar y
hacer participe a las personas con discapacidad dentro de sus procesos, porque justamente son
suyos y ellos saben lo que quieren y esperan de nosotros. Nuestro saber debe conversar con
sus saberes y experiencias encarnadas, ya que, seguramente, mucho de lo que se encuentra

en los libros no es aplicable a esas otras realidades.

Ahora bien, simultdneamente llegan a mi mente los diferentes saberes expresados,
encarnados y vistos por medio de las acciones colectivas, donde emerge un co-cuidado de, y
junto al, otro. Por ejemplo, las relaciones de July y D.C con sus animales de compafiia, en las
que cada una ya sabe qué quiere la otra, y en las que se borra la relacion de animal racional vs.
animal no racional, ya que cada una hace parte de la otra. Otro ejemplo son las acciones de
resistencia, e incluso rebeldia, ante la familia como institucién, que, dentro de su afan de
cuidado, puede denotar en un mal cuidado o una sobreproteccion. Como no destacar las
experiencias de Lucrecia y Pegote para salir solas y enfrentar los retos que se viven en las calles
de una ciudad como Bogotd, reto que inicialmente no se vio con buenos 0jos, pero que este par
de amigas sabian que era necesario enfrentar. Al lograrlo, se abrieron otros caminos y se

reconocié su saber y su autocuidado.

° Colonialidad del poder: quiza, este tipo de colonialidad fue la que mas se me facilitd
comprender. Esa matriz donde se encuentran los aspectos sistémicos y estructurales de la
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dominacién (Quijano, 2014), relacionada desde luego con la matriz economica del
capitalismo es la que “clasifica a las personas” segun su capital social, cultural y simbdlico.
A lo largo de este proceso pude observar las relaciones de poder que emergen en la
cotidianidad, pero sobre todo las acciones de resistencia y de co-construccion que apuntan
al intercambio de saberes, recursos y capitales, y ademas apuntan a la creacion de

relaciones horizontales, o al menos de intentarlas.

En ese orden de ideas, celebré los diferentes espacios en los que pude participar: desde
mi casa apoyando y pensando el cuidado, en la academia reflexionando y problematizando el
cuidado, conversando con mis compafieras y compafieros, reconociendo nuestros saberes e
interpeldndonos sobre estos, desde el proyecto de Co-construcciéon de un horizonte regional
para apropiacion social del conocimiento en disca/pacidades, corpo-diversidad y corpo-

disidencias, donde se agudizd6 mi mirada, mi oido y mi sentir.

e Colonialidad del género: hablar solo con mujeres respondia en gran medida al deseo de
descolonizar el género. Queria escucharlas, conocerlas y ser el medio para poner sobre la
mesa el debate sobre el cuidado y la experiencia de las mujeres con discapacidad que han
sido o son objeto o sujetas de cuidado. Buscaba hacer justicia a sus experiencias en torno

a la cuestion.

Para ello, describi sus experiencias de cuidado en la cotidianidad a lo largo de su historia
de vida, identifiqué los actores implicados dentro de los cuidados como ocupaciones colectivas,
realicé una aproximacion al analisis de los significados y percepciones de las mujeres con
discapacidad respecto al cuidado, la independencia y autonomia, y, finalmente, estableci las
relaciones entre el cuidado, la interdependencia y las ocupaciones colectivas de las mujeres con
discapacidad. Durante este proceso, me permiti escuchar y sentipensar sus experiencias,
emocionarme con cada anécdota, dar mi punto de vista, co-construir con mujeres que tienen

todo un bagaje en su vida y que me presentaron diferentes aristas que se dan en la cotidianidad.

Colonialidad de la capacidad: El capacitismo son una serie de ‘ideologias, sistemas,
instituciones, y practicas econémicas y socioculturales cuya naturaleza opresiva se basa en la
creencia arbitraria de que los cuerpos discapacitados son esencialmente inferiores a aquellos
que se consideran “normales” (Sara Acevedo, 2020, p.9). Y es que, nos encontramos en un
momento de la historia donde solo algunas vidas merecen ser vividas y son funcionales para el

sistema capitalista-capacitista-patriarcal, lo que genera que aquellas que no cumplen con los
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criterios sean excluidas, violentadas y oprimidas. Teniendo en cuenta lo anterior, considero que
uno de los primeros pasos para plantear una apuesta ética, personal, social y profesional
anticapacitista es la escucha, la conversa y el intercambio de conocimientos con los cuerpos,

cuerpas y cuerpes que han sufrido la colonialidad de la capacidad.

6.5.2 Acompaiiando procesos y momentos

Desde un principio, mi interés investigativo gird en torno a un interés personal y profesional:
¢ Como puedo co-construir con otras a nivel conceptual, metodoldgico y practico en torno al cuidado?
¢ Qué puedo hacer para interactuar y atender mejor a las mujeres con discapacidad? ; Cémo se pueden

generar intervenciones centradas en las personas de manera integral?

Dichas preguntas pueden aplicar para cualquier otro profesional o persona en general. La
respuesta habita en la escucha activa y el interaccionismo conversacional. Asi es: hablar y escuchar
sobre la vida, activar los sentidos para comprender las experiencias encarnadas sobre los diferentes

temas.

Considero, entonces, que es de suma importancia el escuchar, el ser empatico, el valorar y
respetar los conocimientos de las demas personas, para ponerlos en conversa con los conocimientos

desde cada profesion y asi atender a las necesidades de las personas y sus familias.

6.6 Pendiente: tertulia entre mujeres en torno al cuidado

“Las oportunidades han estado presentes y me las he ganado con trabajo, eso lo agradezco a

mi red de apoyo, mi mama, mi papa, mi tia, quien es como una sequnda mama, mis abuelos, mi
hermana principalmente, pero en general toda mi familia, tios, tias, primas y primos, me han hecho
sentir parte de una familia grandiosa. Han estado alli para mi y sé que yo he estado y estaré alli para

4

mi familia.”
(Maria Paula Betancurt,2022. p.101-102)

Este proceso investigativo fue para mi una experiencia profundamente sentipensada desde su
construccion, desarrollo y culminacién. En todo este camino acompafiado, vivido y recorrido, he tenido
presente que el cuidado viene desde siempre y desde casa, y desde ese postulado quise conversar con

otras mujeres. Queria escucharlas y reivindicar la proclama de la convencién de los derechos de las
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personas con discapacidad: “Nada sobre nosotras, sin nosotras”, ya que me resultaba imposible hablar

del cuidado de las mujeres con discapacidad sin conocer su experiencia, que es muy diferente a la mia.

El recorrido ha sido maravilloso, me deja mas preguntas, mas cuestionamientos, mas
interpelaciones y me siento orgullosa de ello. Reconozco que me quedan algunos pendientes, que quiero

hacer explicitos para finalizar con este proceso:

e Me queda pendiente conversar con las madres de las mujeres que compartieron sus sentires,
porque me gusta escuchar a las personas y me parece fascinante conocer su experiencia, su
construccion y como ellas han encarnado este tema del cuidado en su vida cotidiana.

e Tengo pendiente una tertulia entre mujeres, con o sin discapacidad, madres, hijas, hermanas,
amigas, comparieras para seguir co-construyendo, deconstruyendo y colectivizando en torno al

cuidado.

Finalmente, me gustaria invitar a las investigadoras e investigadores a que sigan su instinto e
interés investigativo y si ese interés gira en torno al cuidado, se dejen cautivar por él. Se dice que “ahora
todo el mundo habla de cuidado”®, porque existe tanto por decir, por contar, por interpelar, por sanar y
por co-construir, que todavia hay mucho por investigar. Pero independientemente del interés
investigativo, les invito a darle una oportunidad a las metodologias otras, sentipensadas y que pretenden
interpelar el modelo hegeménico que conocemos para la investigacion. Les extiendo mi invitacion a

sentipensar las emociones, las sensibilidades y las experiencias encarnadas y vividas.
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8. Anexos

Acceda a los anexos en el hipervinculo correspondiente.

8.1 Anexo 1. Matriz preguntas para conversaciones cordiales

Matriz preguntas para conversaciones cordiales - Hoja1.pdf

8.2 Anexo 2- Consentimiento informado y Adenda: Declaracion de
la investigadora

8.2.1 Formato de consentimiento informado [Formato word]

8.2.2 Formato de consentimiento informado y adenda de la investigadora
[Formato google form]

8.2.3 Formato de adenda de la investigadora
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