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La organizacion social del cuidado en torno
a la discapacidad en escenarios rurales.
Andlisis de actores y practicas
en San Pedro de los Milagros, Antioquia.

Diana Carolina Ramirez Carvajal, Micaela Aguirre!

Resumen

El presente articulo surge de una investigacién? que buscé comprender la configuracién de la
organizacién social del cuidado en las familias de las personas con discapacidad en condicién de
dependencia en San Pedro de los Milagros, Antioquia, 2023. Se define a la organizacién social del
cuidado como aquella interrelacién entre Estado, familia, comunidad y mercado en la provision,
produccién y distribucién de servicios de cuidado. En el marco de esta investigacion, este docu-
mento presenta un anélisis orientado al reconocimiento de actores y practicas constituyentes de
esta interrelacién, donde el cuidado proviene principalmente de la familia como agente principal,
la comunidad, la alcaldia y las empresas prestadoras de salud como agentes secundarios. Asimis-
mo, se reconocen practicas de aprovisionamiento y organizacién del cuidado que derivan en cierta
jerarquizacion de necesidades y de sujetos de cuidado en el territorio. Emerge, a partir del trabajo
analitico, la ruralidad como una dimensién determinante en la distribucién del cuidado. ?

Palabras Claves: organizacién social del cuidado, discapacidad, ruralidad
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Social Organization of Care Around Disability in Rural Territories: Analysis of
Actors and Practices in San Pedro de los Milagros, Antioquia

Abstract

This article arises from an investigation that seeks to understand the configuration of the
social organization of care in the families of persons with disabilities and conditions of dependency
in San Pedro de los Milagros, Antioquia, 2023. The social organization of care is defined as the
relationship between State, family, community and market in the provision, production and distri-
bution of care services. In the framework of this investigation, this document presents an analysis
oriented to the recognition of actors and practices that constitute this interrelation. In this sense,
the efforts are concentrated in the dynamics of care starting from the family as principal agent,
the community, the municipality and health companies as secondary agents. In this way, practices
of organization of the offer and care are recognized that are redundant in a greater hierarchy of
needs and subjects of care in the territory. The rurality emerges from the analytical work as a
determining dimension in the distribution of care.

Keywords: social organization of care, disability, rurality
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1. Introduccién

El articulo a continuacion se deriva de la investigacion titulada Organiza-
cién social del cuidado de las personas con discapacidad en condicién de depen-
dencia en el Municipio de San Pedro de Los Milagros, realizada entre agosto
de 2023 y junio 2024 en la Fundacién Universitaria Catoélica del Norte. Esta
investigacién buscé comprender la configuracién de la organizacién social del
cuidado en las familias de las personas con discapacidad en condicién de depen-
dencia, definiendo la organizacién social del cuidado como aquella interrelacién
entre Estado, familia, comunidad y mercado en la provisién, produccién y dis-
tribucién de servicios de cuidado.

A los fines de construir este ejercicio, se realiz6 una investigacién cualitativa
bajo un modelo etnografico. Este documento presenta resultados analiticos con-
centrados en dos objetivos especificos de la investigacion: por un lado, identifi-
car actores aportantes en la distribucion y resolucién de necesidades de cuidado
de las personas con discapacidad en condicién de dependencia en el municipio,
y, por el otro, analizar las practicas que estos actores ponen en juego en la cons-
titucién de la organizacion social del cuidado en el territorio.

El documento se organiza en cuatro apartados principales. En primer lugar,
se da cuenta de los elementos que dieron origen al ejercicio de investigacion y
que permitieron construir un problema-objeto. Luego, se desarrollan las preci-
siones tedricas y conceptuales que se utilizaron como marcos referenciales para
abordar la problematica y nutrir de sentido al ejercicio investigativo. En tercer
lugar, sucintamente, se presentan las elecciones metodolégicas para proceder,
finalmente, a la socializacién de resultados analiticos.

2. Planteamiento del problema

Las nociones conceptuales en torno a la discapacidad como fenémeno social y
sanitario a nivel nacional e internacional han transitado por cambios de indole
social, cultural y politico durante el siglo en curso. Uno de los hitos mas relevan-
tes a nivel global es la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, proclamada en el ano 2006. Este enfoque
normativo deriva en Colombia en la Ley n° 1618 de 2013, “por medio de la cual
se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos
de las personas con discapacidad”, en otras palabras, se reconoce a las personas
con discapacidad como sujetos de derecho.
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De acuerdo con el Departamento Nacional de Planeacién (DANE), para agos-
to de 2020 el 2.6% de la poblacién total del pais se identificaba como poblacién
con discapacidad. Al mismo tiempo, el “34,62% de las personas con discapacidad
(617.779) recibe ayuda de otras personas para realizar sus actividades basicas
diarias” (DANE, 2020, p. 5). Cabe destacar, también, que quienes apoyan en
estas tareas cotidianas son, primordialmente, mujeres, en tanto representan
mas del 55% de las cuidadoras reconocidas por el DANE, al tiempo que “de
1.487.354 hogares que tienen al menos una persona con discapacidad, el 38,3%
se encuentra en estrato uno (1) y el 34,7% en estrato dos (2)” (DANE, 2020,
p. 5), lo que evidencia que las tareas de cuidado estan feminizadas y se resuel-
ven, principalmente, en &mbitos domésticos altamente vulnerables en términos
socioeconomicos.

El Estado colombiano ha formulado politicas y programas para atender las
necesidades de las personas con discapacidad, pero la mayoria de estas acciones se
enfocan en aspectos fisicos, biol6gicos y emocionales, dejando de lado un aspecto
fundamental como las garantias de cuidado. Ademads, se evidencia una carencia
de programas publicos que atiendan dicha poblacién en el sector rural, lo que
también se refleja en la escasez de estudios que, desde la academia, involucren las
nociones de cuidado con el fenémeno de la discapacidad en el medio rural.

Derivado de estos interrogantes, el problema que guia esta investigaciéon es
la comprensién de la configuracion de la organizacién social del cuidado en las
familias de las personas con discapacidad en condicién de dependencia del Mu-
nicipio de San Pedro de los Milagros durante el afio 2023.

En relacién con este problema, se hace necesario el abordaje de la categoria
de organizacién social del cuidado. Esta categoria ha tomado gran relevancia en
la ultima década en los estudios latinoamericanos, definida como aquella forma
en que, interrelacionadamente, la familia, el Estado, el Mercado y las organi-
zaciones comunitarias producen y distribuyen cuidados (Faur, 2009; Rodriguez
Enriquez, 2015). La eleccién de esta categoria responde a una apuesta tedrica
y ética por construir aportes que permitan repensar las dinamicas de cuidado
por fuera del espacio social familiar como tinico &mbito posible de reproduccion.

Delimitaciones tedricas

Para fines de esta investigacion, la categoria de organizacién social del cui-
dado se abord6 desde dos corrientes tedricas centrales: por un lado, se retoma-
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ron aportes de las teorias latinoamericanas del cuidado, que permiten situar al
cuidado como un componente central del proceso de salud-enfermedad de las
poblaciones. Por el otro, se recuperaron aportes desde el campo de la politica
social que permiten comprender al cuidado como un factor central en el sosteni-
miento y la garantia del bienestar en las sociedades latinoamericanas. A partir
de la conjuncién y puesta en didlogo de estos enfoques se construyd, entonces,
el recorte tedrico que guio el trabajo analitico del proyecto. A continuacion, se
presentan sus elementos centrales.

Un elemento relevante para introducir la discusién en torno a la categoria de
cuidado proviene de los aportes de Dominguez Mon (2017). La autora plantea
que, desde fines del Siglo XX, a raiz de las transformaciones epidemiolégicas
latinoamericanas y el crecimiento de las afecciones crénicas, en el campo de
la salud fue necesario incorporar la revision y reflexiéon teérica en torno a las
formas en las que se organiza el cuidado. El cuidado se transformé, a la par
de las transiciones sanitarias hacia la cronicidad, en un eje fundamental en la
atencion de los malestares de salud no transmisibles y de larga duracién. Con
esta idea acuerdan Batthyany, Genta y Perrotta (2017), al afirmar que “estos
servicios constituyen sélo la punta de un iceberg, donde el cuidado no es re-
munerado, sobre todo dentro de las familias, se configura como un verdadero
sistema invisible de atencion a la salud” (p.188)

De esa manera, esta problematizaciéon en las teorias latinoamericanas en
torno a la salud ha permitido, durante las Gltimas décadas, complementar la
clasica triada salud-enfermedad-atencién con la nocién central de este proyecto:
la categoria de cuidado. Dominguez Mon (2017), en este sentido, asume que el
cuidado se constituye como un eje fundamental en la atencién de los malestares,
enfermedades o condiciones de salud no transmisibles y de larga duracién.

En coherencia con lo anterior, Pautassi (2016) propone pensar al cuidado
como un conjunto de practicas que sostiene y nutre a las personas, practicas
que son tan diversas como fundamentales para la existencia humana. Segtan su
analisis, las tareas de cuidado incluyen desde autocuidado hasta cuidado directo
hacia otros/as, incorporando la generaciéon de condiciones propicias para el cui-
dado: compra de alimentos, pago de servicios, lavado de ropa; y la gestion del
cuidado: organizacién de horarios, traslados, acceso a instituciones educativas
y de salud, entre otras.

Partiendo de estas precisiones conceptuales, las teorias latinoamericanas del
cuidado se han interrogado, también en torno a quién asume y cémo se distri-
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buye la carga de cuidado en nuestra regiéon. En consecuencia, el eje vertebral
de este campo de produccién académica lo constituye la categoria de divisién
sexual del trabajo (Arango Gaviria et al, 2018, Batthyany, 2015; Dominguez
Mon, 2017), que permite comprender que la feminizacién de los cuidados y su
reduccién al &mbito doméstico responde a una légica fundamental de la estruc-
tura moderna patriarcal. A través de esta, por un lado, se minimiza e invisibiliza
el trabajo de las mujeres hacia el interior de las viviendas en el sostenimiento de
la vida y de la salud y, por el otro, se le otorga un sentido vinculado a la vocacién
natural, la abnegacién o el amor familiar (Mendes Diz, et al, 2011). Asi, esta
categoria permite un proceso de doble construccién de subjetividades: la figura
del varén, proveedor, productivo en el espacio publico, y la figura subalterna, re-
presentada por la mujer, encargada de la concepcién y reproduccién biolégica de
la especie, y responsable de la crianza y el cuidado de las personas que, dentro
de la familia, lo requieran.

Otro de los aportes que estas teorias ofrecen al proyecto propuesto refiere
a la potencialidad de la categoria de cuidado para comprender los procesos de
salud-enfermedad en contraposiciéon al paradigma hegemoénico biomédico (Do-
minguez Mon, 2017). Asumir esta perspectiva implica referenciar que el cuida-
do dista ampliamente de ser un fenémeno auténomo, libre e individual. Por el
contrario, se propone conceptualizar la nocién de cuidado inserta en las condi-
ciones materiales de vida de la poblacién y en las condiciones institucionales de
la atencién sanitaria.

De esa manera, en esta investigacion se propuso resignificar la nocién de
cuidado y movilizar esta categoria desde una esfera privada hacia una légica
colectiva. Es por lo anterior que se apuesta por recuperar las practicas de cuida-
do realizadas en la domesticidad para insertarlas en un sistema politico, eco-
némico, social y cultural preciso y explicitar que, aun cuando se hace de forma
privada, el cuidado de las personas como parte de sus procesos de salud implica
una responsabilidad colectiva (Dominguez Mon, 2015).

En segundo lugar, desde el campo de la politica social, se retomaron los apor-
tes de Ceminari y Stolkiner (2018), quienes afirman que dentro de esta gran
categoria se incluyen todas las actividades requeridas para resolver las necesi-
dades cotidianas, de existencia y de reproduccién, a nivel material y simbdélico
y que hacen posible la vida en sociedad y el sostenimiento del bienestar de las
poblaciones. Las autoras, ademas, proponen la categoria de organizacién social
del cuidado como aquella que permite otorgarle centralidad al cuidado dentro
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de la nocién de bienestar e interrogarse sobre la interrelacién: Estado, mercado,
familia y comunidad en su produccién y distribucién. Asi se torna posible identi-
ficar redes de cuidado, conformadas entre quienes requieren cuidado, quienes lo
dan, los actores institucionales, los derechos reconocidos, la participacién mer-
cantil y dar un paso mas en su distribucién, no sélo entre varones y mujeres,
sino también entre la esfera publica y la doméstica.

La incorporacién de esta categoria ha permitido, entonces, identificar que la
carga de cuidado, en América Latina, se encuentra desigualmente distribuida
(Pautassi et al., 2014). Asimismo, las autoras refieren que, en tanto la divisién
de género del trabajo se mantiene inalterada adin con el ingreso progresivo de
las mujeres en el mercado de trabajo formal, esta produce una sobrecarga de
tareas para las mujeres, sobrecarga que se encuentra atravesada y determinada
por las estratificaciones de clase y por las posibilidades diferenciadas de ingreso
en los hogares. De esta forma, en el marco de este proyecto se asumi6 que el
cuidado y su organizacién inequitativa refuerzan una brecha de desigualdad de
género y una negacion central de los derechos humanos.

En coherencia con lo anterior, Pautassi (2010) sostiene que la incorporacién
de las discusiones en torno a la organizacion social del cuidado constituye una
herramienta valiosa para construir politicas ptublicas que, por un lado, asuman
un carécter universal y garanticen una red de protecciéon para aquellos sectores
mas vulnerables y que, por otro, asuman una lectura de género, “no solo para
garantizar proteccion a las mujeres en relacion con las arbitrariedades del mun-
do del trabajo, sino que operen sobre la divisién de responsabilidades de cuidado
y de las obligaciones positivas que tiene el Estado” (Pautassi, 2010, p. 5).

A partir de los aportes precedentes, entonces, se torna relevante explicitar
que se comprendera a la organizacién social del cuidado como un componente
de la constelacion del bienestar (Martinez Franzoni, 2007) en tanto que, la ar-
ticulaciéon entre Estado, mercado y familia regula y moldea las formas en las
que se sostiene la reproduccién cotidiana, la supervivencia y la resolucién de
necesidades de la poblacién.

Por 1ultimo, uno de los conceptos centrales dentro de la investigaciéon es el de
personas con discapacidad. En ese sentido, se reconocié que la discapacidad es
una categoria abordada, definida y analizada desde varios modelos y enfoques
por las ciencias de la salud y las ciencias sociales. Las distintas maneras en las
que esta nocién ha sido comprendida, decanta en las formas especificas en las
que se aborda e interviene sobre la discapacidad, en las representaciones socia-
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les que construimos sobre las personas con discapacidad y, también, en cémo se
organiza su cuidado (Bonilla, 2020).

Este proyecto retoma el concepto de discapacidad otorgado por la Conven-
ci6én sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad del ano 2006, que las
concibe como aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan im-
pedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas (Art. 1).

Adicionalmente se tomé como referente lo establecido en la Ley 1618 de 2013
en la cual se definen a las personas con y/o en situacion de discapacidad como
aquellas personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sen-
soriales a mediano y largo plazo que, al interactuar con diversas barreras inclu-
yendo las actitudinales, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. (Art. 2)

Se reconoci6, asimismo, que, en el abordaje, estudio e intervencién sobre la
discapacidad han predominado dos paradigmas centrales: el paradigma reha-
bilitador y el paradigma de la autonomia personal (Bonilla, 2020). Cada uno
de ellos, en su interior, pregona modelos tedricos e interventivos que permiten
adentrarse en la categoria desde miradas disimiles. En la tabla n® 1 se sintetizan
los principales paradigmas y modelos vigentes.

Tabla 1: Paradigmas y modelos tedricos en torno a la discapacidad

Paradigma Modelo Enfasis conceptual
Paradigma rehabilitador Modelo médico Patologia
Modelo biopsicosocial Interrelacion entre condiciones

organicas y entornos sociales

Paradigma de la Modelo social de la discapacidad Fenémeno social

autonomia personal Modelo de diversidad funcional Dignidad personal

Dentro de estos abordajes tedricos, para el proyecto de investigacién se opt6
por el modelo social de la discapacidad. Este se inscribe dentro de los para-
digmas que pregonan la autonomia personal de las personas con discapacidad
y ponen en discusion la mirada biologicista que tiende a asumir la necesidad
de rehabilitar o reducir los grados de discapacidad para acercarse a patrones
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biomédicos de normalidad (Bonilla, 2020). En palabras de Victoria Maldonado
(2013), asumir este paradigma implica reconocer que:

(...) en la actualidad se esta produciendo un cambio de percepcién res-
pecto a las personas con discapacidad, es decir, antes se les consideraba
como personas enfermas, que debian de superar carencias y deficiencias a
fin de adaptarse lo mejor posible a la sociedad existente, para lo que se les
ofrecia el adecuado tratamiento médico, o en su caso, prestaciones econé-
micas o sociales, que eran consideradas como beneficencia. Hoy en dia, las
personas con discapacidad son vistas como un colectivo de personas que se
encuentran en una especial situacién de desventaja social debido a que la
sociedad ha construido un “entorno” preparado sélo para un determinado
estdndar de personas con ciertas caracteristicas. (pp. 145-146)

Asi, el modelo social de la discapacidad reconoce que el origen de la situaciéon
no refiere a una anormalidad fisica o biol6gica que debe corregirse o rehabili-
tarse, sino que se encuentra en las formas especificas en las que una sociedad
organiza su reproduccién y sus relaciones fundamentales (Bonilla, 2020). En
este sentido, este modelo tedrico permitié concentrar el gjercicio investigativo
en las diversas maneras en las que la sociedad habilita y obstaculiza los proce-
sos de reproduccién cotidiana de las personas con discapacidad y su organiza-
cién social del cuidado, al poner foco en el contexto, sus barreras econémicas,
medioambientales, sociales y culturales (Victoria Maldonado, 2013).

4. Propuesta metodolégica

La investigacién fue de tipo cualitativa, a partir del método etnografico. Se
disen6 una microetnografia (Morse, 1994), priorizando la eleccién de los parti-
cipantes por caracteristicas similares que los diferencian de otros grupos dentro
de un contexto especifico.

Se realizaron 8 entrevistas en profundidad (Marradi, Archenti y Piovani,
2007) a personas con discapacidad en condiciéon de dependencia y a sus cuidado-
ras, residentes en el &mbito rural y urbano del municipio. Dada la feminizacién
de las tareas de cuidado, todas las cuidadoras entrevistadas fueron mujeres.
Ademas, se aplicé el Test Zarit para medir la escala de carga de la cuidadora y
una entrevista a la profesional que dirige el programa de discapacidad. El con-
tacto con los participantes se realizé mediante el programa de discapacidad del
municipio San Pedro de los Milagros-Antioquia. Como consideraciones éticas se
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valor6 el cédigo de ética profesional del Trabajo Social en Colombia y se cont6
con consentimientos informados de los participantes.

El trabajo de campo se realiz6 durante los meses de octubre y noviembre del
2023. Para el analisis y procesamiento de la informacién se utilizé el método de
comparacién constante propuesto por Glasser y Strauss, (1967), a partir de una
matriz de andlisis categorial en la que se agrupo la informacion de las categorias
establecidas y las emergentes, y la transcripcién de las entrevistas.

5. Resultados analiticos

El primer elemento para abordar la organizacién social del cuidado en este
territorio se refiere al reconocimiento de actores involucrados en esta tarea. En
ese orden de ideas , se comprendi6 que, en el Ambito rural, el cuidado se con-
figura como una responsabilidad, principalmente, de la familia. Se destaca el
caracter doméstico de la realizacion del cuidado: los actores involucrados en la
produccién y garantia de practicas de cuidado se circunscriben a aquellas perso-
nas relacionadas mediante vinculos de parentesco, que residen en la misma vi-
vienda. En ese sentido, en coherencia con las propuestas de Puyana, Hernandez
y Gutiérrez (2020), Batthyany (2015) y Dominguez (2017), entre otras, en este
territorio se asiste a una familiarizacién del cuidado de las personas con disca-
pacidad. Se comprende que sea la unidad doméstica antes que el grupo familiar
al mismo tiempo, resulta pertinente destacar que, dentro de la institucién fa-
milia, es la unidad doméstica (Jelin, 2017; Arriagada, 2001) la protagonista en
su provision.

Esto constituye una particularidad en torno a la organizacién social del cui-
dado en ambitos rurales, las distancias entre las viviendas intensifican la fami-
liarizacién y domesticidad del cuidado, al tiempo que dificultan la posibilidad
de involucrar a otros sujetos ain dentro de los mismos limites familiares. En
ocasiones, los parientes cercanos residen en viviendas distantes geograficamen-
te, lo que fortalece la lejania en la responsabilidad material y emocional frente
a las necesidades cotidianas de las personas con discapacidad. Es asi como, es-
pecialmente en este entorno rural, se comprende la unidad doméstica antes que
el grupo familiar ampliado quien asuma la responsabilidad de reproducciéon y
subsistencia cotidiana (Jelin, 2017).

En el plano comunitario, los actores reconocidos como participes en la orga-
nizacién social del cuidado resultan minoritarios. Por un lado, se identificaron
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redes vecinales que, de manera excepcional, aportan al nicleo doméstico en
tareas béasicas de provisién para las personas con discapacidad. Estas tareas se
identifican en momentos puntuales de la vida cotidiana, por ejemplo, cuando la
cuidadora principal debe asistir a un turno médico, gestionar una diligencia y/o
cuando otro miembro del grupo familiar esta hospitalizado. En ese sentido, se
comprende que estas redes vecinales no constituyen una estructura de cuidado
permanente para la persona con discapacidad (Agudelo et al, 2020). Por el con-
trario, son actores que se configuran como supletorios o subsidiarios frente al
actor principal: las mujeres de la unidad doméstica primaria.

De esa forma, se comprende interpreta, para evitar repeticiones que esta
articulacion con las redes vecinales no responde a una dindmica de desfamilia-
rizacién (Martinez Franzoni, 2011) del cuidado ni tampoco a un traslado desde
la légica privada hegemoénica de la resolucién del cuidado hacia una gestion
colectiva, tal como proponia Dominguez (2015). Por el contrario, el traslado
excepcional de la practica de cuidado hacia las redes vecinales responde a una
estrategia de reproduccién familiar (Gutiérrez, 2007) mediante la cual se apro-
visiona a la persona con discapacidad de los recursos que requiere para la su-
pervivencia inmediata. Esto permite comprender, también, que, en ocasiones, el
apoyo vecinal involucre, como contraparte, una remuneracién monetaria. Ante
la imposibilidad de mantener la estructura habitual de cuidado, las practicas se
mercantilizan de manera excepcional.

Como tercer elemento a destacar, resulta interesante que, de manera con-
tinua, se referencian dos organizaciones no gubernamentales, ubicadas en el
casco urbano, como instituciones involucradas en la vida de las personas con
discapacidad del territorio. Al respecto, se ofrecen dos lineas analiticas: en pri-
mer lugar, opera la dinamica subsidiaria y excepcional que ya se enunci6 en tor-
no a las redes vecinales. Los espacios organizacionales no se constituyen como
un nédulo central y/o estructural de la organizacién social del cuidado de las
personas con discapacidad, de forma tal que no representan agentes significati-
vos en la desfamiliarizacion del cuidado.

En segundo lugar, se interpreta que esta subsidiaridad que caracteriza a las
organizaciones no gubernamentales como actores secundarios en la constela-
cién del cuidado refiere al tipo de practicas que estas gestionan y desarrollan en
el territorio. Las cuidadoras principales expresan que estas instituciones ofre-
cen actividades educativas y/o lidicas mas no practicas o servicios que resuel-
van necesidades basicas de supervivencia. Por el contrario, la cotidianidad que
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permite la reproduccion de la vida de las personas con discapacidad permanece
como responsabilidad de la familia. En ese sentido, si bien se reconoce la pre-
sencia de las instituciones en el territorio y se identifican ciertos servicios que
estas ofrecen a la comunidad, estas no se representan como actores que apoyen
en aspectos relacionados con el cuidado.

A partir de esta segunda clave analitica, el cuidado de las personas con disca-
pacidad opera en coherencia con patrones de jerarquizacién de necesidades. Se
interpreta que, al interior del espacio familiar, practicas de aprovisionamiento
(Mario et al, 2014) como la garantia de alimentos, la provisiéon de higiene dia-
ria, la ingesta de medicamentos, entre otras, se posicionan como las verdaderas
prdcticas de cuidado diario, mientras que dinamicas de ocio, esparcimiento y
educacion ocupan un lugar secundario en la vida cotidiana. Esto permite que, en
la organizacién social del cuidado, ciertos actores se caractericen como respon-
sables primarios e irreemplazables, mientras que otros, especialmente aquellos
reconocidos por Pautassi (2009) como miembros del tercer sector, ubicados en
el plano comunitario, queden en un escalaféon secundario en esta interrelacion.

En cuanto a los actores estatales, se identifica que la administracién con
mayor cercania territorial es la del Municipio de San Pedro de Los Milagros. Las
personas responsables del cuidado reconocen a este actor como el representante
estatal que desarrolla acciones concretas orientadas a las personas con disca-
pacidad en el territorio. Por el contrario, no reconocen politicas, programas ni
servicios a nivel departamental ni nacional.

En este orden de ideas, un elemento central para el analisis refiere cierto
desconocimiento de las familias involucradas en la investigacion respecto a las
dindamicas y ofertas de servicios derivadas de la administracién municipal. Si
bien se reconoce la existencia de un programa que brinda apoyo a las personas
con discapacidad y a sus familias, no se identifican con claridad las practicas
desarrolladas por este agente. De manera poco precisa, refieren acciones tales
como atencién profesional en psicologia y provisiéon de materiales que facilitan
el cuidado una vez al ano. En ese sentido, se analiza que la accesibilidad se pre-
senta, inicialmente, limitada por una barrera simbdlica: la falta de conocimien-
to en torno las practicas estatales dificultan las posibilidades de que estas sean
aprovechadas y apropiadas por las familias, lo que Santos et al. (2020) definen
como falta de informacién en salud.

Por otro lado, a través del acercamiento territorial, se corroboré que, a la fe-
cha, el Municipio de San Pedro de los Milagros ha realizado acciones relevantes
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para atender las necesidades de esta poblacién, incluidas las de cuidado. Entre
estas acciones destacan un ejercicio inicial de caracterizacién y ubicacién de las
personas con discapacidad y sus cuidadores por medio de visitas domiciliarias,
al tiempo que la definicién de una ruta de atencién que incluye aspectos como
orientacién en la atencién en salud fisica y mental y articulacién otras institu-
ciones del municipio para facilitar algunos recursos necesarios como alimentos,
implementos de aseo y apoyo en transporte cuando se requiere.

Por 1ltimo, en el plano ptblico estatal, emergen las E.PS. (Entidades Promo-
toras de Salud) como actor relevante. En ese sentido, se destaca que la mayor
parte de las personas con discapacidad en condicién de dependencia del terri-
torio se encuentran afiliados/as al régimen subsidiado de salud, lo que implica
un reconocimiento del rol fundamental que tiene el Estado frente a la atenciéon
sanitaria. En este punto, se identifica que la participacion de las E.PS. en la
organizacion social del cuidado es referenciada por las familias, especialmen-
te, a partir de sus ausencias. En testimonios relacionados, estas manifiestan
que el principal obstaculo en el relacionamiento con la E.PS. y en el acceso a
sus servicios se vincula a la lejania geografica entre las sedes de atencién y las
viviendas de las personas con discapacidad. En tanto para acceder a dichos ser-
vicios, generalmente, deben trasladarse hasta la ciudad de Medellin, lo que se
interpreta, como un obstaculo en materia de accesibilidad (Santos et al, 2020),
condicionado por gastos de bolsillo (Bran et al, 2020). A este obstaculo se suman
otros particulares referentes a la ruralidad, por lo que se afirma que el trans-
porte y la movilidad adecuada para las personas con discapacidad emerge como
el principal faltante en la practica sanitaria.

De igual forma, se pudo identificar que no todas las E.PS facilitan los imple-
mentos adecuados para el cuidado de las personas con discapacidad, tales como
sillas de ruedas o camas hospitalarias. En ocasiones, las familias consiguen es-
tos implementos a través de donaciones o apoyos comunitarios, sin embargo, en
estos casos, emergen dificultades vinculadas a su uso: en tanto los implementos
no cumplen con las condiciones requeridas por cada persona y su situacién par-
ticular de salud, estos pueden generar afecciones fisicas e impedimentos en la
movilizacién, lo que obstaculiza atin mas la tarea de la persona cuidadora. En
coherencia con Rosario et al. (2013) se propone comprender a esta dinamica
como un obstaculo concreto en la accesibilidad a la salud de las personas con dis-
capacidad, en tanto el organismo responsable, las E.PS. en este caso, no ofrece
servicios de salud consecuentes con sus necesidades especificas.
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En este sentido, se analiza que la provisién de materiales necesarios para el
cuidado no constituye una practica de reconocimiento de derechos frente a la
que las E.PS son responsables, sino mas bien una practica de aprovisionamiento
(Mario et al, 2014) gestionada por la misma familia y sus capitales sociales dis-
ponibles (Gutiérrez, 2007), practica que, en ocasiones, puede ser contraprodu-
cente para el bienestar de la persona cuidada y, también, de quien cuida.

Una vez identificados los actores involucrados en esta resolucion de necesi-
dades, el reconocimiento de las practicas de cuidado ofrece una complementa-
riedad fundamental para comprender la organizacién social del cuidado en el
territorio. En ese sentido, el elemento articulador central que permite abordar
estas practicas remite a su caracteristica de feminizacién (Pineda, 2010, Her-
nandez y Rojas, 2020). Las mujeres que cuidan en este territorio comparten una
rutina especifica de cuidados que organiza su vida cotidiana: su jornada diaria y
semanal se encuentran determinadas por la necesidad de articular desde accio-
nes cotidianas como la limitacién de los horarios y rutinas de sueno, la disposi-
cién y preparacion de alimentos, la gestiéon de medicamentos y la provision de
higiene personal hasta practicas mas o menos esporadicas como la asistencia a
centros de salud o asistencia.

En ese sentido, esta caracteristica es coherente con los aportes que, desde
las teorias del cuidado, consolidan el campo del debate contemporéaneo. Como
se menciond, autoras como Mendes Diz et al, (2011), Pautassi (2016), De Leén
(2021), entre muchas otras, han senalado la feminizaciéon, domesticidad e invi-
sibilizacion del trabajo de cuidados como un corolario de la divisién sexual del
trabajo que fortalece la constitucion de dos sujetos diferenciados al interior de la
unidad familiar: la figura del varén, proveedor, quien ocupa el espacio publico,
y la figura subalterna, representada por la mujer, en este caso, madre, hermana
mayor, o abuela, quien se encarga de cuidar, vigilar y gestionar las necesidades,
particularmente, de la persona con discapacidad

Sin embargo, en la especificidad del territorio abordado, se reconoce que esta
diferenciacién entre practicas de provisién, desarrolladas en el espacio publico, y
practicas de reproduccién de la vida, en el espacio doméstico, toma un matiz de
mayor agudizacién. Este matiz responde a las dinamicas propias del territorio,
donde la ruralidad separa, fisicamente, con mayor intensidad, a quienes trabajan
por fuera del hogar y quienes deben mantenerse en la domesticidad. Ya sea que
el varéon adulto dedique largas jornadas al trabajo de campo o se traslade al casco
urbano para desarrollar practicas remuneradas, las distancias geograficas que
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separan el centro de vida y el espacio productivo se configuran como un factor que
intensifica la practica de cuidado como un ejercicio aislado y en soledad.

Esto permite comprender que, en la ruralidad, las practicas feminizadas de
cuidado hacia las personas con discapacidad se experimenten, por parte de quie-
nes cuidan, como una vivencia de incertidumbre constante que genera senti-
mientos de soledad y de miedo al futuro. Frente a la imposibilidad de distribuir
de manera equitativa la carga material y/o emocional con otros miembros de la
familia, especialmente, con los varones adultos, que pasan largas jornadas lejos
del espacio doméstico, quienes asumen la responsabilidad cotidiana se definen
como agentes indispensables para la reproduccién de la vida. Esto no implica,
necesariamente, que sean ellas las tinicas capaces de desarrollar estas practicas,
sino mas bien, se interpreta como un ejercicio de autopercepcion y autocons-
truccién que decanta en sensaciones de permanente angustia, miedo y ansiedad
frente al futuro en un tiempo mediano y a largo plazo.

A partir de esto, se comprende que las practicas de cuidado adquieren un
caracter de obligatoriedad y se transforman en tareas que no se pueden omitir,
aplazar y, mucho menos, delegar. Al mismo tiempo, esta caracteristica especifica
de las practicas de cuidado transforma a las mujeres responsables en actores
indispensables que reproducen su vida cotidiana con un sentimiento de agota-
miento transversal. Al agotamiento propio de responder a un trabajo perma-
nente, no remunerado e impostergable, se suma la carga en términos de salud
mental y emocional que implica la falta de tiempo y prioridad frente a otros
asuntos, ya sean familiares y/o personales.

Esto se convierte , también, en un desafio en cuanto a la necesidad de apren-
der a convivir con la incertidumbre: parte de las entrevistadas llevan entre 10
y 20 anos desarrollando practicas de cuidado sin haber encontrado estrategias
de delegacién, articulaciéon y/o soporte en conjunto con otros actores. Lo cual
genera, no solo una falta de tiempo, energia y disposicion para otras dinamicas,
especialmente las de autocuidado, sino también, un miedo que se experimenta
a diario frente a la posibilidad de enfermar, envejecer y/o morir y lo que esto
implicaria en el futuro de las personas con discapacidad.

Es asi como las practicas de cuidado de las personas con discapacidad se eri-
gen como centro de la vida cotidiana en la ruralidad y como una obligacién que
deriva en miedos y ansiedades frente a la posibilidad de faltar a la tarea en un
escenario de dependencia plena. Esto se corroboré, también, con la aplicacién
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de la prueba de Zarit, que arroj6 altos indices de agotamiento emocional en las
cuidadoras y con riesgo de claudicacién en este sentido.

Dicha caracterizacion especifica de las practicas de cuidado permite un dia-
logo interpretativo con diversas lecturas que proponen la relacién entre la re-
solucién de tareas de cuidado y los procesos de salud, enfermedad y atencién
de las cuidadoras, en especial, en el plano de la salud mental. En ese sentido, a
partir del agotamiento y la permanente angustia que se reconocen en el ejercicio
cotidiano de las tareas de cuidado en esta poblacién, se acuerda con Ortiz Vive-
ros et al. (2015), Basile y Lépez (2021) y Aguirre (2024) en el reconocimiento
de los costos a nivel emocional que esta forma de organizacién y distribucién
del cuidado trae para las mujeres adultas. Experiencias cotidianas de sobrecar-
ga, estrés, tristeza y soledad constituyen el escenario diario de las practicas de
cuidado.

Por 1ltimo, en el analisis de las practicas de cuidado, emerge otro criterio
de jerarquizaciéon de necesidades al interior de las organizaciones familiares.
En ocasiones se identifica que, si estos grupos familiares tienen miembros que
son también sujetos de cuidado, sobre todo nifios y ninas, las practicas que se
organizan en torno al cuidado de la persona con discapacidad los posicionan en
un lugar secundario en la distribucién de los esfuerzos familiares.

Lo anterior se refleja en dos dindmicas en particular: por un lado, en la sub-
suncién de sus propias necesidades como sujetos de cuidado a las necesidades
de la persona con discapacidad, especialmente, cuando esta dltima atraviesa
episodios de particular vulnerabilidad como, por ejemplo, hospitalizaciones mé-
dicas. Emergen aqui discursos que ordenan las practicas de cuidado de mane-
ra jerarquica y que consolidan la rutina familiar con centro en la persona con
discapacidad, mientras que otros requerimientos pasan a un segundo plano y
deben resolverse a través de familia extensa o de manera auténoma.

Por otro lado, ademas de la jerarquizacién de necesidades, se identifica la di-
namica de transformacion de estos mismos ninos y ninas en sujetos proveedores
de cuidado. A muy temprana edad los miembros del grupo familiar aprenden a
acompanar y apoyar a sus referentes mujeres adultas en la provisién de cuida-
do, transforméandose ellos/as mismos/as en infancias que cuidan.

En ese sentido, asi como se reconoci6é una dinamica de priorizacién familiar
de las practicas de aprovisionamiento antes que las lddicas, recreativas y/o edu-
cativas, a la hora de concentrarse en las rutinas diarias de cuidado, es posible
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senalar otro criterio de jerarquizacién proveniente de las précticas que tiene
como corolario la transformacién misma de la experiencia infantil: se constru-
yen asi, arreglos familiares (Agudelo et al, 2020), donde ninos y ninas asumen,
con mayor o menor carga, responsabilidades en el cuidado de otros. Esta idea
resulta coherente con la problematizacién que ofrecen Puyana et al (2020) en el
reconocimiento de las transformaciones en las trayectorias vitales de aquellos
sujetos, en este caso, nifos y ninas, que experimentan la provisiéon de cuida-
dos en su vida cotidiana como parte de los arreglos familiares de resolucién de
necesidades.

6. Conclusiones y emergentes

Este articulo se propuso un doble abordaje de la organizacién social del cui-
dado de las personas con discapacidad en San Pedro de Los Milagros. Por un
lado, se identificaron actores aportantes en la distribucion y resoluciéon de nece-
sidades de cuidado de las personas con discapacidad en condicién de dependen-
cia en el municipio y, por el otro, se analizaron las practicas que estos actores
ponen en juego en la constituciéon de la organizacion social del cuidado en el
territorio.

De esa forma, a partir de este gjercicio, se reconocié que el actor principal
en esta constelaciéon que garantiza la resolucion del cuidado contintia siendo la
organizacién familiar. Dentro de esta organizacién, teniendo en cuenta las pecu-
liaridades del entorno rural, emerge la unidad doméstica como agente concreto
de resolucién cotidiana de necesidades con las mujeres adultas, usualmente en
su rol de madres, como protagonista.

Como nodos secundarios en esta interrelacién, se reconocieron agentes te-
rritoriales y estatales que, desde la excepcionalidad, contribuyen a la resolucién
del cuidado. Asimismo, en las formas especificas de relacién entre actores, la
ruralidad opera como una dimensién relevante que determina las posibilidades
reales de intercambio, delegacién y/o apoyo. El escenario rural permite com-
prender como los arreglos de cuidado de las personas con discapacidad presen-
tan retos adicionales, no solo en el acceso a instituciones de salud y asistencia,
sino también, en la experimentacién del cuidado con emociones mayormente
vinculadas a la soledad y el aislamiento en las cuidadoras.

Asimismo, se identifica que, en el horizonte de fortalecer la redistribucion
del cuidado de las personas con discapacidad, la provisién de recursos de movi-
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lidad adecuados y adaptados a las necesidades de las personas con discapacidad,
ademaés de los medios de transporte, la accesibilidad a las viviendas y el estado
de las vias son barreras adicionales para superar en el territorio. Esto remite,
directamente, a las acciones de agentes que, desde el plano publico-estatal, ain
aparecen en la organizacion social del cuidado desde sus ausencias y fallas en la
garantia de derechos.

Por dltimo, se reconoce que, en esta interrelacion en la organizacién del cui-
dado, las familias resuelven las necesidades de cuidado en el marco de sus posi-
bilidades y en funcién de su posicién social y de los significados que asignan a
sus practicas. Esto decanta en una serie de jerarquizaciones tanto de practicas
como de sujetos de cuidado que organizan la vida cotidiana y permean las tra-
yectorias individuales de vida de sus miembros. En ese sentido, emerge como un
interrogante sumamente relevante para préximos ejercicios la revisiéon de los
roles que ocupan los nifios y ninas que también integran las familias, como es el
caso de los hermanos, en la gestién misma del cuidado y como este transforma
la experiencia misma de la infancia.
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