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Introduccion

La presente investigacion aborda el tema de las representaciones sociales que sobre la
discapacidad y el rol de cuidado poseen seis personas cuidadoras de personas con diferentes

discapacidades, habitantes de dos municipios del norte del departamento del Cauca, Colombia.

En ese sentido, esta investigacion constituye un esfuerzo por profundizar en las ideas e
imaginarios construidos por las personas cuidadoras de personas con discapacidad sobre la
discapacidad y sobre su propia labor de cuidado, de modo que se pueda evidenciar la incidencia
y la forma en que tales representaciones (dimensidn conceptual) se construyen en la historia de
las personas, sobre la dimension afectiva y conductual (Leon, Barrigay Gomez, 1998) de las

personas cuidadoras, es decir, directamente en su rol de cuidado.

En funcién de lo planteado, se recurri6 a la conversacion como estrategia metodologica,
para lo cual fue necesario adoptar un enfoque biografico como posibilidad de una aproximacion

a la realidad de las personas cuidadoras.

Un elemento determinante para esta investigacion fue la realizacion de una revision
bibliogréfica previa, donde se encontrd que existen pocas investigaciones enfocadas en las
personas cuidadoras de personas con discapacidad, asi como se identificd que la legislacion no
les tiene en cuenta como poblacidn vulnerable susceptible de ser atendida, sino que centra su

oferta social en las personas con discapacidad, no obstante, como se podra averiguar en los



capitulos a continuacion, la responsabilidad del cuidado y la generacion de ingresos para el

sostenimiento del hogar se da a través de la persona cuidadora.

En el capitulo I: La discapacidad y el cuidado, una mirada desde los autores, se
presentan las perspectivas conceptuales y metodoldgicas de la investigacion. Asi pues, el
objetivo general de esta investigacion responde a conocer las representaciones sociales sobre
discapacidad que tienen un grupo de personas cuidadoras de personas con discapacidad de dos
municipios del norte del departamento del Cauca. Para ello se establecieron cuatro objetivos
especificos, los cuales se centran en el analisis de tres dimensiones 0 aspectos investigativos
claves en la construccion de las representaciones sociales: la historia de vida y su carga histérica,

dimensiones de las representaciones sociales y el trabajo de cuidado.

En el capitulo II: Marco legal de la discapacidad, se esboza un breve recorrido histérico
sobre los avances en la legislacion y los derechos de las personas con discapacidad, abordando la
normativa internacional, aterrizando en el nivel nacional, donde se destaca que existen vacios en
la normativa en relacion a la oferta social y la atencion para las personas cuidadoras de personas

con discapacidad.

El capitulo 111: Conocimientos construidos sobre la discapacidad: una perspectiva de
personas cuidadoras, contiene cuatro subcapitulos que se relacionan con los objetivos
especificos propuestos dando cuenta de la informacion recogida en las entrevistas
semiestructuradas a seis personas cuidadoras del municipio de Santander de Quilichao y Caloto.

Ademas de la implementacién de un grupo focal.



En este sentido, el primero, Historias de vida: construcciones simbolicas de personas
cuidadoras de personas con discapacidad en torno a la discapacidad describe el proceso
vivencial e historico por el cual han pasado las personas cuidadoras de personas con
discapacidad, observando su individualidad, los conocimientos previos de la discapacidad hasta
el momento que llegaron a considerarse cuidadores y cuidadoras. En el segundo, Una persona
“normal” se identifican los estereotipos que tienen las seis personas cuidadoras donde el
principal hallazgo consiste en la influencia del modelo de prescindencia en los discursos de los 'y
las participantes y, con relacion al rol del cuidado, este continta teniendo un anclaje con el
paradigma hegemaonico de ser hombre y ser mujer. Por su parte, el subcapitulo tres, La
discapacidad: ¢Obra de Dios o del diablo? Tiene como propdsito identificar las creencias sobre
discapacidad que tienen algunas personas cuidadoras de personas con discapacidad, las cuales
tienen su razon de ser en causas religiosas y se presenta una ambivalencia con respecto a la

discapacidad entre problema y oportunidad de vida.

El cuarto subcapitulo, Actitud hacia la discapacidad se indaga sobre las actitudes que
tienen las personas cuidadoras y que orbitan entre actitudes negativas y positivas. El quinto y
altimo subcapitulo Representaciones sociales y su relacion con el trabajo de cuidados retoma la
informacidn que contienen los apartados anteriores para relacionarla con las practicas de cuidado

o también conocido trabajo de cuidados.

Por ultimo, se presentan las conclusiones de esta investigacion, donde se discuten las

diversas representaciones sociales sobre discapacidad que tienen el grupo de personas cuidadoras
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de personas con discapacidad del norte del departamento del Cauca participantes de este proceso,
se analizan los procesos historicos individuales, las representaciones sociales sobre discapacidad,
el rol de cuidado y el reconocimiento del cuidador como sujeto independiente de la persona con
discapacidad para el goce de derechos propios, pero vital que la supervivencia y el desarrollo de
la persona con discapacidad, de modo que se han dejado marcadas una demandas importantes a

tener en cuenta para futuras investigaciones e intervenciones.

De esta manera se encuentra gque las personas cuidadoras se han ido constituyendo en su
rol, y que no existe un tipo Unico de cuidador y cuidado, sino que, por el contrario, este Ultimo
varia dependiendo del tipo de discapacidad, la relacién y el vinculo con la persona con

discapacidad, y las representaciones sociales que ha construido cada persona cuidadora.
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Capitulo 1

La Discapacidad Y EIl Cuidado, Una Mirada Desde Los Autores

La presente investigacion se configuro en el afio 2019 durante el curso de la asignatura
Seminario de Monografia, en octavo semestre de Trabajo Social, a partir del intercambio de
experiencias de las compafieras de investigacion, quienes por diferentes circunstancias debieron
asumir por un lado el rol de cuidadora de una persona con discapacidad, y por el otro, realizar
ejercicios de intervencion con personas con discapacidad y sus cuidadores por motivos laborales.
Al estar vinculadas con la discapacidad y el rol del cuidado, se generd un interés por profundizar
desde la investigacion social, sobre la vivencia de cuidadores a la luz de las discusiones que en el
mundo se vienen desarrollando sobre tema de los cuidados. Inicialmente se realizo una revision
bibliografica que evidencid que existen muy pocas investigaciones y hormativas con enfoque en
la persona cuidadora de personas con discapacidad. No obstante, se encontrd que desde hace una
década las discusiones en torno al trabajo de cuidado y dentro de ellas las experiencias de las
personas cuidadoras de personas con discapacidad vienen constituyendo un campo de
investigacion e interés para el Trabajo Social. Esto dio indicios de la necesidad de abordar la

tematica como campo problematico para el Trabajo Social.

1.1 Discapacidad: Personas Cuidadoras Menos Visibles

De este modo, la presente investigacion pretendio integrar diferentes experiencias y
especialmente dar voz a quienes asumen la funcion social y vital del cuidado de personas con
discapacidad. Para ello fueron realizadas entrevistas a profundidad y grupos focales de discusion

con seis (6) personas cuidadoras de personas con discapacidad.
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Es asi como para el presente ejercicio se destacaron las representaciones sociales que las
personas cuidadoras de personas con discapacidad han construido respecto a su rol, las imagenes
que tienen de las personas con discapacidad, y codmo estas dos —imagenes y representaciones
sociales— estan atravesadas por el paradigma hegemonico de ser hombre y ser mujer, situacion
que se aborda teniendo en cuenta ademas los informes mas recientes de la Organizacion de las
Naciones Unidas - ONU (2011) y la Comision Econémica para América Latina y el Caribe -
CEPAL (2009), donde se afirma con base en estadisticas, que la labor de las personas cuidadoras
de personas con discapacidad se ve afectada por las mismas barreras estructurales que afectan a
las personas con discapacidad, en concordancia con lo dicho por Serrano & Tobar (2018),
quienes concluyen gue existe un gran vacio normativo referente a leyes que protejan a las
personas cuidadoras de personas con discapacidad, y las cataloga como una poblacién vulnerada

en sus derechos e importancia social.

Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud
- OMS (2011), mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de
discapacidad, y de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su
funcionamiento que demandan la asistencia de una persona cuidadora. A nivel regional, segun
cifras del Banco Mundial, en 2009 habia al menos 50 millones de personas con algun tipo de

discapacidad en América Latina y el Caribe. (Banco Mundial, 2009)

No obstante, las proyecciones de organismos como la ONU (2011), afirman que en los

préximos afios la discapacidad sera un motivo de preocupacion ain mayor, pues su prevalencia
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estd aumentando debido al aumento mundial de enfermedades cronicas y a que la poblacién esta
envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos mayores, lo que

directamente remite a que estas personas requeriran del apoyo de una persona cuidadora.

A nivel regional, las cifras de la CEPAL muestran que existen sinergias entre el tema de
la discapacidad y el enfoque de género (Schkolnik, 2010, como se cité en CEPAL, 2011),
informacidn que concuerda con el informe de la OMS (2011), donde se revela que las
representaciones sociales sobre discapacidad siguen estando mediadas por la cadena estereotipo-
prejuicio-discriminacion, lo que afecta la vida y las relaciones de las personas con discapacidad y

sus cuidadores.

En este sentido, y siguiendo a la CEPAL (2009), se observo que los vinculos de esta
problematica con aspectos referentes al género revelan una discriminacion cruzada
experimentada por las mujeres y las personas con discapacidad, lo que se relaciona con el hecho
de que la carga del cuidado en las sociedades latinoamericanas es estructuralmente desigual,
recayendo entre un 60% y un 80% en las mujeres, quienes adicionalmente se ven afectadas por
las mismas condiciones de vulnerabilidad en las que se identifica que viven las personas con
discapacidad. Se suma a esto las barreras institucionales, de acceso y de garantia de derechos que
las personas cuidadoras deben afrontar y que profundizan la falta de reconocimiento y de

dignificacion del trabajo del cuidado en el contexto estatal y familiar.

A nivel nacional, el Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia cuenta con una

herramienta virtual desde el afio 2012, la cual corresponde al Registro para la Localizacién y
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Caracterizacion de Personas con Discapacidad - RLCPD, para registrar la informacion que
facilite la caracterizacion, localizacion geografica y certificacion de la discapacidad, no obstante,
segun el Articulo 6 de la Resolucion 113 del 2020, este procedimiento debe darse como resultado
de la libre eleccién y el autorreconocimiento como persona con discapacidad, condicion de
voluntariedad que no permite una cobertura general del territorio, lo que significa que las cifras
de este registro son sélo una estimacion de la poblacion total con discapacidad en el pais.
Adicionalmente, segun el Censo del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica -
DANE de 2005, al menos 2.624.898 personas refirieron tener alguna discapacidad, lo que

representaba el 6,3% de la poblacion nacional.

Segun el anterior registro, el 71,53% de las personas con discapacidad registradas a nivel
nacional se encuentran afiliadas al Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), de
ellas, el 69,27% estan afiliadas al régimen subsidiado, 30,26% al contributivo y un 0,4% al
régimen de excepcion, lo que evidencia que el régimen con mas afiliacién es el mismo que
atiende a la poblacion mas vulnerable y sin capacidad de pago de los servicios de salud. Al
respecto GOmez, Pefia y Parra (2016) afirman que la discapacidad es una variable que indica
vulnerabilidad en el ndcleo familiar, y se acrecienta en contextos de pobreza y conflicto, propios

de paises con menores ingresos.

En relacion al cuidador, los datos de las personas con discapacidad inscritas en el RLCPD
arrojan que a nivel nacional el 87,80% requieren de un cuidador permanente, siendo un 75,1%
mujeres quienes no tienen ningun tipo de remuneracién (MSPS, SISPRO, RLCPD, 2012). Este

dato estadistico concuerda con lo enunciado por Gomez, Pefia & Parra (2016), quienes refieren
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que la asignacion de tareas especificas y particulares a hombres y mujeres se encuentran en la
raiz de las inequidades de género que se manifiestan en el mundo del trabajo, productivo y

reproductivo, remunerado y no remunerado.

Las autoras presentan ademas un breve cuadro de impactos vividos por el cuidador y su
familia que, en el contexto nacional y latinoamericano, se derivan del cuidado de personas con

discapacidad. Asi ellas refieren que:

Si bien el cuidador informal de discapacidad alude a formas de proteccion social
tradicional, reduce costos al sistema de seguridad social y, la sobrecarga de este servicio
trae serias afectaciones sobre quien lo presta, tales como: inseguridad econémica para el
grupo familiar al trabajar menos integrantes 0 menos horas; afectaciones sobre la salud
fisica y mental del cuidador, derivadas de las exigencias fisicas y estrés por la amplia
dedicacion al cuidado de la persona con discapacidad, el impacto emocional de dicha
condicion, la sobrecarga en tareas domesticas y alteraciones del suefio. Estas
manifestaciones han sido tipificadas en la literatura como sindrome del cuidador.

(GOmez, Pefia & Parra, 2016, p. 369)

Lo anterior cobra sentido para la presente investigacion, si se tiene en cuenta que la
asignacién-asuncion de los roles de cuidado en determinados contextos se encuentran mediados
por formas tradicionales que apuntan a representaciones sociales vigentes imbuidas por el

paradigma hegemaonico. Al respecto, Araya (2002) refiere que,
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Las personas conocen la realidad que les circunda mediante explicaciones que extraen de
los procesos de comunicacion y del pensamiento social, y son las representaciones

sociales las que sintetizan dichas explicaciones y, en consecuencia, hacen referencia a un
tipo especifico de conocimiento que juega un papel crucial sobre como la gente piensa y

organiza su vida cotidiana. (p. 11)

No obstante, si bien las estadisticas arrojan que un mayor nimero de mujeres asumen el
cuidado de personas con discapacidad, no se puede afirmar que los imaginarios sobre la
especializacion de las mujeres en las tareas del cuidado sean sustentados bajo evidencias
cientificas, por el contrario, se puede inferir que responden a construcciones sociales basadas —
como se menciond— en el paradigma hegemonico, ante lo cual, Foucault (2015), afirma que los
discursos dominantes refuerzan la idea de que la naturaleza ya ha determinado la verdad del
cuerpo y gue tales cuerpos definen el género obrante como productor y regulador de la vida

social y subjetiva.

En este sentido, considerar las representaciones sociales sobre discapacidad que poseen
las personas cuidadoras de personas con discapacidad, posibilito a esta investigacion abordar
para su comprension la dindmica de las interacciones sociales, y aclarar los determinantes de sus
practicas de cuidado, donde, como menciona Abric (1994), la representacion, el discurso y la

practica se generan mutuamente.

Finalmente, cabe puntualizar que con la presente investigacion se buscé reconocer y

visibilizar el papel vital desempefiado por las personas cuidadoras en la vida de las personas con
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discapacidad; asi mismo, aportar un referente tedrico que contribuya al estudio de las
representaciones sociales sobre discapacidad que ellas han construido, y como dichas
representaciones se relacionan con sus préacticas de cuidado. Nuestra escogencia por abordar el
campo problematico de la discapacidad y de los cuidados en la discapacidad a partir de los
cuidadores obedece a que gran parte de las investigaciones existentes sobre el tema se realizaron
desde el area de la salud, con énfasis en la persona con discapacidad, sin tener en cuenta los
conocimientos y experiencias de los cuidadores. Asimismo, en el departamento del Cauca se
encontraron dos estudios realizados en el departamento del Cauca que se aproximan al universo
de la discapacidad. Estos estudios fueron realizados en la zona rural del municipio de Caloto. El
conjunto de elementos presentados hasta aqui y la necesidad de problematizar un elemento
importante tanto en la dinamica de la discapacidad como de la relevancia del trabajo de cuidados,
el presente trabajo se propuso indagar ¢Cuéles son las representaciones sociales sobre
discapacidad que tienen personas cuidadoras de personas con discapacidad habitantes del norte

del departamento del Cauca, Colombia, y la relacion con sus précticas de cuidado?

1.2 Antecedentes De Investigacion

En el ejercicio de rastreo bibliografico a través de bases de datos nacionales e
internacionales, se encontrd que se ha abordado el estudio de la discapacidad y el rol de cuidado
desde distintas disciplinas y perspectivas tedricas como la Salud, Psicologia y Trabajo Social.
Para esta investigacidn se tuvieron en cuenta estudios que se ocuparon de las representaciones

sociales sobre discapacidad y el cuidado.
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Para empezar, Giaconi & San Martin (2017), en su investigacion con cuidadores/as de
nifios, nifas y jovenes con discapacidad motora de los Institutos Teleton de Santiago y
Concepcion, observaron que la discapacidad es percibida por los participantes como una
situacion de diferencia, mencion propia de la diversidad, que afecta a las personas con
discapacidad, sus familias y cuidadores, discurso asociado al modelo social y biopsicosocial. En
este estudio se identificaron dificultades con relacion al rol de cuidado como el desgaste fisico y
psiquico, la imposibilidad de desarrollarse laboralmente, y la discriminacion que sufren las

personas con discapacidad en espacios publicos, sus familias y cuidadores.

Por su parte, Esser & Rojas desarrollaron en el afio 2006 una investigacion cualitativa
con colectivos universitarios de las ciencias de la salud y en usuarios de servicios de salud en
sectores periféricos marginales de la ciudad de Valencia (Venezuela), aplicando como estrategia
metodoldgica la presentacién de imagenes de personas con discapacidad, a partir de las cuales se
obtuvieron sus impresiones en los participantes de la investigacion. Los autores destacaron que
las respuestas de los usuarios participantes orbitaron en adjetivaciones sobre la discapacidad
como enfermedad, tragedia social, minusvalia y castigo, aspecto que destaca el discurso de

prescindencia.

Roca (2000), también desde estudios del area de la salud, desarroll6 un trabajo que
intent6 reconocer el impacto del cuidado del cuidador. Para esta investigacion se hizo
observacién de tipo transversal a doscientos cuarenta (240) cuidadores informales de personas
con discapacidad residentes de la ciudad de Barcelona. Los resultados evidencian que cuanto

mayor es el nivel de dependencia de la persona cuidada, mas cuidados realiza su cuidador. Segun
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el autor, este elemento tendria repercusiones sobre la salud derivadas de las actividades de
cuidado destacandose entre ellas, afectaciones fisicas como dolores de espalda, disminucién del

tiempo de ocio, cansancio, alteraciones de la vida familiar e insomnio.

En la misma linea, GOmez, Garcés & Rddenas, en el afio 2006 realizaron un estudio en
Espafia acerca de la sobrecarga de las cuidadoras de personas dependientes. Para recolectar la
informacidn se implemento un cuestionario que tenia en cuenta caracteristicas
sociodemograficas, capacidad funcional para las actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria, situacién social y familiar de los cuidadores informales y factores relacionados con la
salud fisica y psicoldgica. Los autores sefialan, a partir de los resultados, la existencia de
repercusiones negativas sobre la salud fisica y mental de los cuidadores informales de personas
con discapacidad llegando incluso a identificar un cuadro clinico que encierra las patologias que
sufren los cuidadores, denominado como el sindrome del cuidador. Asi mismo, los efectos de la
carga del cuidador sobre la salud mental de los cuidadores aluden a episodios depresivos y de

ansiedad, asi como altos niveles de estrés.

En consonancia, Navarrete & Taipe (2019) aportaron con su estudio descriptivo de tipo
cuali-cuantitativo, denominado “Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con
discapacidad fisica” cuyo objetivo fue determinar la sobrecarga de los cuidadores primarios
(familiares) de personas con discapacidad fisica. Los autores trabajaron con un grupo de 28
cuidadores de los cuales 13 eran mujeres y 15 hombres. La estrategia metodoldgica consistid en
aplicar dos instrumentos, por un lado, el inventario de habilidad de cuidado que valora la

destreza con la que se ejerce dicha labor y, por el otro, el test Zarit cuyo fin es identificar el
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grado de sobrecarga al que se ve sometido el cuidador. Las autoras concluyen que, gran parte de
la muestra tienen un alto grado de destreza para el desempefio del rol, con relacién a la
sobrecarga se obtuvo que la poblacion present6 un alto grado de la misma, al realizar una
comparacion entre habilidad y sobrecarga se pudo concluir que al existir mayor grado de

habilidad habra sobrecarga intensa y al no desarrollarse habilidad no habra sobrecarga.

A nivel nacional, y desde la perspectiva del trabajo de cuidado, tema que ha venido
ganando relevancia en las investigaciones del area de las ciencias sociales y econdémicas, se
destaca la investigacion de Cubides & Ramirez (2009), titulada “las representaciones sociales de
cuidadores de nifios y nifias en condicion de discapacidad sobre los castigos fisicos, humillantes
y degradantes”, donde profundizo en la tematica del castigo y la discapacidad, a traves del
analisis de las representaciones sociales que tienen las personas cuidadoras de nifios y nifias con
discapacidad. Entre los resultados obtenidos se destacan los recuerdos y vivencias de las
personas cuidadoras en relacidn con el castigo, y a sus practicas de crianza actuales. Se encontrd
que se veia la discapacidad como algo negativo, las personas con discapacidad eran vistas como
diferentes, y la reproduccién de las representaciones sociales sobre discapacidad basadas en el
desconocimiento llevaban a la practica del castigo. No obstante, también se identifico que las
representaciones sociales sobre discapacidad que se construyeron a partir del cuidado

permitieron que se disminuyeran las practicas de crianza basadas en algun tipo de castigo.

Prieto & Flores (2018), quienes realizaron un estudio cualitativo mediante el cual
compararon las caracteristicas de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades de

Alzheimer, nifios con discapacidad y enfermedad cerebrovascular, y las caracteristicas de los
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cuidadores de personas que conviven con el virus del VIH, en la ciudad de Cartagena. El estudio
se realizo con doscientas noventa y cuatro (294) personas cuidadoras; encontrandose
heterogeneidad entre las caracteristicas de cuidadores de personas que conviven con el virus del
VIH y los tres grupos de cuidadores restantes. Las respuestas de las personas cuidadoras
guardaron similitud con las de los demas estudios consultados con relacion a la frecuencia del
agotamiento fisico y emocional, falta de conocimiento y recursos para lidiar con hijos adultos
que padecen determinada situacion cronica, conflictos familiares, estigmatizacion social,
discriminacion, rechazo, falta de informacion y apoyo. Con relacion al sexo, se encontr6 que una
mayor proporcion de mujeres desempefian el rol de cuidado, lo que refuerza el estereotipo
vigente en relacion a la mujer y la asignacion de roles que sefiala condiciones inherentes a su

naturaleza y aptitud para el cuidado.

Adicionalmente, se tuvo en cuenta el estudio de Serrano y Tobar (2018), quienes
abordaron las representaciones sociales presentes en los cuidadores rurales y urbanos de personas
con discapacidad y su relacion con el paradigma hegeménico de discapacidad. Destacaron que en
las respuestas de los participantes hubo un gran vacio normativo referente a leyes que protejan a
la persona cuidadora de la persona con discapacidad, motivo por el cual esta poblacion se
encuentra en un estado de olvido y abandono en cuestion de derechos e importancia social. Sin
embargo, se identificd que los participantes de algiin modo reconocen la discapacidad como una
manifestacion de la diversidad humana, entendiéndose como una oportunidad de crecimiento
social y de comprension de la diferencia como factor determinante en la construccién de un

nuevo paradigma de discapacidad. El estudio evidencio que, desde su experiencia, las personas
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cuidadoras lograron identificar que el paradigma hegemonico de discapacidad sigue siendo el

principal factor estructural que dificulta la apropiacion de la sociedad hacia una cultura inclusiva.

Por otro lado, Acevedo & Mejia (2018) realizaron un estudio cualitativo que tuvo como
fin comprender los procesos de intervencion llevados a cabo desde el Trabajo Social con
personas cuidadoras de nifios y nifias con discapacidad atendidos en el Instituto Tobias Emanuel
y el Instituto para Nifios Ciegos y Sordos en la ciudad de Cali, Valle. El estudio fue construido a
partir de las narrativas de cuidado de las profesionales de Trabajo Social. Dentro de los
hallazgos, las participantes reconocieron que sus acciones estan encaminadas a brindar atencién
y posibilidades de rehabilitacion e inclusion a la poblacion de nifios y nifias con discapacidad.
Adicionalmente, las Trabajadoras Sociales realizan una distincion entre las funciones delegadas
por la institucién y el ICBF, y lo que ellas conciben como intervencion propia de Trabajo Social,
ya que, para las entrevistadas, todas aquellas funciones que sean de orden administrativo no son
consideradas parte de la intervencién de la profesion. Con respecto a las interpretaciones sobre
personas cuidadoras, las respuestas de las participantes tendieron a considerar cuidadores a
aquellos que desempefian el llamado “cuidado formal”, y no a los familiares, en quienes el
cuidado se ve como un deber. Por ltimo, se encontrd que las entrevistadas reconocen que el
cuidado del cuidador es un reto, en tanto ellas como profesionales han identificado el desgaste y

la sobrecarga en algunas familias.

En el escenario local se destaca la investigacion cualitativa que Medina, Monsalve &
Osorio (2015) desarrollaron desde la perspectiva étnico-racial, que pretendi6 describir las

representaciones sociales en torno a la discapacidad en una comunidad indigena Nasa del
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municipio de Caloto, Cauca. La estrategia metodoldgica se baso en la implementacion de
entrevistas y grupos focales con dieciséis (16) participantes. Los autores concluyen que las
representaciones sociales de los indigenas Nasa han sido permeadas por un paradigma
occidental, no obstante, actualmente dichas representaciones se han ido transformando con la
recuperacion de los saberes propios, y el rescate de lo espiritual y la conexion con la “madre

tierra”.

Las investigaciones citadas hasta este punto permitieron reconocer gque existen aportes a
las discusiones académicas en relacion al cuidado de personas con discapacidad; no obstante,
ninguno de ellos tiene como tema de interés las representaciones sociales sobre discapacidad que
han construido las personas cuidadoras de personas con discapacidad, y como estas se hacen

patentes en sus practicas de cuidado.

Ahora bien, es pertinente mencionar algunas investigaciones desde el Trabajo Social
orientadas, por ejemplo, a reconocer el impacto que conlleva la discapacidad generalmente en el

cuidador principal.

En ese sentido, Aleméan (2014) orientd su estudio de caracter exploratorio y descriptivo,
el objetivo principal de la investigacion consiste en describir los efectos negativos que dicha
situacién conlleva, es decir, conocer el proceso por el que pasan las familias cuando se introduce
la discapacidad en su entorno de convivencia familiar, principalmente el autor buscaba resaltar
entre los posibles efectos los que puedan entenderse como positivos, ya que, inicialmente la

entrada de la discapacidad en una familia genera diferentes reacciones de desconcierto ante lo
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nuevo, se hace necesario conocer si los distintos tipos de discapacidad influyen sobre el impacto
que se introduce en las familias, dado que, dependiendo de la discapacidad pueden haber
diferencias en el proceso, para ello, cont6 con la participacion de cincuenta (50) familias que

conviven con personas con discapacidad.

La experiencia permitio evidenciar el choque emocional que vivencian los padres y
madres de una persona con discapacidad cuando se enteran del diagndstico, de modo que pudo
retratar el desconcierto y la negacion del hecho y que, posterior a ello, se inicia una
peregrinacion por diferentes especialistas que estd acompafiada de sentimientos como el miedo,
ansiedad y estrés. No obstante, aceptan la situacion, lo cual hace referencia a la fase de
aceptacion y reorganizacion familiar ante la presencia de un familiar con discapacidad, aunque se

destaca que después de este proceso afloran aspectos positivos como la superacion.

Con respecto al cuidado, Gutiérrez, Rodriguez & Romero (2010) se remitieron a las
nuevas formas de reorganizacion del cuidado y realizaron una investigacién para conocer la
mercantilizacion y externalizacion del trabajo doméstico y de cuidados, asi como para
comprender el papel que desempefian los agentes sociales implicados en dicha reorganizacién
(Estado, Mercado, Familia) aspectos estos que han sido colocados en debate por otros autores
(Torns; Borderias; Carrasco). Este estudio en particular discuti6 el papel desempefiado por los y
las Trabajadores Sociales como técnicos de gestion o, por el contrario, como posibles actores
implicados en el disefio de la politica publica y en la evaluacion de las situaciones de

dependencia. De los hallazgos, se concluyé que la profesion de Trabajo Social se ha encaminado
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hacia una nueva gestion del cuidado en la que se articulan con agentes tradicionales como las

familias, mujeres, y otros como el Estado y el mercado.

En este orden de ideas, el cuidado como un valor en si mismo es una tarea aun pendiente
en lo que respecta a la visibilidad de la poblacién en mencion, debido a la importancia
escasamente reconocida en materia de derechos y soporte que tiene la persona cuidadora en las

dindmicas de cuidado de personas con discapacidad.

En conclusién, a partir de las investigaciones consultadas en torno a las representaciones
sociales y el cuidado en relacion con la discapacidad, se logro evidenciar que el tema de
discapacidad se ha abordado desde distintas disciplinas y profesiones, aunque no ha ocurrido
igual con los estudios sobre las representaciones de personas cuidadoras, y cdmo estas inciden en
sus practicas de cuidado. De igual manera, se evidencio que el tema no ha sido abordado desde
las humanidades, y se destaca que, en conjunto, los estudios consultados arrojan resultados
similares en cuanto a determinar que las personas cuidadoras son en su mayoria mujeres cuyo rol
de cuidado ha sido asignado por la estructura heteronormada, que realizan su labor de forma
permanente, que cuentan con escasas redes de apoyo y que han experimentado la discapacidad

como una dificultad por superar.

1.3 Objetivos

En razén del panorama esbozado hasta este punto y, para dar respuesta a la pregunta de

investigacion este trabajo se propuso un objetivo general y cuatro objetivos especificos, a saber:
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1.3.1 Objetivo General
Conocer las representaciones sociales sobre la discapacidad que tienen personas
cuidadoras de personas con discapacidad en el norte del departamento del Cauca, Colombia, en

relacion con sus practicas de cuidado.

1.3.2 Objetivos Especificos

° Describir determinantes familiares, sociales, culturales, politicos y
econdmicos que contribuyen a la consolidacion del campo representacional sobre la
discapacidad y el cuidado.

° Identificar creencias y estereotipos sobre discapacidad presentes en
personas cuidadoras de personas con discapacidad.

° Analizar las actitudes que tienen personas cuidadoras de personas con
discapacidad frente a la discapacidad y su incidencia sobre sus practicas de cuidado.
° Reconocer la incidencia de las representaciones sociales sobre

discapacidad que tienen personas cuidadoras de personas con discapacidad en sus

practicas de cuidado.

1.4 Marco Tedrico O Referentes Conceptuales

La presente investigacion se orientd desde la teoria de las Representaciones Sociales, lo

cual permitié comprender el fenémeno a estudiar desde la perspectiva y significado que los

sujetos les dan a las acciones de su vida.
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Para Moscovici (citado en Materan, 2008) las representaciones sociales son
construcciones simbdlicas que se crean y recrean en las interacciones sociales, es decir, maneras
de entender y comunicar la realidad a través de la interaccion social. No obstante, el hecho de
que las representaciones sean generadas y compartidas socialmente no significa que estas sean
genericas, lo que significa que no existen representaciones sociales universales de los objetos de

la realidad social. (Ibafez, 1994 & Pifia, 2004, citado en Pifiero, 2008)

Al respecto, Villarroel (2007) en su analisis enfocado en la génesis del fenémeno de las

representaciones sociales desarrollado por Moscovici, agrega;

El nivel elemental de la representacidn social —entendida como fendmeno— es el acto
de pensamiento mediante el cual nos relacionamos activamente con un objeto [...]
Representar, por otra parte, es hacer presente en la mente, es decir, reproducir

mentalmente una cosa, se trate de personas, objetos, eventos, ideas, etc.

La representacion social como perspectiva tedrica permite también hacer familiar lo
extrafio e integrarlo, movilizando los contenidos de la ciencia o conjunto de ideas a la realidad

social inmediata. (Villarroel, 2007)

A partir de estos postulados se determind que esta corriente permitié comprender a los
sujetos de estudio desde sus vivencias y experiencias, y la construccion que han hecho de la

discapacidad como personas cuidadoras. De esta manera, las representaciones sociales resultan
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para esta investigacion un sustento tedrico y a su vez una categoria de analisis sobre cdmo se

configuran dichas representaciones.

Ahora bien, en primer lugar, se enuncian algunos referentes historicos sobre
discapacidad, (antes de contextualizar y conceptualizar la discapacidad) los que resultan
pertinentes para esta investigacion porque esbozan aspectos relevantes y de contexto para

abordar y comprender el objeto de estudio de la presente investigacion.

En primera instancia, gracias a los estudios arqueoldgicos, se conoce de las complejas
situaciones de supervivencia que debieron afrontar las primeras sociedades humanas desde la
prehistoria y la edad antigua, y segun interpretaciones hechas sobre hallazgos realizados se ha
fortalecido la idea de que las personas con discapacidad eran abandonadas o muertas por ser
consideradas una carga durante los traslados de las comunidades de némadas, sin embargo, otros
estudios cuestionan la idea, pues se revisan otros hallazgos como los realizados en vasijas y
pinturas que se conservan del periodo Neolitico, donde se pueden apreciar figuras de personas
con alguna discapacidad fisica, y otras evidencias que apuntan a que se intentaban medidas

curativas como trepanaciones 0 amputaciones sin empleo de anestesia.

Adicionalmente, se ha observado gran cantidad de sociedades que afrontaron
inestabilidad y situaciones extremas de supervivencia, pero valoraban y cuidaban de las personas
con discapacidad, dejando entrever que la respuesta ante la discapacidad no siempre fue

negativa. (Barnes, 1998, como se cit6 en Valencia, 2014)
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Contrario a lo anterior, Cardona (1998), (como se cit6 en Valencia, 2014), refiere que se
conoce que en el Antiguo Egipto se practicaba el abandono e infanticidio de nifios y nifias con

discapacidad, pero también existe evidencia de que se intentaban diversos tipos de tratamiento.

En la sociedad hebrea, la discapacidad representaba serias limitaciones en el ejercicio de

las funciones religiosas. En el libro de Levitico, capitulo 21, versos 17 al 21 se sefiala que:

Si alguno de tus descendientes tiene algun defecto fisico, no podra acercarse a mi altar
para presentarme las ofrendas que se quemen en mi honor. No podréa ser sacerdote nadie
que sea ciego, bizco, cojo, manco, jorobado, enano o que esté deforme, que tenga alguna
enfermedad en la piel o que tenga los testiculos aplastados. Los que tengan alguno de
estos defectos podran participar de las mejores ofrendas que los israelitas me presentan,
pero no podran entrar mas alla de la cortina del santuario, ni podran acercarse a mi altar.

Si lo hicieran, mi santuario quedaria impuro. (Santa Biblia, Version Reina-Valera, 1960)

Pero a diferencia de otras religiones, el judaismo prohibia el infanticidio e
institucionalizaba la caridad, como lo harian mas tarde las religiones que de ella derivan: el

cristianismo y el islam.

Sin embargo, se conoce que entre los pueblos de Asia y Africa las practicas fueron
diversas. En la India los nifios y nifias con discapacidad eran abandonados o se practicaba el

infanticidio, en algunas tribus de Malasia se les consideraba personas sabias. Algunas tribus
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africanas también practicaban el infanticidio, al igual que en algunas de las ciudades-estado

griegas mas importantes.

En la etapa del Imperio Romano disminuyo el infanticidio de menores con discapacidad,
y a cambio se practico el abandono, por lo que terminaban como esclavos o explotados como

mendigos profesionales.

La aparicion del cristianismo con su doctrina de amor, igualdad y reconocimiento de la
inmortalidad del hombre, influyd en el trato que se venia dando a las personas con discapacidad.
Durante el imperio de Constantino, y también a la sombra de la iglesia se crearon diversas

instituciones donde se les brindaba techo, comida y ayuda espiritual. (Valencia, 2014)

Esta vision permanecié durante parte de la edad media, pues luego las personas con

discapacidad fueron vistas como agentes del mal, por lo que se les descartaba o encerraba.

Con el avance de la ciencia, llegd el movimiento de la eugenesia, que propendi6 por
mejorar la genética humana, ideologia que llevo a que se realizaran miles de esterilizaciones
forzadas con el apoyo de politicas gubernamentales que la acogieron, llegando a casos extremos
en algunos paises como la Alemania Nazi, donde se lleg6 a asesinar en las camaras de gas a las

personas con discapacidad.

Al respecto, Valencia (2014) refiere:
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Tras la Segunda Guerra Mundial la eugenesia comenzo a ser fuertemente cuestionada por
su utilizacién en manos del nazismo (aunque sin citar que su origen se situaba en Gran
Bretafia, Estados Unidos y Suecia), la posterior Declaracion Universal de los Derechos

Humanos (1948) y numerosos protocolos internacionales pusieron fin a esta practica.

A propésito, la Primera y Segunda Guerra Mundial dejaron a miles de persona con
discapacidad adquirida, por lo que la Organizacion Internacional del Trabajo - OIT creada en
1919, tuvo un papel decisivo en la aprobacion de normativas incipientes tendientes a proteger los
derechos de las personas con discapacidad congénita y adquirida, y en la promocion y desarrollo

de programas de rehabilitacion.

En este sentido, el paradigma de la Rehabilitacion fue entendido en el marco de las
politicas del Estado de Bienestar que se aplicaron a partir de la Crisis Econdmica Mundial de
1930 y se expandieron durante la segunda posguerra. En Latinoamérica, se comenzé a hablar de
rehabilitacién hacia 1955, a través de la prevision de servicios médicos y educacionales, desde

una percepcion proteccionista y asistencial.

Ya hacia 1970 empezaron a surgir movimientos sociales de personas con discapacidad,
como continuidad de los movimientos por los derechos civiles que protagonizaron importantes
luchas en los afios anteriores. Su objetivo era luchar por mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad, asegurar la accesibilidad al medio fisico y social, y por el derecho a

una “vida independiente”.
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A partir de ese momento, la sociedad asistio al nacimiento del “Modelo Social” que
postula que la discapacidad no es un atributo personal, sino que se expresa socialmente por la
presencia de ambitos en donde a las personas con discapacidad no se les permite acceder, es
decir que lo que genera la discapacidad es la falta de adecuacién del entorno para compensar o

neutralizar los efectos de la limitacion de la persona. (Joly, 2007)

Uno de los principales aportes del Modelo Social fue la reconceptualizacion del discurso,
destacando que hace referencia al sujeto y no a la condicidon de discapacidad (“persona con
discapacidad” en lugar de “discapacitado”), lo que fue un avance significativo, pues en esta
medida también lo hizo la percepcion de la discapacidad, de modo que se fue ganando terreno en

el campo legal y en las politicas mundiales frente a la misma. (Valencia, 2014)

Por su parte, Manjarrez (2012), refiere que las concepciones que se han ido creando a lo
largo del tiempo sobre discapacidad corresponden a diversas investigaciones, perspectivas
tedricas y campos disciplinares, donde se encuentran miradas desde el enfoque biomédico y el
enfoque funcional que asumen la discapacidad como una patologia individual, que se manifiesta
netamente en la persona, mientras que el enfoque ambiental o modelo contextual se centra en el

individuo y las dificultades o potencialidades que son presentadas por el ambiente.

No obstante, los avances histéricos y las diversas investigaciones sobre la discapacidad,
se puede mencionar la prevalencia de una concepcion hegemonica sobre discapacidad. Ante esto,
Manjarrez (2012) refiere que la discapacidad se ha percibido de formas excluyentes durante el

tiempo, lo que se puede evidenciar aun en la Declaracion de los derechos de los impedidos
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proclamada en 1975, siendo “impedido” un término valido en la época para nombrar o sefialar a

las personas con discapacidad.

Ya entrado el milenio, La OMS (2016) comunico que la discapacidad es un fenémeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive por lo que desde el punto de vista relacional la define
como el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones funcionales (fisicas,
intelectuales 0 mentales) de la persona y del ambiente social y fisico que representan las
circunstancias en las que vive esa persona, incluyendo deficiencias, limitaciones en la actividad y

restricciones en la participacion.

En este punto, se considera necesario ampliar la informacion sobre los diferentes modelos

de comprension de la discapacidad y su evolucion.

Uno de los que mas ha perdurado es el Modelo de prescindencia. Palacios (2006),
menciona que este modelo supone que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un
motivo religioso, y que las personas con discapacidad se consideran innecesarias porque se
estima que no contribuyen a las necesidades de la comunidad, ademas, que albergan mensajes
diabdlicos, producto de la consecuencia del enojo de los dioses, 0 que —por lo desgraciadas—,
sus vidas no merecen la pena ser vividas. En otras palabras, se asume la discapacidad como un
“castigo divino”, y se percibe a las personas que sufren ese “castigo” como una carga para la

sociedad, incapaces de aportar algo a la misma.
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En este orden de ideas, el modelo de prescindencia se caracteriza por la absoluta
negacion de la dignidad de las personas con discapacidad, por lo que, las considera indignas o
menos dignas que el resto de personas. Como consecuencia de esta ausencia de dignidad, se
justifica su exterminio y purga en el peor de los casos, y su exclusion o discriminacion en el caso

mas liviano. (Palacios & Romariachs, 2006)

A partir de este modelo, Palacios (2006), refiere que la caracteristica principal es la
exclusion y en consecuencia prescindir de las personas con discapacidad al considerarlas sujetos
objeto de caridad y asistencia, 0 como consecuencia del temor y el rechazo por considerarlas

objeto de maleficios y advertencia de un peligro inminente.

Por su parte el Modelo médico rehabilitador sustenta que la discapacidad pasa de tener
causas religiosas a tener un origen biolégico, considerandola como una enfermedad o ausencia
de salud, asi mismo que las causas son derivadas de las limitaciones individuales de las personas,
por tanto “las personas con discapacidad ya no son consideradas inttiles o innecesarias, pero
siempre en la medida en que sean rehabilitadas” (Palacios, 2008, p.26). Es asi, como se considera
que las personas con discapacidad tienen algo que aportar a la sociedad, pero solo si son
rehabilitadas o normalizadas en la mayor medida posible, lo que se logra mediante la aplicacion

de medicamentos y/o tratamientos que logren dicho objetivo. (Toboso & Arnau, 2008)

En contraposicion, el Modelo social nacido durante la posguerra rebatié el modelo
predominante, enfocandose en las causas que originan la discapacidad, y negando que el origen

de la misma fuera del orden religioso ni cientifico, sino en gran medida, social.



35

Desde esta filosofia, segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones
individuales de las personas con discapacidad la causa del problema, sino las limitaciones de la
sociedad para prestar los servicios apropiados y garantizar las necesidades de las personas con
discapacidad, y que dichas necesidades sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social.
Conviene aclarar que esto no supone negar el aspecto individual de la discapacidad, sino

enmarcarlo dentro del contexto social. (Toboso & Arnau, 2008)

A partir de este modelo, se sostiene que las personas con discapacidad pueden aportar a la
sociedad en igual medida que el resto de las personas, siempre desde la valoracion y el respeto de
la diferencia. (Palacios, 2006). De este modo, “partiendo de la premisa fundamental de que toda
vida humana es igualmente digna, desde el modelo social se sostiene que para que las personas
con discapacidad puedan aportar, debe haber una intima relacion con la inclusion y la aceptacion

plena de su diferencia”. (Toboso & Arnau, 2008, p. 68)

A partir del modelo social queda claro que las causas que originan la discapacidad son en
gran medida de movil social y, en consecuencia, las soluciones no deben dirigirse
individualmente a las personas gque se encuentran en dicha situacion, sino que deben incluir a la
sociedad. Asi pues, “si el modelo rehabilitador se centra en la normalizacion de las personas con
discapacidad, el modelo social aboga por la normalizacion de la sociedad, de manera que ésta
llegue a estar pensada y disefiada para atender las necesidades de todos”. (Toboso & Arnau,

2008, p. 68)
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Basados en el modelo social, a partir de la segunda mitad del siglo XX, surgieron
movimientos sociales de personas con discapacidad que empezaron a reclamar ser tenidos en
cuenta como sujetos de derecho en la elaboracion de politicas de inclusion (Valencia, 2014). Uno
de los avances obtenidos, fue el cambio de la nocion de discapacitado/a, al concepto de personas
con discapacidad, lo que les otorgd un estatus de persona, es decir, de sujetos de derechos,
aludiendo primeramente al sujeto antes que, a la discapacidad, por tanto, se valoran las
posibilidades del sujeto para decidir y hacer su presente y su futuro, sus vocaciones e intereses,

mas alla de las limitaciones que pueda presentar debido a su discapacidad. (Pantano, 2007)

El modelo biopsicosocial, es una reunion de los componentes del modelo médico y del
modelo social. Se centra en la importancia de la participacion plena en todos los contextos
ambientales capaces de influir sobre el individuo; este modelo se centra en el ser humano,
reconociendo los elementos bioldgicos, psicoldgicos y las condiciones sociales que influyen

sobre este. (Céspedes, 2005)

Por otra parte, es importante anotar que en los ultimos tiempos se han venido
desarrollando diferentes postulados conceptuales sobre discapacidad, como lo son el modelo de
la diversidad propuesto por los espafioles Agustina Palacios y Javier Romarfiach (2006) v el
enfoque de capacidades y funcionamientos de Amartya Sen. (como se citd en Toboso & Arnau,

2008)

En este sentido, el Modelo de la diversidad, surge ante la necesidad de un nuevo modelo

de discapacidad en donde se reconozca la diversidad humana como una realidad que aporta
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riqueza a la sociedad. El eje fundamental de este modelo es la dignidad de la personay resulta
imprescindible la eliminacion de los conceptos de capacidad o valia, buscando un nuevo término
con el que la persona encuentre una dignidad que no sea vista como negativa, adoptando

diversidad funcional y mujeres y hombres con diversidad funcional.

Por su parte, el enfoque de las capacidades de Amartya Sen se fundamenta en el
desarrollo humano. Dicho desarrollo tiene que ver con las cosas que las personas pueden
realmente hacer o ser (funcionamientos), asi como también, con las oportunidades que dispone
para elegir (capacidades) y poder llevar una u otra clase de vida, por lo tanto, el bienestar es el

resultado de una valoracion de las condiciones de vida constituidas por el funcionamiento.

Por ultimo, es importante mencionar que cada modelo o forma de entender la
discapacidad es el reflejo de las condiciones sociales, politicas, econdmicas, culturales y
cientificas de la época en que fue concebido, por esto, Calderon (2013) menciona que se debe
considerar la interpretacion socialmente asumida acerca de la discapacidad en un momento

historico determinado.

Una vez revisados los diferentes modelos, se retorna la atencién a las personas cuidadoras
de personas con discapacidad, poblacion objeto de este ejercicio de investigacion. Ramirez,
(2009) les define como “alguien que proporciona asistencia, generalmente en el entorno del
hogar, a uno de sus progenitores, al cényuge, a otros familiares, a una persona enferma o
discapacitada de cualquier edad “. (p. 39) quien segiin Lopez et al (2009) puede ser un cuidador

informal encargado de ayudar en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria de la
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persona con discapacidad durante la mayor parte del dia, sin recibir retribucién econdémica; caso
contrario al cuidador formal, quien se caracteriza por ser una persona capacitada para brindar
atencion a la persona con discapacidad y a su nucleo familiar, actividad que es remunerada.

(Cerquera, 2013)

De acuerdo con Lopez (2013), en occidente, el perfil de cuidador que prima es el de
cuidador informal, el cual, se caracteriza por ser asumido principalmente por mujeres de edad
media, amas de casa, conyuges o descendientes de primer grado de la persona cuidada, con un

nivel de estudios basico medio y con varios afios en el desempefio de la funcién de cuidador.

Cabe mencionar que, Organismos internacionales como la Cruz Roja (2021), sefialan que
las personas cuidadoras de personas con discapacidad deben ser capaces de brindar los medios,
proveer de recursos y minimizar o eliminar las barreras para que las personas con discapacidad
puedan desarrollar sus potencialidades y llevar una vida funcional e integrada a las dinamicas

sociales de su entorno como ciudadanos de pleno derecho.

En ese sentido, se observa que la normativa continda centrandose en la persona con
discapacidad, relegando a un segundo plano a la persona cuidadora, quien no se visibilidad ni
obtiene reconocimiento social ni econdmico al realizar un trabajo no remunerado sin precio en el
mercado, lo que se interpreta como carencia de valor de una labor que se basa en relaciones
afectivas y de parentesco en la mayoria de los casos, lo que atafie al campo de lo privado, y se
aborda como “asuntos de familia” en los que errobneamente el resto de la sociedad no participa.

(Lopez et al, 2009)
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Es posible anotar que las personas cuidadoras afrontan desafios emocionales y de salud,
al asumir el rol de cuidado, lo que Flores, Rivas & Seguel (2012) definen como la carga del
cuidador correspondiente a la experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de atencién de
la persona con discapacidad, con caracteristicas subjetivas y objetivas; la carga objetiva
corresponde a los cambios que debe realizar el cuidador en diversos ambitos de la vida y la carga

subjetiva se refiere a las reacciones emocionales frente a las demandas de cuidado.

Ramirez (2009) destaca que la persona cuidadora es quien ofrece a la persona con
discapacidad y a su familia, el valor de la igualdad, brindando oportunidades sociales, de donde
se puede afirmar que esta vision naturaliza las sobrecargas depositadas en la figura del cuidador
y deposita en una sola persona las responsabilidades que deben ser compartidas con la sociedad y

el mismo Estado.

Sumado a esto, Flores, Rivas & Seguel (2012), refieren que el cuidador informal esta
sujeto a las presiones y condiciones de su entorno cultural, econémico y politico, y se encarga de
brindarle apoyo social, funcional, econémico, afectivo y asistencia en diferentes formas. Por lo
anterior, los cuidadores pueden experimentar una variada gama de emociones, como ira, culpa,
frustracion, agotamiento, ansiedad, miedo, dolor, tristeza, amor, aumento de la autoestima y

satisfaccion del trabajo realizado.

Organismos como la Cruz Roja, destacan que las personas cuidadoras tienen una serie de

demandas y necesidades psicosociales, de acuerdo al tipo de discapacidad que atienden, y si es
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congénita o adquirida. Cuando la discapacidad es congénita, es probable que se desplieguen con
mayor facilidad aptitudes adaptativas que favorezcan los procesos de socializacion e inclusion.
Por el contrario, cuando se trata de una discapacidad adquirida durante alguna etapa de la vida
(nifiez, adolescencia, etapa adulta), es posible que la asimilacién y aceptacion de su condicion
sean mas fuertes, asi como el aprendizaje de cuidado por los altos niveles de frustracion inicial al
verse afectado el desarrollo como individuo y vulneradas las relaciones sociales debido al lugar

que la persona ocupaba dentro del grupo social antes del evento que dio paso a la discapacidad.

Al respecto, lafies & lafies (2005) afiaden que las necesidades y demandas de familia 'y
cuidadores de personas con discapacidad son muy variadas dependiendo del tipo y grado de
discapacidad, las condiciones econdémicas, y por supuesto, del miembro de la familia que lo
padezca. Bajo esta diversidad se pueden realizar demandas con aspectos en comun como la
atencion psicoldgica, importante para mitigar el impacto que cada miembro de la familia debe
enfrentar, asi como exigir la comunicacion del diagndstico por los profesionales de la salud de
forma apropiada, con fines de orientar a las familias y a las personas cuidadoras, socializando los
recursos y medios que puedan tener a su disposicion, y la accesibilidad como un aspecto
fundamental con el que se logra mayor funcionalidad y autonomia para las personas con

discapacidad y en consecuencia a la persona cuidadora.

En la misma linea, autores como Acevedo & Mejia (2018), anotan que es importante que
la persona cuidadora identifique y cuente con varios tipos de apoyo que puedan ayudar a sortear
el rol de cuidado y evitar las afectaciones fisicas y psicolégicas. Dicho apoyo puede encontrarse

en la familia, profesionales e instituciones o amigos. Asi mismo, los autores sefialan que las
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acciones que demandan atencion, responsabilidad y seguridad a las personas con discapacidad
para que puedan desarrollar sus potencialidades, en la mayoria de los casos de cuidado informal
se hacen sin ningun tipo de capacitacion; “muchos de estos cuidadores no cuentan con una

formacion en salud lo que complejiza el ejercicio del cuidado”. (p.27)

Es importante darle cabida en este momento a otra de las categorias conceptuales
relevantes en el ejercicio de esta investigacion que permitio abordar el rol del cuidado: la

discapacidad en la perspectiva del trabajo de cuidado.

Autoras como Borderias, Torns y Carrasco (2011), abordan el cuidado a partir de una
perspectiva histérica donde reconocen una desvalorizacion del trabajo de cuidado, de esta
manera ofrecen luces sobre las bases de desigualdad sexual sobre las que se fundamenta el
ejercicio de cuidado. Por lo anterior, las autoras mencionan que la nocion de trabajo y ejercicio
del mismo ha acompafiado a la humanidad durante toda la historia, resaltando el trabajo de
subsistencia como actividad lo cual ha permitido la continuidad de la humanidad a través de los
afios. Este trabajo esencial para la humanidad comenz6 hace aproximadamente cuarenta afios a
conceptualizarse en las disciplinas sociales como trabajo doméstico y tiempo después como

trabajo de cuidado o simplemente cuidados.

En relacion a la terminologia, por el recorrido histérico han pasado términos como
cuidado, servicios de cuidados, servicios de atencion, estos hacen referencia a servicios publicos
o trabajos mercantilizados, mientras que el término trabajo de cuidados se utiliza para referirse a

un trabajo que se realiza en los hogares, orientados a los miembros de la familia sin ser
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remunerado, por lo cual Acevedo & Mejia (2018) agregan que “el cuidado de la familia se asume

de manera natural como una obligacion derivada de los lazos afectivos que se construyen” (p.29)

Por lo anterior, es posible ubicar la concepcion de trabajo de cuidado en tanto actividad
de trabajo, para esto Borderias, Torns y Carrasco (2011) aluden a cuidados directos e indirectos,
donde los directos implican actividades de atencién enfocado en las personas que requieran un
cuidado vy, los indirectos al trabajo domeéstico del que se benefician todos los miembros del
hogar, recordando que dichas tareas de cuidado van a suceder a lo largo de la vida de las mujeres

de la familia.

Ahora bien, el trabajo de cuidado en tanto elemento econémico, se destaca desde la
economia feminista que da relevancia al trabajo de cuidados en el sostenimiento de la
reproduccion social, entendida por Rodriguez (2007), como reproduccion de la fuerza de trabajo,
asi pues, la economia del cuidado se refiere al espacio donde la fuerza de trabajo es reproducida
y mantenida, incluyendo todas aquellas actividades que involucran la atencién de los miembros
del hogar, la crianza de los nifios, las tareas de cocina y limpieza, el mantenimiento general del

hogar y el cuidado de los enfermos o personas con discapacidad.

Borderias et al (2011), mencionan que el trabajo de cuidados tiene estrecha relacion con
el mantenimiento de la vida y el bienestar, en este sentido, la idea de sostenibilidad de la vida
humana se relaciona con la sostenibilidad econdmica que implica un equilibrio a corto y largo
plazo entre produccién y distribucidn, por tanto, el objetivo del trabajo doméstico o trabajo de

cuidados responde a intereses econdmicos en las sociedad capitalistas, quienes necesitan
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disponer de la poblacion masculina para que participen de los escenarios publicos sin que las
responsabilidades del cuidado en el hogar sean restricciones para su actividad extra doméstica,

como por ejemplo, el mercado laboral.

Con respecto a la concepcion machista y el paradigma hegemanico de ser hombre o
mujer (mencionado anteriormente), existe una creencia generalizada que sostiene que las mujeres
estan naturalmente mejor dotadas para llevar adelante el cuidado de los nifios y nifias y, por
extension, esto les otorga una ventaja comparativa para proveer de cuidado a otras personas,
incluyendo a los mayores y enfermos y, de paso, al resto de los adultos de los hogares.

(Rodriguez, 2007)

Se ha abordado hasta el momento, el trabajo del cuidado como actividad y como
elemento econdmico. Sumado a esto, el concepto de trabajo del cuidado, es comprendido desde
un enfoque de derechos, a razon del abandono en materia de politicas publicas y la urgencia de
resignificar este papel (entendido para efecto de la presente investigacion como el rol) junto con
la corresponsabilidad del Estado. Con respecto a esto, Pautassi (2007) evidenci6 que en América
Latina existe ausencia absoluta de una politica pablica de cuidado, a su vez, se asume desde los
gobiernos que el cuidado es una responsabilidad fundamentalmente de los hogares y la asistencia

publica es un complemento para aquellos hogares que no pueden resolverlos por si mismos.

Dicho lo anterior, se parte de reconocer dos aspectos; primeramente, el impacto que
genera para el contexto cercano de la persona con discapacidad (llamese familia, amigos,

vecinos, familia extensa, etc.) y en especial para la persona quien asume el cuidado, enfrentarse a
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la discapacidad no solo como forma de cuidado, sino como estilo de vida, y en segundo lugar el
hecho de que histéricamente las tareas del cuidado han sido asignadas de manera casi exclusiva a

la mujer.

Como consecuencia, Pautassi (2007) refiere que “la promocién del cuidado como
derecho no se debe asociar o inscribir solo para las mujeres. Por lo que, no se busca promover el
reconocimiento del cuidado como un derecho para las madres o hijas de adultos mayores,

persona con discapacidad, o nifiez, sino reconocerlo para toda la ciudadania” (p.16).

Con respecto a la corresponsabilidad del cuidado, Arismendi (2012) establecioé que las
instituciones tienen una injerencia amplia en el cuidado de las personas, siempre y cuando el/la
paciente se encuentre hospitalizado/a, pero cuando esta situacion se supera, gran parte del
cuidado es asumido por las familias. De esta manera, el cuidado de las personas en condicién de
discapacidad se cumple, como parte de los roles familiares ya que, el cuidado se convierte en
trabajo que se desarrolla en el ambito doméstico-familiar, llevado a cabo por mujeres, mientras

que los hombres se desempefian en el &mbito pablico, como se ha mencionado anteriormente.

Por ultimo, el cuidado en nuestra cultura estd asociado a un deber moral, a una
responsabilidad social, familiar, a unas normas que deben ser respetadas, al hecho de mantener el
bienestar del familiar, a situaciones de reciprocidad, por compromiso social, para evitar la
censura social o con situaciones filantrdpicas y altruistas (Barrera, como se citdé en Arismendi,

2012).
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Dentro de este contexto es facil entender que las necesidades de las personas cuidadoras
se encuentran supeditadas a las solicitudes y actividades de las personas que requieren ser
cuidadas. Ademas, el cuidado de las personas aun se concibe desde la postura machista y
hegemdnica de ser hombre o mujer donde la mujer debe quedarse en casa realizando labores del
hogar y, en este caso, del cuidado de los deméas miembros, mientras que, el hombre debe trabajar
y sostener el hogar. También, la funcion social que se le adjudica al trabajo de cuidados, pues

como vimos, tiene relacion y sustento para la reproduccion social y econémica.

Resulta importante mencionar que esta investigacion parte de la conceptualizacion
ofrecida por Garcia (1984) sobre el paradigma hegemonico, comprendido como aquella mirada
con la que se interpreta la sociedad, de una manera establecida como dominante y arraigada
culturalmente, en la cual se visibilizan estructuras de poder y dominacion advirtiendo que, este
paradigma admite espacios donde los grupos, clases o sectores subalternos desarrollan practicas
independientes para la reproduccion social. Al respecto, autores como Serrano y Tobar (2018)
anotan que la concepcion de ser hombre y ser mujer y los roles asignados a cada uno se conciben

dentro del paradigma hegemaonico.

Con relacion al género, Castellanos (2002) alude a una concepcion tradicional en la que
hablar de género es igual que hablar de sexo, lo cual es biol6gicamente determinado e
inmodificable, en contraposicion, menciona una concepcion emergente en la que se afirma que,
el género se ve como conductas adquiridas, socioculturalmente modificables, en vista de que las

relaciones sociales entre hombres y mujeres responden fundamentalmente a condicionamientos
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culturales, y no a algo bioldgico, por lo que se considera que el género es parte del contexto

sociocultural.

Se hace pertinente mencionar que, al hablar de género se aborda diversas problematicas
donde las mujeres se enfrentan a multiples obstaculos como por ejemplo la violencia que viven
para desarrollar su vida, el lugar que pueden ocupar en las transformaciones de la sociedad
patriarcal y el tiempo no remunerado ni reconocido que destinan al cuidado de otros,

(Castellanos, 2002) por mencionar algunos.

En relacion a lo expuesto, Bard (2016) denomina a la masculinidad como dominante, es
decir, el ser varon es ejercer el poder para imponer el control sobre otras/os y sobre las propias
emociones, ademas, sostiene que en sociedades jerarquicas y desiguales como las nuestras el
poder se ejerce como dominacion sobre algo o alguien mas. Es asi como, la masculinidad resulta
ser un modelo social que impone una configuracidn particular de la subjetividad y corporalidad
entre los varones, por tanto, el hombre se encuentra expuesto constantemente a pruebas que
demuestran su masculinidad, alejado esto de rol de cuidado, pues ya se ha visto a lo largo de esta
investigacion que el cuidado ha estado cargado histéricamente a las responsabilidades naturales

de la mujer.

Este aspecto es resaltado por Bonino (2004) quien menciona gque existen unos mitos
sociales naturalizados como esencia masculina que constituye la llamada masculinidad
hegemdnica (MH) esta masculinidad define una posicién social superior para los varones y actla

como un conjunto de mandatos sociales propuestos como un modelo de ser, estar y hacer que las
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cosas, figuras de socializacion que se transmiten Inter generacionalmente convirtiéndose en

creencias y matrices organizadoras de la subjetividad masculina.

Ahora bien, haciendo referencia a las construcciones sociales con respecto a la
discapacidad presentes en las personas cuidadoras, se trae a colacion, el concepto de
representaciones sociales. Fue importante dar inicio a este concepto desde el marco ofrecido por
Serge Moscovici en el afio 1984. En este sentido, el autor comprende las representaciones
sociales como formas de conocimiento las cuales se encuentran elaboradas y compartidas al
interior y en torno de un grupo que participa de practicas sociales comunes, por lo tanto, dichas
representaciones de alguna manera orientan las acciones de los miembros de un colectivo
(comportamientos y comunicacion), por lo que, las representaciones se traducen a los
significados de las experiencias que le adjudican los individuos, como también las

interpretaciones de la realidad desde una perspectiva subjetiva.

Al reconocer las representaciones sociales como un cumulo de conocimientos acerca de
un hecho, fenémeno o acontecimiento como lo es para este caso la discapacidad, desde la
subjetividad en dicha informacion pueden estar estereotipos generando actitudes favorables o
desfavorables. (Moscovici, 1984). Por lo anterior, el autor concluye que no es posible hablar de
una Unica y exclusiva representacion, ya que esta no es homogeénea para todas las personas, sino
que, tales representaciones van a depender de los grupos y relaciones sociales de lo que se

participa.
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Este es un aspecto que resaltan autores como Araya (2002) y Mora (2002) al mencionar
que, las representaciones sociales son aquellas que constituyen una suma de conocimientos en
los que se puede reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias y valores sobre

algun hecho en particular desencadenando en una actitud favorable o desfavorable.

Otros autores complementan este concepto afirmando que las representaciones sociales
constituyen sistemas de referencia que califican como légico y coherente el mundo, las
explicaciones sobre los hechos y la relaciones que se pueden desarrollar, por lo que, “constituyen
un conocimiento practico socialmente elaborado que se adquiere a través de experiencias
comunes, la educacion y la comunicacion social. Este conocimiento da sentido y contribuye a
interpretar hechos y actos que son compartidos”. (Martinic, como se cit6 en Serrano & Tobar,

2018, p. 300)

Agrega, Mora (2002) que las representaciones sociales se pueden comprender como
informacidn y como emocion, al reconocer la actitud como el aspecto mas afectivo de la
representacion, para lo cual Pez (como se cito en Araya, 2002) destaca que las estructuras
cognitivo-afectivas permiten procesar la informacion del mundo social y asi establecer sus
conductas sociales, es asi como, la representacion social generada por colectividades permiten la

comunicacion y la orientacién de las interacciones.

Se ha dicho hasta el momento que, las representaciones sociales cobran importancia en la
comunicacion, interaccion y la cohesion de los grupos sociales, donde se comprende el mundo y

sus relaciones, se valora como favorable o desfavorable, se comunica tal comprension a partir de
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la interaccidn con los otros y desde las actitudes se actta. (Sandoval como se citd en Araya,

2002)

Finalmente, las representaciones sociales como un cimulo de conocimiento dejan
entrever un proceso y un contenido. Se habla de proceso por la forma particular de adquirir y
comunicar los conocimientos obtenidos desde la experiencia de los sujetos y, se hace referencia a
un contenido al ser este constituido por la actitud, es decir, la orientacidn positiva o negativa,
favorable o desfavorable de una representacion recogiendo elementos afectivos, cognitivos y
comportamentales, también por, la organizacion de los conocimientos donde se puede distinguir
que sabe al respecto de algo (aqui es posible identificar los estereotipos y prejuicios ) e
informacién y, el campo de la representacion donde se conoce como se interpreta la

representacion. (Moscovici, como se citd en Araya 2002)

1.5 Estrategia Metodologica

Para comprender desde el discurso de las personas entrevistadas las percepciones,
subjetividades, conocimientos y construcciones sociales que han elaborado frente a la
discapacidad y el rol de cuidado, fue realizada una investigacion cualitativa de tipo descriptivo,
ya que posibilita comprender las perspectiva de los participantes con respecto de los fenémenos
que los rodean, (Taylor & Bogdan, 1987) y profundizar en las percepciones, subjetividades,
conocimientos y construcciones sociales que han elaborado, es decir, cbmo perciben

subjetivamente su realidad. (Carvajal, 2008)
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El ejercicio permitié detallar la realidad de personas cuidadoras de personas con
discapacidad habitantes en diferentes municipios del norte del Cauca, retomando sus
experiencias y significados sobre las representaciones sociales sobre discapacidad y como estas

se han relacionado con sus préacticas de cuidado.

Sampieri (1998), afirma que la investigacion descriptiva busca especificar propiedades
importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a
analisis, detallando situaciones y eventos. Adicionalmente, Caldch (2010) refiere que este
estudio permite realizar una exposicion narrativa, numérica o grafica, de manera detallada y
exhaustiva de la realidad que se investiga, ademas, parte de una observacion directa, frente a
unos criterios definidos previamente, como el tiempo, el espacio, las caracteristicas formales, los
efectos, entre otros, de la cual se obtiene una informacion rigurosa que debe ser interpretada,
constituyéndose como una accion subjetiva, no obstante, esta se concibe fiable y coherente al

estar regida por la realidad y la informacion obtenida a travées del proceso.

Teniendo en cuenta lo mencionado, se aplico la técnica de entrevista a profundidad que
consta de reiterados encuentros cara a cara entre la persona investigadora y la persona
informante, dichos encuentros estan dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que
tienen las personas informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como se
expresan con sus propias palabras. Es decir, son conversaciones fluidas en donde se logra
acceder a la informacion sin posiblemente cohibir a las personas de brindar datos necesarios que
hacen parte de sus historias y experiencias, por tanto, la entrevista se realiz6 de acuerdo a

determinados temas de interés para las investigadoras en consultar, logrando una interaccion
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fluida que se anima por un lenguaje de preguntas abiertas y relativamente libres por medio de las
cuales como lo menciona Gainza (como se cito en Canales, 2006) se orienta el proceso de
obtencion de informacion expresada en respuestas verbales y no verbales del entrevistado, puesto
que permitié indagar en las representaciones sociales respecto a la discapacidad que asumen

personas cuidadores y su relacion con la préacticas de cuidado.

Dentro del marco de la investigacion se realizaron seis (6) entrevistas a profundidad a
personas cuidadoras del norte del Cauca, con la intencion de recopilar sus percepciones, ideas e

imaginarios sobre discapacidad y su posible relacion con las practicas de cuidado.

Los perfiles de las personas entrevistadas corresponden a personas cuidadoras de
personas con discapacidad del Norte del Cauca, hombres y mujeres, mayores de edad, que llevan
ejerciendo el rol de cuidado como minimo hace un afio. A continuacion, se realiza una breve
descripcion del perfil de los/as cuidadores/as participantes y se advierte que, en aras de proteger
la identidad de dichos participantes (y como se anot6 en los consentimientos informados), las

identidades de las personas cuidadoras seran tratadas con seudénimos.

Entrevistado #1: Juan Felipe, cuidador informal con 28 afios de experiencia en el rol de
cuidador, tiene 46 afios y es trabajador independiente, el vinculo con la persona a quien presta los
cuidados corresponde a lazos de consanguinidad (hermano). Vive en la Vereda Alto de

Miraflores del municipio de Santander de Quilichao. La entrevista se realizé en octubre del 2020.
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Entrevistado #2: Rosaura, 43 afios, cuidadora informal desde hace 18 afios cuidando a su
hijo, ama de casa. Vive en la Vereda La Agustina del municipio de Santander de Quilichao. La

entrevista se realizé en octubre del 2020.

Entrevistado #3: Carliza, 41 afos, vive en la Vereda La Selva del municipio de Caloto,
madre cabeza de hogar y cuidadora informal de su hijo hace 24 afios, es una lideresa por los
derechos de las personas con discapacidad de la region, fundadora de la Fundacion para Personas

con Discapacidad Triunfemos del Norte del Cauca. La entrevista se realizo en octubre del 2020.

Entrevistado #4: Emiliano, tiene 36 afios, campesino, indigena, padre y cuidador informal
de una persona con discapacidad de 4 afios. Vive en la vereda Marafion del municipio de Caloto.

La entrevista se realizd en octubre del 2020.

Entrevistado #5: Meri, cuidadora informal de su madre con discapacidad desde hace 3
afios, tiene 73 afios y es ama de casa. Vive en la zona urbana del municipio de Santander de

Quilichao. La entrevista se realiz6 en octubre del 2020.

Entrevistado #6: Pedro, padre y cuidador informal de una persona con discapacidad desde
hace 5 afos, tiene 40 afios de edad. Vive en la zona urbana del municipio de Santander de

Quilichao. La entrevista se realiz6 en octubre del 2020

Otra técnica aplicada fue el grupo focal, en el cual se abordan problemas relativos a

iméagenes, actitudes, representaciones y perspectivas intersubjetivas de los actores en grupo ante
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algun tema de estudio, y se caracteriza por su caracter conversacional en la construccion de
opiniones y posiciones (Yapu e Ifiiguez, 2009), permitiendo evidenciar el conjunto de
conocimientos tanto individuales como colectivos, donde es posible verse y ver al otro en una
realidad social determinada. La actividad se realizo con cuatro (4) personas cuidadoras; dos (2)
hombres y dos (2) mujeres, con el fin de abordar aspectos que no se alcanzaron a dilucidar con
claridad a partir de la informacién obtenida por medio de las entrevistas, como lo fue:
sentimientos, actitudes y percepciones sobre la discapacidad, creencias sobre el cuidado y

aspectos que prevalezcan de sus dinamicas familiares.

Es importante mencionar que, a partir de los hallazgos y la informacion recolectada en
campo, se considera importante considerar los elementos necesarios que se encontraron para
ampliar la vision y comprension de lo/s lector/es desde las historias de vida de las personas
cuidadoras, lo que puede denominarse como un aspecto emergente durante el proceso de
recoleccion de informacion y andlisis de la misma. Conviene aclarar que, el abordaje con las seis
(6) personas cuidadoras no fue el mismo, por lo que, no se contd con toda la informacion de
igual manera y como consecuencia, se abordan tres (3) historias de vida, que corresponden a dos

hombres cuidadores y una mujer cuidadora.

En cuanto al manejo de la informacion, resulto pertinente abordar el analisis de estructura
del discurso. Segin Martinic (como se cit6 en Canales 2006) el analisis estructural es un método
de analisis de discurso que se ha aplicado particularmente para el estudio de las representaciones
sociales, y propone reglas y procedimientos para definir los principios que organizan las

representaciones de los sujetos sobre problemas y practicas especificas. (p. 299)
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El autor sostiene que “como todo método semantico su objeto es la comprension de los
principios organizadores que dan sentido al discurso que el sujeto efectivamente expresa” (p.
301) Asi mismo, Martinic (2006) refiere que el analisis del discurso se compone de dos
momentos de las unidades basicas de sentido y las relaciones existentes entre ellas. Un primer
momento se denomina recomposicion de la estructura, y consiste en la identificacion de
“realidades” o categorias, que se asocian entre si. El segundo momento —llamado dinamizacion
de la estructura— consiste en la distribucion de las oposiciones y asociaciones identificadas en un
modelo de accién. Este modelo permite analizar las funciones simbdlicas que asumen las
distintas realidades o elementos considerados en el primer paso. Se asume que dicha

organizacion estructura y da sentido a las practicas o acciones que realizan los sujetos.

Por ultimo, para las investigadoras es de suma importancia respetar la individualidad, la
privacidad y el discurso de cada uno de los y las participantes en la investigacion, por tanto, es
primordial comunicar y dar un parte de tranquilidad a las personas cuidadoras sobre de dichos
aspectos y las implicaciones que tiene la participacion en la investigacion. De acuerdo a esto, se
construyeron dos consentimientos informados, uno para la entrevista a profundidad y otro para el
grupo focal, este ultimo, con especial atencion especificando los protocolos de bioseguridad

debido a la pandemia del Covid-19.
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Capitulo 2

Marco Legal De La Discapacidad

Gracias a la movilizacion de los grupos sociales en el mundo, se han dado avances
significativos con relacion a los derechos de las personas con discapacidad. El primer paso en
esta direccion fue la Declaracion de Salamanca de 1994. En adelante otros desarrollos fueron
apareciendo en materia de las conceptualizaciones y de los derechos sobre esta poblacion, de los

cuales se puede mencionar a modo general:

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos, donde se reconoce el valor de la
persona por encima de cualquier realidad y su dignidad como ser humano sobresaliendo el valor
de la libertad como fundamento inmediato, estos derechos deben ser reconocidos y garantizados

por el estado. (Naciones Unidas, 2015)

Con respecto a la persona con discapacidad, la Declaracion de los Derechos de los
Impedidos (como se les llamd en la época a las personas con discapacidad), abordé la necesidad
de proteger “los derechos de las personas fisica y mentalmente desfavorecidos” y de asegurar su
bienestar y su rehabilitacion, ademas de prevenir la incapacidad fisica y mental y de ayudar a los
“impedidos” a desarrollar sus aptitudes en las mas diversas esferas de actividad, asi como de

fomentar en la medida de lo posible su incorporacion a la vida social normal.

Mas adelante, con las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las

Personas con Discapacidad, se garantizé que nifias y nifios, mujeres y hombres con discapacidad,
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en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades, pudieran tener igualdad de derechos y
obligaciones que los demas. Dicha norma reconocié importantes principios de responsabilidad,
accion y cooperacion, constituyéndose en un instrumento normativo y de accion especificamente

para las personas con discapacidad y sus organizaciones.

No obstante, para la Naciones Unidas en el afio 1993, se hizo necesario exponer que, en
todas las sociedades del mundo permanecian los obstaculos que impiden que las personas con
discapacidad ejerzan sus derechos y libertades, mismos que dificultan su plena participacion en
las actividades de sus respectivas sociedades, por lo tanto, se considero responsabilidad de los
Estados adoptar medidas adecuadas para eliminar esos obstaculos, donde las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representan deben desempefiar una funcion activa

como coparticipes en ese proceso.

Bajo dicha necesidad, la Convencion de la Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad que entrd en vigencia el 03 de mayo del afio 2008, se refiere
especificamente a la persona con discapacidad y sus derechos, y su propdésito radica en
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales para todas las personas con discapacidad fomentando el

respeto de su dignidad inherente.

En Colombia, se han presentado desarrollos normativos generales y particulares en
relacién con la atencién y proteccion de la persona con discapacidad, relacionandose

inicialmente con la Constitucion Politica, le han seguido leyes, decretos, resoluciones, circulares
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y lineamientos emitidos por los diferentes sectores corresponsables de la proteccion de los
derechos de las personas con discapacidad. Se esbozan a continuacion los asuntos mas relevantes

del desarrollo normativo en el pais para la presente investigacion.

A partir de la constituyente del afio 1991 donde se reconoce a Colombia como un Estado
social de derecho, y se resalta en algunos articulos la promocion de condiciones para que la
igualdad fuese real y efectiva adoptando medidas en favor de grupos discriminados o

marginados.

El articulo 54 de la Constitucion Politica de Colombia (1991), reza que “es obligacion del
Estado y de los empleadores ofrecer formacion y habilitacion profesional y técnica a quienes lo
requieran. El Estado debe propiciar la ubicacién laboral de las personas en edad de trabajar y

garantizar a los minusvalidos el derecho a un trabajo acorde con sus condiciones de salud”.

Cabe aclarar que en la Constitucion Colombiana no existe un articulo que ampara

especificamente a la familia de la persona con discapacidad o la persona cuidadora.

En la Ley 361 de 1997 se establecen mecanismos de integracion social de personas en
situacién de discapacidad, reconociendo sus derechos fundamentales, econdmicos y sociales. En
el 2007 la Ley 1145 formaliza el Sistema Nacional de Discapacidad dando respuesta a las
necesidades de la poblacion y la construccion de la Politica Pablica de Discapacidad, con la que
se busca la participacion de las personas con discapacidad y diferentes representantes de

asociaciones, sin embargo, no da indicios de apoyo especificamente para la persona cuidadora.
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En tanto al individuo cuidador, la Ley 1618 de 2013 realiza una mencion utilizando el
término de cuidador o cuidadores, —incluido en el articulo 8— denominado Acompafiamiento a
las familias con la intencién de abrir espacios de formacion y atencion a los cuidadores, con la
implementacion de estrategias de apoyo y fortalecimiento a dicha poblacion para que
comuniquen a los miembros del nucleo familiar técnicas de autocuidado teniendo en cuenta los
riesgos que produce la discapacidad. Adicionalmente, se dice que el Estado en figura del
Instituto Colombiano de Bienestar Familiar debera establecer programas de apoyo y formacién a

los cuidadores relacionados con el cuidado de las personas con discapacidad.

En este sentido, la legislacion fomenta el cuidado en aras de garantizar el goce pleno de
los derechos de las personas con discapacidad, lo que, sin duda, constituye un avance importante.
No obstante, tal concepcidn de cuidado desestima un aspecto fundamental también en materia de
derechos, en este caso, desde la perspectiva del cuidado del cuidador. Adicionalmente, aunque se
menciona que el Estado sera garante del cuidado, la legislacion no contempla de qué forma se
llevaré a la préactica y de este modo, por un lado, naturaliza la existencia de fuentes de apoyo de
la persona con discapacidad sin contemplar las necesidades de subsistencia y realizacion
personal del cuidador que, evidentemente, la mayoria de las veces se limita a funciones que
normalmente son exigentes en tiempo y dedicacion. Por el otro, el Estado, dentro de lo que
Razavi (2007) ha denominado El diamante de los cuidados?, estaria externalizando los cuidados
al cuidador del sistema econdémico que es de su competencia. Asi, el Estado estaria eximiéndose

de su responsabilidad de normar y garantizar las condiciones en que el cuidador realiza las

! Figura introducida por Shahra Razavi (2007) para sefialar la organizacion del cuidado a partir de la interrelacion de
la familia, el estado, el mercado y las organizaciones comunitarias o sin animo de lucro.



actividades de cuidado de las cuales depende la persona con discapacidad. Esto coloca la
discusion en el plano de la necesidad de politicas de bienestar que aborde el cuidado de forma

integral y con un enfoque de derechos para todas las partes involucradas.
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Capitulo 3
Conocimientos Construidos Sobre La Discapacidad: Una Perspectiva De Personas

Cuidadoras

Las construcciones sociales sobre la realidad que elabora un sujeto responden a los
conocimientos forjados en su historia de vida, representaciones sociales que elabora sobre un
hecho particular, un fendmeno o acontecimiento, como lo es para este caso la discapacidad, por
tanto, desde la subjetividad dicha informacion puede estar influenciada por estereotipos y
creencias generando actitudes favorables o desfavorables. (Moscovici, 1984), este conocimiento
practico se adquiere a través de experiencias comunes. (Martinic, como se citd en Serrano &

Tobar, 2018)

En este capitulo se establecen aspectos no lineales que personas cuidadoras han
construido a lo largo de su experiencia al frente del cuidado de personas con discapacidad,
observando los eventos en los que transcurre los conocimientos elaborados sobre la discapacidad

por las personas cuidadoras.

En ese sentido, el objetivo de este capitulo es conocer las representaciones sociales sobre
discapacidad que tienen personas cuidadoras de personas con discapacidad habitantes de
diferentes municipios del norte del departamento del Cauca, Colombia, y la relacion que pueda
existir con el trabajo de cuidados que realizan. Asi mismo, describir los niveles de formacién e
informacidn frente a la discapacidad de tres personas cuidadoras. Dicho esto, a continuacion, se

relaciona informacién de las personas cuidadoras que participaron en la presente investigacion.
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Las personas cuidadoras de personas con discapacidad que participaron de manera
voluntaria fueron en total de seis (6), tres (3) hombres y tres (3) mujeres en un rango de edad
entre treinta y cinco (35) y setenta y tres (73) afios. A continuacion, se incluyen otros datos
caracteristicos de los participantes para ilustrar al lector, cabe resaltar que, para efectos de

confidencialidad se utilizan seuddénimos.

Tabla 1
Informacion de las personas cuidadoras de personas con discapacidad participantes en

la presente investigacion.
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organizados en cinco (5) apartados que retoman los objetivos propuestos anteriormente para el

desarrollo de la presente monografia. En este sentido, el primer apartado aborda la percepcién

que tienen las personas cuidadoras sobre si mismas desde el conjunto de acontecimientos y

experiencias vividas, como también las acciones que han desarrollado para constituirse como

personas cuidadoras. Un segundo apartado, contiene los estereotipos y creencias sobre

discapacidad que evidencian los discursos de las personas cuidadoras, esto es, los marcos

conceptuales que poseen y dan cuenta del proceso de informacion. Por su parte, en el tercer

Es pertinente mencionar que, para una mejor comprension de los hallazgos, estos fueron

apartado se discurre sobre las actitudes que tienen los participantes con relacion a la discapacidad
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y su incidencia en sus préacticas de cuidado, aspecto ultimo que se complementa en el ultimo
apartado, donde se recogen los estereotipos, creencias y actitudes de la discapacidad que tienen

las personas participantes, y la incidencia evidenciada en el rol de cuidadores.

3.1 Relatos De Vida: Cuidador, No Por Eleccién.

Los relatos de vida resultan relevantes para esta investigacion en la medida en que han
permitido ahondar en la construccion del campo representacional sobre discapacidad de las
personas cuidadoras. Asi mismo, complementaron la informacion obtenida con la

implementacion de las diferentes técnicas (grupo focal y entrevista a profundidad).

Segun aportes de Cornejo, Mendoza y Rojas (2008), un primer nivel de interpretacion de
las experiencias es claramente identificable en los relatos sobre estas y en las respuestas
emocionales frente a las mismas, asi como la posicion desde la cual se abordan las situaciones

durante el proceso narrativo.

En este sentido, el objetivo de este apartado es describir determinantes familiares,
sociales, culturales y/o politicos que contribuyan a la consolidacion del campo representacional
sobre la discapacidad y el cuidado de personas cuidadoras de personas con discapacidad. Se
enuncian a continuacion relatos sobre momentos y espacios dentro de los que transcurre la vida
de tres personas cuidadoras: Carliza, Juan Felipe y Emiliano, y que a partir de su singularidad ha

permitido a esta investigacion dar profundidad al fendmeno estudiado.
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En este orden de ideas, resulta relevante para las investigadoras reconocer aspectos
histdricos de la vida de las personas cuidadoras participantes de esta investigacion, ya que se
entiende que las representaciones sociales sobre discapacidad que tienen las personas cuidadoras

responden indudablemente a sus historias de vida tejidas en el ejercicio del cuidado.

3.1.1 Una Mirada Al Pasado

En este punto se pretende conocer el relato de la vida de tres personas cuidadoras de
personas con discapacidad donde se abordan asuntos relacionados con su historia familiar, a la
particularidad del ser humano como individuo y a los conocimientos que poseian sobre

discapacidad antes de ser cuidadores de personas con discapacidad.

Carliza

Carliza es una mujer de cuarenta y un (41) afios, de descendencia indigena, de contextura
gruesa y estatura baja, cabello crespo largo de color negro entre cano, expresién amable, y al
hablar con ella refleja caracter y tranquilidad. Vive en la vereda La Selva, en zona de resguardo
del municipio de Caloto, Cauca. Para el momento de la entrevista habita en el salén comunal de
la vereda junto a su hijo mayor de 24 afios quien posee una discapacidad. Carliza tiene ademas
un hijo menor, quien se encuentra recluido en un centro penitenciario, es divorciada y dirige una
fundacidn para personas con discapacidad que conformd junto a otras madres de personas con

discapacidad del municipio de Caloto, Cauca.
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Durante su adolescencia queria estudiar agronomia y trabajar para ayudar a su mama a
quien siempre admird por cuidar sola de ella y de sus hermanitos ya que quedo viuda siendo muy
joven. Aunque consideraba sostener una relacion o llegar a un compromiso como el matrimonio
después de los veinticinco (25) o veintiocho (28) afios, no obstante, quedd embarazada a los

quince (15) afos, cuando aun era una estudiante de educacion secundaria.

En su infancia y adolescencia nunca tuvo contacto directo con la discapacidad, pues las
Unicas personas conocidas que requirieron algun tipo de cuidado eran sus parientes adultos
mayores, quienes veian disminuida su capacidad e independencia, sin embargo, no requerian
mucha asistencia. No obstante, ella recuerda que se les respetaba y los menores de edad estaban
en el deber de ayudarles. En ese sentido, para Carliza la discapacidad era algo ajeno y casi
desconocido pues no tenia referencia de muchos casos de personas con discapacidad o tal vez no
se percataba de ello. Adicionalmente, Carliza crecié en una familia con una fuerte influencia de
la cosmovision indigena, donde la discapacidad es vista como “enfermedad”, al tiempo que tuvo
influencia de la fe cristiana evangélica, por lo que la bondad y la entrega para ayudar al
“necesitado” era para su familia una norma de vida. No obstante, mas adelante se agregan los

impactos y cambios que implico para ella la discapacidad de su hijo.

Juan Felipe

Juan Felipe es un hombre de cuarenta y seis (46) afios, de contextura gruesa y estatura
media, cabello corto oscuro, expresivo, conversador, carismatico y amable. Culminé sus estudios
de primaria béasica. Vive con su hermano quien tiene una discapacidad, y su padre, un adulto

mayor de ochenta y seis (86) afios de edad, en la vereda Miraflores, zona rural del municipio de
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Santander de Quilichao, en una vivienda propia a la que actualmente se le estan realizando
algunos ajustes razonables para facilitar una mayor independencia, autonomia y movilidad para

su hermano.

Juan Felipe es padre de cuatro hombres y una mujer (cuatro de ellos mayores de edad),
estd separado de la madre de sus hijos y narra que después de la separacidn sostuvo una relacion
de un afo y medio que finalizé al tener que buscar nuevas oportunidades laborales y emigrar a
otro pais, donde estuvo aproximadamente tres afios y se ocupé en labores de mineria. Anota que
desde que retorné a su pais se ha ocupado como independiente en labores agricolas y de mineria
(actividad que aprendio6 cuando estuvo en Venezuela), actividades realizadas en compafiia de sus
dos hijos mayores. No obstante, las diversas actividades que realiza no le proveen los recursos
necesarios para suplir las necesidades que demanda su hermano con discapacidad, como adquirir
una nueva silla de ruedas porque la que tiene esta deteriorada por el uso, de modo que ha tenido

que usar recursos juridicos contra la EPS para exigir el suministro de dicha ayuda técnica.

Agrega Juan Felipe que su vida antes de ser cuidador de su hermano con discapacidad era
muy aventurera, ya que desde que se separd de la madre de sus hijos se alejé de su familia de
origen. Era demasiado independiente, desapegado y desentendido de la humanidad y sus
familiares (mencionado de manera textual), se dedico a viajar y trabajar, y residiendo en
Venezuela se enterd de que fallecié una hermana suya que habia asumido el cuidado de su padre
y su hermano que habia adquirido una discapacidad (aspecto que se describe mas adelante).
Como consecuencia de ello, la responsabilidad del cuidado de su hermano quedé totalmente

sobre su padre, lo que lo llevé a tomar la decisidn de regresar donde su familia y asumir el rol de
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cuidador de su hermano con discapacidad y de su padre mayor de edad, rol que asume hasta la
fecha. Cabe resaltar que, aunque Juan Felipe tiene cuatro hermanos no cuenta con su apoyo para
el cuidado de su hermano y padre, por lo tanto, su cotidianidad se desarrolla en torno al cuidado

que debe prodigarles.

Con respecto a los conocimientos previos sobre discapacidad, Juan Felipe agrega que en
su familia nunca se imaginaron que experimentaria la discapacidad, en realidad no se hablaba del
tema y veian con lastima a las personas con discapacidad que conocian. Agrega gue tenian una
vecina con discapacidad, y que llegé a escuchar comentarios que referian que su vecina era
“discapacitada” (palabras textuales del participante) como consecuencia de su mal

comportamiento, por lo cual Dios la habia castigado.

Juan Felipe proviene de una familia inicialmente cat6lica que transité al cristianismo, por
lo cual en su discurso hay aspectos religiosos y valores obtenidos de la crianza bajo
determinados dogmas de fe. No obstante, menciond que desde la nifiez observé en su entorno
social burlas y discriminacidn hacia otras personas por sus caracteristicas fisicas, sus actitudes o
por enfermedades, incluyendo la discapacidad, lo que le causaba a Juan Felipe emociones como
tristeza, enojo y sentimiento de frustracion, de modo que nunca llegé a reproducir esas actitudes
y procurd inculcar en sus hijos el respeto por el otro (entendido como no burla), en especial a las
personas con discapacidad, pues para él una persona con discapacidad cumple la voluntad y

propdsito divino en la tierra.

Emiliano
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Emiliano es un hombre de treinta y seis (36) afios, de descendencia indigena, contextura
delgada y estatura media, cabello de color negro, emotivo, callado, de intervenciones concisas
pero dispuesto al dialogo. Vive en la vereda Marafion en zona rural del municipio de Caloto con
su esposa, la hija de su esposa y su hijo de cuatro (4) afios quien tiene discapacidad cognitiva.
Viven en una casa propia que han ido adecuando para que sea accesible para su hijo y para

cualquier persona con discapacidad.

Para el momento de la entrevista Emiliano manifesto que esta buscando empleo y que por
ahora se esta dedicando al “rebusque”, desarrollando labores como domiciliario, atendiendo en
una distribuidora de combustible, entre otras. Anota que antes de ser cuidador de una persona
con discapacidad su vida consistia en trabajar, ser “fiestero” y “aventurar”, hasta el nacimiento

de su hijo.

Con respecto a los conocimientos previos sobre la discapacidad, Emiliano agregd que
recuerda cémo la gente se burlaba de las personas con discapacidad, y que debido a esto le temia
a la idea de tener contacto con esta realidad, de modo gque no se imaginaba tener que afrontar esta
situacién o el cuidado de una persona con discapacidad, a lo que se suma el hecho de que en su

familia de origen la discapacidad ha sido concebida como una enfermedad sin evolucion.

3.1.2 Llegada De La Discapacidad

En este apartado se aborda la llegada de la discapacidad a la vida de las personas

participantes de esta investigacion, donde se revisan aspectos relacionados con la asuncion del
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rol de cuidado y la cotidianidad construida en torno al cuidado de la persona con discapacidad,
por lo que el lector conocera el proceso vivido por cada persona participante desde que inicié la

labor de cuidado hasta la actualidad.

Carliza

Carliza es cuidadora de su hijo quien tiene discapacidad multiple y quien para el
momento de la presente investigacion cuenta con veintitrés (23) afios de edad. Quedd
embarazada a los quince afos de edad, se enterd de su estado cuando tenia cinco meses de
gestacion, y no tuvo un seguimiento médico adecuado, por lo que nunca supo que habia
adquirido una toxoplasmosis que termino afectando a su bebé quien nacié con paralisis cerebral

y otras patologias derivadas de la infeccidn que le llevaron a tener discapacidad multiple.

Carliza refiere que cuando su hijo tenia dos meses de nacido la familia advirtié anomalias
en su desarrollo, por lo que decidié consultar al médico quien después de hacer una revisién de
rutina le dijo, sin mayores explicaciones, que su hijo tenia una discapacidad. De modo que a
Carliza la impact6 esa falta de empatia del médico al momento de comunicar la noticia, y al

respecto refirio;

Ese doctor tan secamente fue diciendo mire muchachita -porque era una nifia; yo tenia
apenas dieciséis afios-, vea muchachita, su hijo no oye, no ve, por lo tanto, quién sabe si
le hable, quién sabe si camine. O sea, de una manera tan fuerte, tan indelicada para
decirle a uno que tenia mi hijo algun tipo de discapacidad. (Carliza, Comunicacién

personal, 9 de octubre del 2020)
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Una vez se enterd de la situacion de su hijo, Carliza tuvo que iniciar un proceso con
diferentes especialistas, lo que le representd un desafio, pues era una mujer menor de edad de
provincia y de escasos ingresos econdmicos llegando a una ciudad grande. Entendiendo que la
discapacidad puede presentarse en cualquier familia de cualquier grupo étnico y situacion social,
en la historia de Carliza se puede evidenciar lo dicho por Gomez, Pefia y Parra (2016) cuando
afirman que la discapacidad es una variable que indica vulnerabilidad en el ndcleo familiar en
contextos de pobreza y conflicto propios de paises con menores ingresos. No obstante, Carliza
logro realizar todas las diligencias de modo que cuando su hijo tenia seis meses de nacido se
pudo determinar mediante exdmenes que el motivo de la discapacidad era una toxoplasmosis

adquirida por el contacto con algunos animales domésticos.

Con la determinacién de cuidar de su hijo, Carliza continu6 con el proceso en diferentes
instituciones, y refirid que sinti6 mucho miedo cuando le advirtieron que su hijo tenia una
esperanza de vida de maximo cuatro afos, por lo que adicionalmente a la medicina y terapias
convencionales lo sometieron a tratamientos caseros y tradicionales. Con el peso del dictamen
médico sobre la vida de su hijo, y con el &nimo de preservar su salud, Carliza y su familia
extremaron los cuidados llegando al punto de sobreprotegerlo y limitarlo, lo que produjo
consecuencias importantes en su desarrollo e independencia, por lo que Carliza afirmé que aln
estd “pagando por su error” (Palabras textuales de la participante), pues en la actualidad aun debe
asistir a su hijo en tareas basicas cotidianas como el aseo después de realizar sus necesidades
fisiolégicas. De modo que se ve reflejado en su caso lo expresado por Acevedo & Mejia (2018)

respecto a la compleja labor del cuidado informal.
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Aunque en la narracion de Carliza se pudo identificar su dedicacién al cuidado de su hijo
desde los primeros meses de edad, como ella manifestd, mucho de lo que ella considero6 cuidado
hacia su hijo fueron en realidad acciones con dafio. Un ejemplo de ello es que no dejaba que su
hijo comiera solo por miedo a que se atragantara y porque creia que él no tenia la capacidad de
realizar los movimientos que requiere la accion de comer, de modo que cuando lo intento (por
recomendacion de un tercero), se dieron cuenta de que podia realizar los movimientos

requeridos, y que ademas era zurdo.

Algunos afios después gracias al proceso con su hijo, Carliza se dio cuenta de la
deficiente difusion de la ruta de atencion en salud para personas con discapacidad. Por
experiencia sabia que esta poblacion estaba muy desatendida, y que a las personas cuidadoras les
tocaba realizar muchos tramites e ingentes esfuerzos que generalmente eran infructuosos, por lo
que convocd a otras madres de personas con discapacidad con quienes dio inicio a una fundacién
que en principio buscé empoderar a las madres cuidadoras en el conocimiento de sus derechos en
salud, lo que con el paso del tiempo se consolidé como una fundacion para personas con
discapacidad y cuidadores, quienes en la actualidad desarrollan proyectos productivos y

actividades de sensibilizacion sobre la discapacidad a traves del arte.

Su familia siempre la ha apoyado en el cuidado cuando ha tenido que trabajar,
principalmente sus hermanas, sobrinas o su mama4, incluyendo a su hijo menor, pues como
comenta Carliza, le ensefié que también es su deber cuidar de su hermano con discapacidad.

Toda esta red de apoyo ha adquirido pautas para brindar un mejor cuidado a la persona con
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discapacidad, lo que ha reducido de manera importante las afecciones fisicas y emocionales que
conlleva el trabajo de cuidado para Carliza (Acevedo & Mejia, 2018), incluso algunos de sus
empleadores han sido empaticos frente a su responsabilidad de cuidado, por lo que en las
ocasiones en las que su trabajo le exigio viajar, también financiaron los gastos de su hijo con

discapacidad.

Carliza anot6 que ser cuidadora de su hijo con discapacidad no ha sido facil, no obstante
ha significado un constante aprendizaje que la ha llevado a cumplir suefios que tenia de nifia,
como conocer otros paises, viajar en avion, generar ingresos al tiempo que ayuda a otros, estar en
espacios de reconocimiento, todo esto debido a la labor que realiza con la fundacion a la que
llegd gracias a que se dedico a aprender sobre discapacidad para cuidar mejor de su hijo, al
tiempo que pudo contribuir a empoderar a personas cuidadoras y a la poblacion con discapacidad

de su pais.

No obstante, el compromiso con su trabajo como cuidadora y con su labor social le ha
costado sostener sus relaciones de pareja, segun expresa porque le ha resultado dificil coincidir
con una persona que empatice con su ritmo de vida, su cotidianidad y la relacién tejida entre ella
y su hijo que configura cierto grado de dependencia. El padre de su hijo mayor nunca asumio la
paternidad, y la relacion con el padre de su hijo menor termind pues constantemente le expresaba
que tenia miedo de que su hijo naciera con discapacidad y que no estaba preparado para asumir
la paternidad de un hijo en esas condiciones. Relaciones posteriores han terminado igualmente

porque ella ha privilegiado su labor de cuidadora por sobre sus relaciones de pareja, aunque
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todavia se muestra abierta a la posibilidad de compartir su vida con alguien que sea empatico con

su situacion.

Carliza suefia con que su hijo con discapacidad alcance su maximo grado de
independencia y desarrolle mas sus habilidades artisticas. También suefia con construir su casa

propia y posicionar su negocio de comidas, o con seguir emprendiendo para generar ingresos.

En este punto, es importante resaltar que Carliza hace parte de ese 87,80% de cuidadores
permanentes, y del 75,1% de mujeres que no tienen ningun tipo de remuneracion por su labor de
cuidado (MSPS, SISPRO, RLCPD, 2012), por lo que expresé que como cuidadora de una
persona con discapacidad experimenta el abandono estatal en términos de cumplimiento de la
normativa existente para las personas con discapacidad y del apoyo a las personas cuidadoras
permanentes que ven limitadas sus opciones de ingreso econémico, de modo que reconoce que
aunque en su caso ha podido trabajar ocasionalmente por su conocimiento sobre discapacidad,
cuidado del cuidador y su labor con la fundacién, no obstante sus contratos son temporales y sus

honorarios corresponden al pago por una labor distinta al cuidado de su hijo.

A proposito, resalto que la fundacion inicio por la falta de orientacion en rutas de
atencion y por la dificultad que las personas asociadas encontraban para recibir una adecuada
atencion en salud, y destacéd que es “la primera organizacion en Caloto basada en orientar,
ayudar, a las personas con discapacidad y sus familias, con una mirada totalmente ajena al

asistencialismo” (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021), y agrego:
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Gloria (Una de las investigadoras) sabe mi situacion, sabe de mi vida y sabe que no me
he aprovechado de tener un hijo con discapacidades para que me den la limosna, para
sacar provechos. Eso Dios los ve y eso tarde que temprano se paga, entonces eso le
ensefiamos a las mamitas, de que ese hijo es una bendicion, de que hay que apoyarlo, y
que juntos podemos salir adelante. Nos hemos estado enfocando fuertemente en el campo
del emprendimiento porque sabemos que en los lugares en donde hay personas con
discapacidad, son los lugares mas vulnerables de los vulnerables, y el gobierno se va por
la poblacion vulnerable: la nifiez, la adolescencia, la juventud, el adulto mayor y la
discapacidad, pero de ese grupo poblacional vulnerable, primera infancia y adolescencia
tiene un programa, y tiene un recurso que tristemente es asistencialista, pero lo tiene, y
la mama esta esperando que llegue Familias en Accion para ayudar ese hijo o esa hija.
El adulto mayor tiene un programa establecido, Jovenes en Accidn también esta
enfocado en el joven que puede seguir estudiando, pero cuando se va a tomar el tema del
discapacitado nada, es nada, empezando desde la misma estructura. Digamos las EPS,
metiéndonos en el tema de salud, nos vulneran todos nuestros derechos. Toca hacer una
orden de tutela para poder que nos den una ayuda técnica como lo es una silla de ruedas
y uno se pregunta ¢ Por qué debemos de llegar a ese extremo para poder que nos den un
elemento y tener un estilo de vida mejor? (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de

febrero del 2021)

En ese sentido, Carliza, desde su experiencia como cuidadora de una persona con
discapacidad, que adicionalmente conoce las experiencias de otras personas cuidadoras, se

mostré inquieta ante la realidad del abandono estatal, y considera que la normativa existente no
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es pertinente a la realidad de esta poblacion. En ese sentido, sugiere que cualquier programa o
politica publica que se enfoque en atender a la poblacion con discapacidad y la persona
cuidadora debe pensarse situado desde las necesidades de los territorios colombianos y su

diversidad:

¢ Como logramos realmente que una familia esté bien? digamos, le dieron los recursos de
salud. Listo. Pero econdmicamente ¢,coémo estan? Nos llegan proyectos al municipio,
pero son proyectos asistencialistas y ¢cémo logramos mejorar esto? Sigamos realizando
los proyectos, pero gque esos proyectos sean sostenibles, que sean realmente viables, que
tengan un acompafiamiento contable, que tengan un seguimiento. (Grupo focal,

Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Juan Felipe

Como ya se menciond, Juan Felipe es el cuidador informal de su hermano con
discapacidad. Para el momento de la realizacidn de esta investigacion vivia con su hermano de
cincuenta y seis (56) afios y con su padre. Su hermano con discapacidad ocupa la mayor parte de
su tiempo administrando una tienda de su propiedad la cual han instalado en su cuarto para

ayudar a la familia con la generacion de ingresos.

La discapacidad llegé como consecuencia de un accidente ocurrido hace veintiocho (28)
afios. Segun el relato de Juan Felipe, un sabado en horas de la tarde su hermano se ofrecid para
realizar el arreglo de una ldampara de alumbrado publico sin tener mayor conocimiento del tema,

pero quiso ayudar porque la falla habia dejado sin servicio de energia a las viviendas de la
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vereda. Mientras estaba en esa labor, hizo un fuerte viento que movio la lampara y las cuerdas de
energia de modo que su hermano tuvo contacto, lo que provocé una fuerte descarga eléctrica que
lo lanz6 al piso provocando la fractura de su columna en tres partes. Su hermano estuvo
hospitalizado en la ciudad de Cali por aproximadamente seis (6) meses y fue diagnosticado con
paraplejia. Juan Felipe agrega que, experimentar esa situacion y la discapacidad fue para su
familia un hecho traumatico ya que su hermano era una persona totalmente independiente y

aventurera, que a partir del accidente paso a ser dependiente de los demas.

La nueva situacién de discapacidad de su hermano fue recibida por Juan Felipe y su
familia como una tragedia, algo traumatico e indeseable para todos. Al respecto, Juan Felipe
refirid; “traumatico por que tan solo verlo, ahi acostado todo el dia, dependiendo de otro, que no
pueda hacer nada por si solo y escucharlo decir que no puede hacer las cosas ¢l mismo” (Juan

Felipe, Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

Siguiendo el relato de Juan Felipe, su hermano con discapacidad es visto por él como una
persona “discapacitada y limitada, porque por mas destreza que tenga llega a un punto que
necesita de alguien” (Juan Felipe, Comunicacion personal, 13 de octubre del 2020). Dicha
concepcidn ha repercutido en su rol como cuidador, pues segun refiere su labor ha tenido que ser

en gran manera asistencial:

Cuando recién qued6 accidentado hubo que hacerle todo, cambiarlo, bafarlo, vestirlo,
pasarlo de un lado a otro, voltearlo en la cama, estarlo, mejor dicho, manipulando para

todos los sentidos, porgue pues al principio no podia valerse por si mismo, entonces todo
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tocaba hacerle; acomodar los pies, transportarlo y sentarlo en la silla; como no sabia
manejarla bien como ahora. (Juan Felipe, Comunicacion personal, 13 de octubre del

2020)

De lo mencionado anteriormente es posible inferir que Juan Felipe ha basado el ejercicio
de cuidado en la practica de acciones asistencialistas motivadas por el compromiso y la
compasion que siente por su hermano y su padre, pues al fallecer la hermana que apoyaba en el
cuidado él asumid el rol, y segun su relato no ha vivenciado momentos de reflexion que le
permitan revisar su ejercicio o aporten al empoderamiento e independencia de su hermano con
discapacidad. Con respecto a esto, Acevedo & Mejia (2018) sefialan que las acciones que
requieren las personas con discapacidad para desarrollar sus potencialidades dependen en la
mayoria de los casos del cuidador informal, quien lo hace sin ningdn tipo de capacitacién, lo que

complejiza el ejercicio del cuidado.

Asi mismo, los autores sefialan que las acciones que demandan atencion, responsabilidad
y seguridad a las personas con discapacidad para que puedan desarrollar sus potencialidades, en
la mayoria de los casos de cuidado informal se hacen sin ninglin tipo de capacitacion; “muchos
de estos cuidadores no cuentan con una formacion en salud lo que complejiza el ejercicio del

cuidado”. (p.27)

Adicionalmente, Juan Felipe anota que al asumir el rol de cuidador su vida como
individuo cambi; sus prioridades son otras y giran en torno a su hermano, no tiene espacio ni

tiempo para momentos de diversion o esparcimiento ya que cuando no esta en casa al cargo del
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cuidado, se encuentra trabajando para generar ingresos para la subsistencia de la familia, por lo
que se puede percibir en su expresion el agotamiento fisico y psicoldgico, tal como lo advierte la
Cruz Roja en apartados anteriores al referir que al tratarse de una discapacidad adquirida, el
proceso de asimilacién y aceptacion de la condicion es muy fuerte, tanto para la persona con
discapacidad como para la/el cuidador y, en este ultimo, el proceso de aprendizaje del cuidado se

ve afectado por los altos niveles de frustracion al involucrarse el desarrollo del individuo.

Asi mismo, la discapacidad ha tenido un impacto en el desarrollo de la vida laboral del
participante, pues menciona que sus prioridades cambiaron, su individualidad se ha visto
afectada, asi como su vida laboral, pues desde que asumioé el cuidado de su hermano debe limitar
sus opciones laborales a actividades que le permitan un manejo pertinente del tiempo, por lo que
generalmente realiza actividades de manera independiente y cerca a su domicilio, no obstante,
debido a la precarizacion laboral, dichas actividades le generan una inestabilidad econémica.
Cabe recordar que Juan Felipe menciond en el subcapitulo inmediatamente anterior que antes de
ser cuidador de persona con discapacidad era una persona viajera y aventurera dedicado a
diferentes oficios, lo cual cambié desde que asumid el rol de cuidador, por lo que optar para un

empleo formal no es una opcion, aunque necesitan de tales ingresos.

Por ultimo, se resalta la importancia de que la persona identifique y pueda contar con
distintos apoyos que puedan ayudar a sortear el rol de cuidador y evitar asi las implicaciones
fisicas y psicoldgicas (Acevedo & Mejia, 2018). No obstante, para el caso del cuidador Juan

Felipe, su red de apoyo (familia, profesionales e instituciones) es nula, por lo que todo el
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ejercicio del cuidado y sostenimiento econdmico recaen Unicamente en €l, adicionalmente a los

cuidados que demanda su padre.

Emiliano

Emiliano de treinta y seis (36) afios nunca tuvo contacto con la discapacidad. De nifio se
fijaba poco en las personas que tenian esta condicion, y durante su juventud, que transcurrio en la
zona rural, no conocid un caso que lo acercara a esta realidad. Durante los ultimos afios su vida
cambid drasticamente, debido a que incorporo la fe cristiana, se caso y estaba desarrollando su

proyecto de vida junto a su esposa.

A los seis afios de su matrimonio, Emiliano y su pareja lograron un embarazo que
estuvieron buscando durante varios afios. La gestacion transcurrio con algunas advertencias
sobre el embarazo, pero hubo algunas complicaciones durante el parto. Emiliano y su esposa
estaban preocupados por la salud de su hijo, pero solo después de que le realizaron algunos

examenes se pudo determinar que el bebé tenia Sindrome de Down.

Emiliano recibi6 la noticia con preocupacion, aunque desconocia en qué consistia el
Sindrome de Down, pues tampoco comprendié los tecnicismos con los que les habld el
profesional de la salud, por lo que acudio a dialogar con el pastor de la iglesia en la que se
congrega, quien finalmente le explicd en qué consistia la enfermedad. Para Emiliano fue

impactante entender la condicion de su hijo, y sinti6 mucho temor y una mezcla de emociones.
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Inicialmente, lo reconforto la actitud de sus conocidos y familiares frente a su hijo,
quienes siempre les apoyaron y trataron al nifio con normalidad, sin embargo, Emiliano sentia
miedo por el futuro de su hijo, ya que reconocia que socialmente existen ain altos niveles de
discriminacion hacia la discapacidad, y que él mismo fue testigo del trato y las burlas que

recibieron algunas personas con discapacidad que conocié fugazmente.

El proceso que junto a su esposa iniciaron con su hijo los llevo a escenarios donde
pudieron conocer otros casos de discapacidad que Emiliano califica como “fuertes” y “severos”.
Reconocer otras historias de vida lo motivé a apoyar el cuidado de su hijo de forma
comprometida, de modo que, segun refirio, en repetidas ocasiones era el inico hombre llevando
a su hijo a las terapias y aprendiendo pautas de cuidado, pues en su mayoria quienes se

apersonaron de ese trabajo eran mujeres (madres, tias, abuelas).

Respecto a lo anterior, sefald que tal vez “la cobardia de los hombres™ (Palabras
textuales del participante) les impide apoyar a sus hijos que nacen con alguna discapacidad, lo
que concuerda con lo dicho por Gémez, Pefia & Parra (2016), cuando afirman que la asignacion
de tareas especificas y particulares a hombres y mujeres son la raiz de las inequidades de género
que se manifiestan en el mundo del trabajo, productivo y reproductivo, remunerado y no

remunerado.

Para Emiliano la llegada de su hijo implic6 un aprendizaje, un desaprender para luego
incorporar una nueva forma de ver la vida. Emiliano el padre de un nifio con Sindrome de Down

es una persona que incluso esta adecuando su casa para que sea un espacio en el que una persona
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con cualquier discapacidad pueda moverse por ella, de hecho manifestd que su casa debe ser
accesible para cuando su esposa y €l sean mayores y tal vez padezcan alguna discapacidad
adquirida, es decir que es una persona que entiende que la discapacidad puede llegar a
cualquiera, y que en ese sentido lo mejor que se puede hacer es apoyar a la persona con

discapacidad desde acciones que faciliten su participacion social y aporten a su bienestar.

Emiliano se esmera por incentivar en su hijo la independencia, porque no quiere que él
sufra cuando sus padres falten, por lo que dedica mucho tiempo para ensefiar y compartir, de
modo que durante varias épocas ha permanecido desempleado, sirviéndose de cualquier ayuda
social con el fin de apoyar a su hijo en terapias y procesos que le aportan cada vez mas a su
objetivo, esto al igual que los participantes ya abordados, refleja cémo la discapacidad como
condicion y problematica social puede llegar a afectar la vida laboral de la poblacion cuidadora,
ya que, si bien el tiempo que demanda una persona con discapacidad para sus cuidados varian de
acuerdo al tipo de discapacidad, es cierto que en cualquier grado no permite la vinculacion
formal al mercado laboral de las personas cuidadoras, pues las jornadas laborales no van a
permitir desarrollar el rol de cuidador y deben inclinarse por actividades independientes o del
“rebusque”; por tanto, el adjetivo de cuidador informal deja desventaja a cuidador ante alguien

quien asume Yy elige el cuidado como oficio, el cual sera remunerado y reconocido como tal.

A modo general, la discapacidad impacta la vida de las personas cuidadoras como se
evidencid en este apartado. La llegada de la discapacidad a la vida de los/as participantes

desembocé un mundo desconocido que ha generado desafios, aprendizajes, frustraciones,
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eventos traumaticos. Asi mismo, ha producido un efecto que ha limitado o potencializado (segun

cada caso) las esferas laboral, familiar, individual, social, etc.

Para finalizar, hay que mencionar que Emiliano es una persona muy emotiva, sencilla,
gue reconoce gque aun queda mucho por aprender, diligente para incorporar los conocimientos
que le permiten ser un cuidador comprometido, que cuestiona la heteronormatividad que impone
roles a hombres y mujeres, como lo mencionaba Araya (2002), de modo que ha desafiado
estereotipos sociales prefiriendo asumir a la par con su esposa el cuidado de su hijo con

discapacidad.

3.2 Una Persona “Normal”

Ahora bien, después de identificar aspectos familiares y personales en los relatos
anteriormente descritos que han servido a las autoras para comprender ain mejor el objeto de
investigacion, las caracteristicas del mismo y cémo dichos relatos contienen la historia de ser
cuidadores informales de personas con discapacidad; se abordan a continuacion los estereotipos
identificados en los discursos de los participantes sobre discapacidad, comprendidos para las

autoras desde el aporte de Ledn Barriga y Gomez (1998) quienes mencionan que los estereotipos

Suponen una forma de economia y de simplificacién de la percepcién de la realidad, ya

que permite reducir su complejidad a través de la categorizacion. Se trata de un concepto
capaz de articular procesos psicoldgicos y procesos sociales, dado que los estereotipos en
esencia son creencias referidas a grupos, que a su vez se crean y comparten en y entre los

grupos dentro de una cultura. (p.181)
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En su estudio sobre la cadena estereotipo-prejuicio-discriminacion, los mismos autores
argumentan que los estereotipos son creencias en relacion con una categoria social, los prejuicios
corresponden a las creencias con una orientacion y evaluacion negativa con relacion a una
categoria social, y la discriminacion obedece a los comportamientos derivados del prejuicio,
permitiendo comprender la incidencia de los estereotipos desde la dimension conceptual, sobre la

dimension afectiva y conductual. (p.137)

En este sentido, fue necesario para la presente investigacion explorar los diferentes
estereotipos que a través de los afios han construido e incorporado las personas cuidadoras de
personas con discapacidad, y como estos inciden en lo afectivo y conductual, es decir, en sus

creencias elaboradas sobre discapacidad y sus actitudes frente a las personas con discapacidad.

Una definicién muy concisa sobre estereotipos es la aportada por Bardn (1998), quien
refiere que son “creencias de que todos los miembros de determinados grupos sociales
comparten ciertos rasgos o caracteristicas; los estereotipos son marcos cognitivos que influyen

intensamente en el procesamiento de la informacion social”. (p.244)

Durante la presente investigacion, se pudo establecer que estos marcos cognitivos
determinaron un deber ser signado por roles de género heteronormados para la persona
cuidadora, que a su vez asignan una condicion de fortuna (son seres especiales que ensefian algo,
son un regalo divino) o maldicién (la discapacidad como castigo divino, vista como algo

negativo y problematico) a la persona con discapacidad. Lo anterior, a partir de los hallazgos del
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trabajo de campo, al ser estos los elementos que los entrevistados mas mencionan, entre tanto
que asumen el trabajo de cuidados hacia una persona con discapacidad como un privilegio o en

contraposicion como un castigo divino o maldicién.

Yo lo puedo decir con toda la certeza, que para mi es un privilegio ser cuidadora, ser
madre cuidadora, ser mujer cuidadora para mi es un privilegio porque me ha permitido
ser mas carifiosa, amorosa, tolerante, paciente, y el poder servirle a mi hijo como
cuidadora me ha permitido aprender tanto, y también desaprender, para poder ayudar a
otras y a otros, entonces para mi es un privilegio ser cuidadora de mi hijo. (Carliza,

Comunicacion personal, 9 de octubre del 2020)

Bueno, la discapacidad eso es una cosa que a nadie le gustaria ni que le pase a un
familiar ni que le pase a uno, es algo muy complicado, pues uno que le toca vivir alli el
diario y al pendiente, eso es algo mmm, como es que se dice... traumdtico. (Juan Felipe,

Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

Referente al rol de cuidado, las personas cuidadoras participantes expresaron sobre
generalizaciones y posturas rigidas sobre los atributos de las mujeres y su idoneidad para asumir
dicho rol, por lo que se identificd una marcada asignacién a la mujer como podemos verlo en los

siguientes fragmentos de sus discursos:

Uno le tiene mas paciencia, o sea mas dedicacion hacia esa persona, las mujeres somos

mas delicadas, pacientes, dedicadas. Uno tiene que ayudar a los otros, pues eso fue lo
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gue me ensefiaron. (Rosaura, Comunicacion personal, 14 de octubre del 2020)

Muchas veces la sutileza del género femenino es mejor, uno de por si, el hombre es como
mas rudo y mas brusco, pero las mujeres llevan la sensibilidad en ellas y eso sirve

mucho. (Juan Felipe, Comunicacion personal, 13 de octubre del 2020)

Creo que es bueno que los dos; hombre y mujer, asi sea que siempre se busque para eso

a las mujeres. (Juan Felipe, Comunicacion personal, 13 de octubre del 2020)

No obstante, se escucharon expresiones por parte de cuidadores hombres respecto a las
capacidades e idoneidad que ellos poseen para asumir el cuidado de las personas con
discapacidad por sobre las mujeres. Esto dejé entrever marcos conceptuales igualmente rigidos
que asignan caracteristicas que destacan la capacidad e idoneidad masculina sobre la femenina

como refiere Juan Felipe en el fragmento a continuacién:

Mmmm por lo menos que le toque a uno soportar el peso, pasarlo de un lado a otro y
pues no es por menospreciar la fuerza femenina, pero pues siempre uno de hombre tiene
mas capacidad para levantar a una persona asi. (Juan Felipe, Comunicacién personal,

13 de octubre del 2020)

De igual manera se identificd que algunos estereotipos sobre la discapacidad son tan

determinantes que condicionan y afectan el nivel de aceptacion de los progenitores
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(generalmente hombres) de la persona con discapacidad, lo que conlleva a la discriminacién y al

abandono de sus responsabilidades paternas, referente a lo cual una cuidadora manifesto:

En los encuentros de bienestar familiar se ven mas mujeres que hombres, en la mayoria
de los hogares donde nace un joven discapacitado al hombre le da miedo y sale de casa,
se vay la que queda con la responsabilidad es la madre. (Grupo focal, Comunicacion

personal, 21 de febrero del 2020)

Este acto de discriminacion por parte del progenitor genera una responsabilidad total y

directa sobre la madre u otra persona cuidadora. Al respecto, un cuidador expreso:

Yo digo que uno de los padres que hacen eso, en parte siempre yo creo que esperan un
hijo bien. Y ya cuando el hijo les sale asi, se decepcionan ¢no sera? al ver los hijos asi, y
los dejan, se separan de la mujer, los dejan por ahi y se van, porque, no sé, sera
cobardia, quién sabe qué pensaran, porque digamos, Uno Como persona siempre espera
tener un hijo, pero si le sale en esa condicion yo creo que le cambia la mente, si, para
qué, y hay muchos que no asimilan eso, sino que la solucion de ellos irse, dejarlos

botados. (Emiliano, Comunicacion personal, 8 de octubre del 2020)

En relacion a la respuesta de abandono de la responsabilidad por la llegada de una
persona con discapacidad, Cuervo, Trujillo, Vargas, Mena y Pérez (2005), abordan el tema
explicando mas en contexto qué son los estereotipos y cuél es su relacion con las practicas frente

a la discapacidad, y afirman que en ese sentido son:
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Estructuras mentales mas estaticas y definidas con lo cual la prescripcién de los
comportamientos se muestra como una condicion de estricto cumplimiento. Ideas como:
son invalidos, no son normales, merecen compasion, condicionan las practicas sociales
que se desarrollan en torno a la discapacidad, lo cual puede generar un estado de

discriminacion. (p. 195)

Siguiendo a los mismos autores, se pudo identificar en los discursos de los participantes,
algunas de esas condiciones de estricto cumplimiento ancladas al modelo de prescindencia desde
el cual la discapacidad es vista como algo fuera de lo “normal”, generalmente con connotacion

negativa:

El era un hombre normal [...] él tenia todos sus cinco sentidos gracias a Dios. (Juan

Felipe, Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

En los lugares en donde hay personas con discapacidad, son los lugares mas vulnerables

de los vulnerables. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

A una persona con discapacidad siempre le van a... muchos los que han terminado asi
casi nadie se quiere hacer cargo ¢no? porgue ya es como una carga mas que tiene una

familia. (Emiliano, Comunicacion personal, 08 de octubre del 2020)
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En esa parte uno siente como esa tristeza de ver y tener una persona con ese tipo de
diagndstico [...] Uno siente como pesar, tristeza ese sentimiento. (Pedro, Comunicacion

personal, 21 de enero del 2021)

Me da mucho pesar, me da mucho dolor verla en esa situacion [...] Una persona que no

se puede valer por si sola. (Meri, Comunicacion personal, 07 de octubre del 2020)

Segun los relatos de algunas de las personas cuidadoras de personas con discapacidad, los
estereotipos frente al cuidado fomentan una actitud de sobreproteccion que invisibiliza las

capacidades que posee la persona con discapacidad:

Ellos son fragiles, inofensivos y uno deberia tratarlos diferente a los demas [...] A las
personas asi toca prestarles mucha atencion [...] Con delicadeza, no regafiarlos ni
maltratarlos ni verbal ni fisicamente. (Rosaura, Comunicacién personal, 14 de octubre

del 2020)

Los estereotipos también han afectado el proceso de aprendizaje del cuidado hacia la persona con

discapacidad, en especial cuando han permeado el discurso de un profesional de la salud:

Por lo menos en el caso mio, me dijo ese doctor: “su hijo es ciego, sordo, y por lo tanto
nunca le va a hablar, y quién sabe si le camine”. Asi fue como me dijeron a mi de seco
cuando se dieron cuenta que mi hijo tenia discapacidad. [...] Entonces la falla mia de

todo eso; no le permiti que él desarrollara la motricidad fina, porque como todo se lo
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hice, y en la casa todos; mis hermanos, mi mama4, todo se lo haciamos, entonces
tristemente él no pudo desarrollar la motricidad fina, y esa es una de las consecuencias
del desconocimiento que muchos cuidadores tenemos, entonces si el médico te dice: “si,
tu hijo naci6 con tal diagndstico, pero mira, él no muere todo, mira él hay muchas cosas
que podemos hacer, miremos cudles son sus potencialidades, y a eso reforcémoselas

(Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Adicionalmente, se evidencio gque salvo la mencién de una cuidadora participante, nadie
mas menciond la responsabilidad del conjunto social que rodea a la persona con discapacidad, ni
la del Estado, quienes también deben garantizar la participacion e inclusion en la sociedad de las
personas con discapacidad, y contribuir en su integracion, siendo menester mencionar que existe
un vacio con relacion a las politicas publicas (campo de intervencion para profesionales de
Trabajo Social) en las cuales no se contempla a la persona cuidadora como sujeto de acciones
afirmativas (recordando que la discapacidad no es solo la condicion en si misma ni involucra
Unicamente la persona con discapacidad), lo que se traduce en sobrecarga para la persona
cuidadora, pues la realidad social de dichas personas no se vera intervenida y/o modificada, por

lo que seguir con la naturalizacion del trabajo de cuidados sera la consecuencia mas notoria.

De igual manera, se evidencid que en algunos casos los profesionales de la salud no
poseen conocimientos suficientes frente a la discapacidad para realizar una adecuada orientacién
en el momento de comunicar la condicion y de orientar durante el proceso de cuidado, a lo que

se le agrega la falta de empatia y desconocimiento de la normativa.
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Adicionalmente, se reviso la posicion de Miller (1982), quien considera los estereotipos
de un modo amplio, y para quien la generacion de estos es un problema psicolégico complejo
asociado de forma inseparable a una matriz social mas amplia, con gran nimero de elementos
relevantes implicados, tanto del lado del observador como del objeto a estereotipar. A partir de

esta posicion, se pudo evaluar afirmaciones como:

Para mi, ser cuidadora ha sido no tan malo (Rosaura, Comunicacion personal, 14 de

octubre del 2020)

Obsérvese que, si bien la cuidadora intentd introducir una idea positiva sobre el ejercicio
del cuidado, de igual manera otorg6 una valoracion negativa al mismo, sesgo implicito al

cuantificar y comparar con la expresion “no tan malo”.

Otra postura identificada a partir de Miller (1982), en acuerdo con Cuervo et al (2005), es

la de asignar superiores o especiales cualidades a las personas con discapacidad:

Mi hijo ha sido muy especial porque para mi él me cuida, él me acompafia, esta siempre

conmigo. (Rosaura, Comunicacion personal, 14 de octubre del 2020)

Muchas personas los miran como alla, que ellos no van a poder hacer nada, pero si uno
se pone a ver lo que ellos hacen, uno queda admirado, que muchas veces uno que es una

persona bien no lo hace. (Emiliano, Comunicacién personal, 8 de octubre del 2020)
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De igual manera, durante la actividad del grupo focal se escucharon expresiones que
generalizan cualidades y bondades sobre las personas con discapacidad, de donde se puede

resaltar la ambivalencia del discurso.

En esta misma linea y de acuerdo con Leon, Barriga, y Gémez (1998), otra forma en la
que los estereotipos inciden en las practicas de cuidado es en el temor (dimension afectiva) que
le genera a las personas cuidadoras el comportamiento (dimension conductual) del grupo social

en el que estan insertos, frente a la persona con discapacidad:

Para mi, ellos no deberian salir de la casa, porque afuera hay muchos peligros y gente
que los puede maltratar, yo, por ejemplo, le decia a mi hijo cuando fue a la escuela
compdrtese bien para que lo quieran, no sea agresivo con nadie. Pero eso era antes,
ahora él ya termind la escuela y él no sale de la casa, solo conmigo o el hermano, en

caso de tener que salir. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Por ser una persona con discapacidad, tristemente hay muchos juzgamientos, burlas.

(Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Con mi hijo, que eso ha sido como poco, no ha habido ese apoyo como familia, es mas
los peros que la misma colaboracion. (Grupo focal, Comunicacién personal, 21 de enero

del 2021)
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Adicionalmente, el didlogo con las personas cuidadoras remitid a revisar los estereotipos
sobre la sexualidad de las personas con discapacidad. Al respecto, una cuidadora expreso su
preocupacion por el profundo desconocimiento frente al tema por parte del entorno e incluso de
algunos cuidadores de personas con discapacidad, del cual se identificaron dos grandes
generalizaciones; la hipersexualizacion, y la asexualizacion de la persona con discapacidad. No
obstante, dicho desconocimiento, no corresponde al siguiente fragmento, ya que agrega se
evidencia por parte de la cuidadora y del entorno que rodea a la persona con discapacidad, que
no sélo hay una actitud de comprension, de respeto y cuidado hacia a su sexualidad sino, que hay
una aceptacion de que como con cualquier persona, hay una existencia y vivencia particular de la

sexualidad.

Yo trato de, como de corregirlo segun su capacidad de que me entienda, o sea, por lo que
esta pasando por una edad de cuatro afios, pero su cuerpo se esta desarrollando como
un cuerpo de un hombre de veinticuatro afios, ya, entonces es poder como conjugar esas
cosas, entonces, yo ahorita no tengo pareja [ ...] pero cuando la tuve, fui muy precavida
en que mi hijo no viera que nos besaramos pues asi besos pues apasionados, o sea, tratar
de que mi hijo no supiera, 0 sea no sepa qué es tener sexo, qué es esas cosas, que lo he
tenido que ver con otras familias que tristemente han dejado que sus hijos conozcan por
medio de peliculas porno, o porque ven en la casa, o todo eso, entonces ya se han vuelto
nifios o jovenes abusadores, ya, ellos tienen una fuerza muy tenaz, y tuve que conocer el
caso de una mama que fue abusada por su propio hijo, un joven con discapacidad que la
abusd. Entonces yo he sido en eso muy precavida, y desde que mi hijo tenia ocho afios

trato de mantener alcanfor en su ropa interior, siempre, 0 sea, porque yo sé que él es un
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hombre, o sea él se formo ya todo un varon, pero pues que légicamente su capacidad
mental es de un nifio. Pero cuando a él le da, digamos, cuando él tiene esas ganas de
ereccion, él busca una forma, él mismo buscé una forma de, él se, como se, se sube a la
cama, o esta en el piso y se menea, se meneay ya, tuvo su ereccion, voy lo aseo, lo bafio,
sin ninguna morbosidad, sin nada, o sea... y en la casa;, mi hermana, mis sobrinas, todos
ya saben, o sea, que ese es el momento de €l. Entonces por o menos si estamos en una
casa ajena, ahi mismo lo llamo: “Fulano venga para acd”, lo hacemos parar, o sea, ya
lo controlamos. Pero cuando él esta en la casa yo lo dejo. O sea, yo dejo que él, porque
digo yo: eso es una necesidad de él, bioldgica ¢no? entonces yo lo dejo y ya cuando ya
ha terminado yo le digo: “papi, pal baiio, a ver, a banarse, a baiiarse”. Entonces él ya
sabe que se tiene que bafiar, pero es algo, yo digo o sea que, que lo puedo controlar, lo
sé manejar porque lo conozco, conozco mi hijo, sé cuando es su momento. Y eso me ha
permitido por lo menos que en la casa también no solamente lo conozco yo, sino que
también mi hermana, mis sobrinas, mis sobrinos, entonces cuando yo tengo que dejarlo
por alguna necesidad al cuidado de ellos, ellos ya lo conocen [...] Otra cosa que a mi me
han dicho: “;Ay! pero es que eso es groseria” o sea, mi hijo, si sale desnudo del bario,
nadie lo mira con morbo, nadie. Ahi mismo: “la toalla que Fulano salio del bario” o si, o
sea, todos en la casa todos mis sobrinos, mis sobrinitos lo han visto en pelota, pero no
hay nada de morbosidad, o sea no hay nada, o sea, ese es el cuerpo de mi hijoy se le

respeta. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Esta experiencia permite evidenciar la importancia de un contexto social informado

frente a la vivencia de la sexualidad de la persona con discapacidad, que es experimentada de
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forma particular, en la misma medida en que es particular cada diagnostico, lo que llega a
facilitar el trabajo de cuidado desde el conocimiento. No obstante, el relato también permitio
reconocer que el desconocimiento del tema puede ocasionar grandes riesgos a la persona

cuidadora.

A este respecto, se concuerda con Valega (2016), quien identificé dos aspectos que se
sefialan en algunos parrafos anteriores relacionados con generalizaciones en torno al tema de
discapacidad y sexualidad, puntualmente en referencia a la hipersexualizacion y la
asexualizacion de la persona con discapacidad, y del mismo modo analiz6 las barreras
conceptuales que han llevado a limitar su libre desarrollo de la personalidad, incluyendo sus

derechos sexuales y reproductivos. En este sentido anota que,

Las mujeres y varones con discapacidad se ven negados —en sociedades como la nuestra—
de la posibilidad de alcanzar los ideales hegemonicos de femineidad y masculinidad,
respectivamente. Cabe reiterar lo sefialado en torno a que, si bien estos ideales pueden y
deben ser cuestionados porque son excluyentes, la imposibilidad a priori de alcanzarlos
genera diferentes niveles de rechazo social hacia las personas con discapacidad, asi como

una frustracion personal por no poder identificarse con los ideales de su género. (p.18)

En conclusién, se evidencid que los discursos de las personas cuidadoras de personas con
discapacidad habitantes de diferentes municipios del norte del departamento del Cauca,
Colombia, permanecen en gran proporcion fuertemente influenciados por elementos de los

modelos de prescindencia y rehabilitador, en tanto estos manifiestan la idea de una “normalidad”
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del ser. En cuanto al rol del cuidado, continta habiendo un anclaje con el paradigma hegemonico
de ser hombre y ser mujer. Dicho anclaje proviene de una division sexual del trabajo, como se
menciono en el primer capitulo, que atraviesa el trabajo de cuidados, para lo cual, autores como
Borderias, Rodriguez, Torns y Carrasco conciben el trabajo de cuidados como actividad de
trabajo, donde se ubican los cuidados directos, que seran realizados por alguna persona externa o
no al hogar, e indirectos o trabajo doméstico (como se le denominaba anteriormente) que seran

propias de las mujeres de la familia y estaran presentes a lo largo de sus vidas.

Adicionalmente, se relaciona el trabajo de cuidados con el equilibrio social y econémico
que responde a intereses econdémicos de las sociedades actuales donde se dispone de la poblacion
masculina para su participacion en la esfera de lo publico, mientras que las mujeres permanecen
en privado resolviendo las responsabilidades del cuidado del hogar y asi, las responsabilidades
del cuidado del hogar no se convierten en restricciones para las actividades en el mercado
laboral. En consonancia, desde la economia feminista se argumenta que existe una relacion
directa entre el trabajo de cuidados y el sostenimiento de la reproduccion social, es decir,
reproduccion de la fuerza de trabajo, incluyendo actividades que corresponden a atencién de los
miembros del hogar, la crianza de los nifios, las tareas de cocina, el cuidado de los enfermos o

personas con discapacidad, por mencionar algunos.

No obstante, algunas de las personas cuidadoras han elaborado reflexiones que les han
permitido replantear su actuar frente al cuidado, y eliminar algunos de esos estereotipos, lo que
se ha reflejado en practicas de cuidado que favorecen a la persona con discapacidad y a su

cuidador.
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3.3 La Discapacidad: ¢Obra De Dios O Del Diablo?

En el siguiente apartado se identificaron las creencias sobre discapacidad que tienen
algunas personas cuidadoras de personas con discapacidad del Norte del Cauca, las cuales se
configuran segun Rokeach (como se cito en Araya, 2002) como proposiciones simples,
conscientes o inconscientes, inferidas de lo que las personas dicen o hacen, capaces de ser
precedidas por la frase: “Yo creo que...”. Asi mismo, el contenido de una creencia puede: a)
describir el objeto de la creencia como verdadero o falso, correcto o incorrecto; b) evaluarlo
como bueno o malo o, ¢) propugnar un cierto curso de accién o un cierto estado de existencia

como indeseable, y —se puede agregar— como justo e injusto.

Teniendo en cuenta la informacion reunida, se logro identificar que las creencias sobre
discapacidad de este grupo de personas cuidadoras se vinculan especialmente con causas
religiosas, desde donde ven a la persona con discapacidad como objeto de compasion. Asi
mismo, dichas valoraciones les contribuyen a percibir la discapacidad para algunos como un

problema, y para otros como una oportunidad o una condicion de vida.

Este apartado se desarrollara principalmente bajo el concepto de creencia e informacion,
entendida esta Ultima segun Araya (2002), como la organizacion de los conocimientos que tiene
una persona o grupo sobre un objeto o situacién social determinada. Asi mismo, esta dimension
conduce necesariamente a la riqueza de datos o explicaciones sobre la realidad que se forman las
personas, por tanto, es relevante considerar el origen de la informacién que para este caso es lo

que consideran los participantes la causa o razon de la discapacidad.
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Se dara inicio con los hallazgos obtenidos a partir de la realizacion del Grupo Focal,
donde a través del andlisis sumativo fue posible identificar los téerminos mas frecuentes que han
sido utilizados por los participantes para referirse a la discapacidad, es asi como en la figura 1 se
muestra una nube de palabras que usan las personas cuidadoras para hablar de dicha condicion,
para lo cual se recuerda que las nubes de palabras es una estrategia que permite visualizar las
palabras mas repetidas en el discurso de las personas, las cuales se organizan por tamafio

dependiendo de la frecuencia o nimero de veces en que fueron mencionadas.

En este sentido, lo primero que exploto en las transcripciones a traves del analisis
sumativo, fue qué palabras usan los cuidadores para referirse a la situacion de las personas con
discapacidad que cuidan, es asi que, de manera general esta se relaciona de manera congruente
con el mismo término “discapacidad” pero también con la palabra “problema” y, el término

“condicion”, entre otros.

Figura 1

Nube de palabras
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dad

cuerpo

Ser especial

Imposibilidad de vivir normal

me

() Pérdida de una parte del
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Limitacion

Descobediencia

Enfer

Nota: para referirse a la situacion de la persona con discapacidad. Elaboracion propia.

A partir del analisis de la nube de palabras (Figura 1) result6 interesante ver que las
acciones hacia la discapacidad (esto es, palabras para referirse a dicha condicién y a la persona
con discapacidad) se encuentren ligadas a las historias de vida de las personas cuidadoras, es
decir, los participantes mencionan de manera unanime que en sus familias nunca se abordo la
discapacidad como condicion de vida posible de las personas y no hubo contacto alguno con una
persona en condicion de discapacidad (ni vecinos, ni amigos, ni familiares). Ante dicho
desconocimiento con respecto a la discapacidad, esta resultaba ser para sus familiares, una
manera de evidenciar la desobediencia del ser humano (caso puntual de la persona en condicién
de discapacidad) en relacion a Dios y un ser natural (familiares de la persona con discapacidad),

lo cual era castigable con estar en condicion de discapacidad.
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Debido a lo anterior, los términos para referirse a la discapacidad de algunos cuidadores,
se asocian a los discursos de sus padres, abuelos o adultos mayores y prevalecen, como se

evidencia en los siguientes fragmentos.

Mi hermano decia que, Dios no lo quiera él quedara asi, €l preferia matarse, que a él no
le gustaria quedar asi siendo una carga para la familia, siendo casi indtil y cargando

con eso. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

En la familia de nosotros hemos hablado que nunca pensamos que ibamos a tener en la
casa una persona discapacitada, porgue son cosas que uno no desea, no se las imagina y
no las quiere en la casa por decirlo asi realmente quien va a querer algo malo en la casa

en la familia. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

En cuanto a las causas de la discapacidad, se conocieron los motivos por los que fue

adquirida y/o el diagnostico que explica el desarrollo de la discapacidad congénita:

Cuando mi hijo naci6, tenia dos meses de nacido cuando empezamos en la casa ya a ver
que algo le pasaba a mi hijo, él miraba mucho hacia arriba, yo le hacia asi (hace
ademan con las manos de que le hacia sefias con las manos sobre la cara) y le ponia
cositas y €l no centraba sino que se le desviaba la mirada hacia arriba [...] Cuando ya
tenia seis meses de nacido, en un examen sali6 que era toxoplasmosis (Grupo focal,

Comunicacién personal, 21 de febrero del 2021)
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Le dio por un sébado irse a acomodar una lampara de esas de alumbrado publico en un
puente por ahi [...] le tomo la corriente hacia él, la descarga le entré por el brazo
inclinado, y entonces cayod, se fracturd la columna en tres partes. (Grupo focal,

Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

El médico dijo que lo mandaban porque habia una sospecha de sindrome nos dijeron que
le iban a tomar unos examenes y él estuvo alld normal pero cuando yo vi al nifio yo lo vi
bien, pues el examen nunca no lo entregaron. Acé estuvimos como seis dias y ya nos
dieron de alta yo la verdad no sabia que era sindrome”. (Grupo focal, Comunicacion

personal, 21 de febrero del 2021)

El problema fue que él nacio sietemesino, él fue prematuro, y al nacer le falté oxigeno, y
nacio con paralisis cerebral, algo asi. A los diez meses me di cuenta que el nifio venia
con problemas, y cuando lo llevé al médico a los diez meses, me dice; bueno, el nifio
tiene problemas porque no tiene el movimiento que deberia ser (...) entonces lo
mandaron para un especialista, y claro, el nifio era discapacitado, y continuamos con los
médicos hasta que me dijeron que él no se iba a mover, asi como un nifio normal. (Grupo

focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Fueron reiterados los relatos que apuntaron a una evidente debilidad en el proceso de
comunicacion del diagnéstico por parte de los profesionales de la salud, quienes en su momento

no proporcionaron a las familias de las personas con discapacidad y/o personas cuidadoras la
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informacidn pertinente y necesaria para aclarar cada condicion de discapacidad. Al respecto, un

cuidador refiri6:

Yo la verdad no sabia que era sindrome ya cuando llegué aca fui a la iglesia Pentecostal
Unida de Colombia fui a visitar al pastor cuando él me dijo que sindrome eran las
personas con discapacidad a mi ahi me dio muy duro cuando me di cuenta y no siente

uno que se aflige. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Recibir de manera eficaz y eficiente el diagnostico de la discapacidad por parte del
equipo de salud (médicos, jefes de enfermeria, auxiliares de enfermeria, fisioterapeutas,
psicologos, etc.), asi como una pertinente orientacion y seguimiento, es una de las demandas que
surgio al conocer el relato de las personas cuidadoras, en consonancia de lo cual lafies & lafies
(2005) afirman que los profesionales de la salud son quienes de manera apropiada, clara 'y
contundente deben comunicar, orientar y guiar tanto a las familias como a las personas
cuidadoras donde se dé a conocer los medios y recursos con los que cuenta y puede disponer
para el tratamiento de la discapacidad y lograr una mejor calidad de vida. Sin embargo, los
fragmentos anteriores evidencian que dicha demanda no fue cubierta de manera adecuada, por
tanto, se genera un desconocimiento que debe ser aprendido a través del tiempo, como es el caso
de la cuidadora Carliza quien desde la creacién de la fundacién que lidera, forman a madres

cuidadoras a exigir ese derecho.

Ahora bien, se ha dicho en el primer capitulo que a lo largo de la historia la comprension

y el abordaje de la discapacidad se ha sustentado en diferentes modelos predominantes de
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acuerdo a momentos histéricos. No obstante, una caracteristica que se logra identificar es que en
el constructo social aln estan presentes imaginarios que responden al modelo de prescindencia,
considerada la discapacidad como algo fuera de lo normal o como un castigo divino, es decir,
una vinculacion especial de la discapacidad con causas religiosas. Al respecto las personas

cuidadoras mencionaron:

Pobrecito, que pesar el nifio haber nacido asi con ese problema, con esa enfermedad,
gue seguro uno se portd mal para que Dios lo castigara con un nifio asi, que necesita de

uno para toda la vida. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Recuerdo que cuando estaba pequefio, a uno pues le decian que esas personas estaban
asi porque no se portaban bien, no hacian caso a los papas y que era castigo de Dios.

(Juan Felipe, comunicacion personal, 13 de octubre del 2020)

La discapacidad es una cosa que a nadie le gustaria ni que le pase a un familiar, ni que
le pase a uno. Es algo muy complicado, pues a uno que le toca vivir alli a diario y al
pendiente, eso es algo jummm... pues traumadtico por que tan solo verlo, ahi acostado
todo el dia, bueno €l se pasa a la silla, pero estar ahi, quieto. (Juan Felipe,

Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

Adicionalmente, prima la compasion hacia la persona con discapacidad, como se puede

apreciar en el siguiente relato:
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Con pesar, me da como lastima ver gue un nifio tenga que sufrir esa enfermedad y no
pueda vivir normal, jugar, correr, salir solo, estudiar, trabajar. (Rosaura, Comunicacion

personal, 14 de octubre del 2020)

Por otro lado, la religién se ha constituido como una forma de sobrellevar las dificultades
que se presentan a partir de la discapacidad y encuentran en ella una explicacion a la situacién

que la sobrepone, al respecto se menciona:

El vale mucho, no es ninguna pérdida, mi Dios por algo lo puse aqui conmigo y me lo dio
como hijo, me puso esta prueba, muchas personas lo ven como algo malo o una pérdida,
yo no lo veo asi, para mi es una gran compafiia”. (Rosaura, Comunicacion personal, 14

de octubre del 2020)

De acuerdo con la informacién brindada por las y los participantes, es posible inferir que
la fe o religiosidad tiene un peso grande en sus vidas, ya que asumen la causa de la discapacidad
como una situacién dada por Dios. Reconocen creencias sobre la discapacidad relacionadas con
la justicia divina al referir frases que indican que puede ser un “castigo de Dios”. De tal manera,
las creencias que poseen los preceden y son compartidas sin necesidad de cuestionarlas ni de
formularlas explicitamente, se han construido a lo largo de sus vidas, desde las familias, culturas

y experiencias vividas.

No obstante, otro hallazgo importante lo configura el empoderamiento y cambio de vida

que las personas cuidadoras obtienen con la situacion de discapacidad, tal es el caso de la sefiora
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Carliza, quien a partir de la situacion de discapacidad de su hijo se capacit6 en sus derechos y los
de la persona con discapacidad y conformo la fundacion. En este caso particular, la discapacidad
se convirtio en una oportunidad que le permitié descubrir ademas de una vocacion, muchas
potencialidades no so6lo en funcion de su hijo con discapacidad sino de otras personas
cuidadoras, como se pudo conocer en un fragmento de su relato citado anteriormente y como se

identificara en los siguientes fragmentos de su narracion:

Entonces hay mamas que ya saben de estas normas y le exigen a la EPS sobre ciertas
ayudas que deben de dar por obligacion; con los caminadores, las cremas, los audifonos.

(Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Yo pensé que me limitaria por mi hijo porque estaria pendiente todo el tiempo, pero es
algo que me llevé a no seguir con lo que queria, descubrir un nuevo camino que
cambiaria mi destino y que me encanta. Le doy muchas gracias a Dios por colocarme en
este camino, en donde las mujeres tomen riendas de esta problematica y exijan sus

derechos. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

En este punto es importante recordar los diferentes datos estadisticos citados al inicio del
presente trabajo, donde se reporta la existencia de un porcentaje menor de hombres cuidadores
que han asumido el rol de cuidado. En referencia, se destaca que los hombres participantes de
esta investigacion hicieron algunas afirmaciones donde reconocieron que generalmente es la

mujer quien asume este rol.
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Hablo de mujeres porque la mayoria somos mujeres, 0 sea, si hay hombres cuidadores,
pero la mayoria somos mujeres, y o mas tenaz, es que somos la mayoria madres cabeza

de hogar, rurales. (Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Sumado a lo anterior, los hallazgos de esta investigacion permitieron identificar una
multiplicidad de roles asumidos por las mujeres, entre tanto, aluden a mujeres perceptores de un
empleo, madres cabeza de hogar o esposas, quienes desarrollan las principales tareas del hogar y
asumen el cuidado de sus miembros sean personas con discapacidad, adultos mayores o nifios/as,
lo permite inferir que las mujeres responden a maltiples tareas, lo cual las ha llevado a buscar la
manera de ajustarse a esta presion sobre su propio tiempo, donde se ve afectado el descanso y el
tiempo de ocio personal, (Floro, citado en Rodriguez, 2007) desencadenando en afectaciones de
salud, sobrecarga fisica y emocional, para esto se ejemplifica con las siguientes afirmaciones

hechas por los cuidadores entrevistados,

O sea, es un montdn de cosas, un contexto bastante, bastante grande, que, entonces
bueno; si soy mama cabeza de hogar de uno, dos o tres, en el caso mio, conozco mamas
hasta con cuatro hijos con discapacidad, humildes, zona rural dispersa, enfermas,
partiendo de la carga emocional, luego esos dolores de espalda, ya cuando toca que
cargarlos, toca que asearlos, y le toca a uno solo, a una sola, entonces es muy duro.

(Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Lo mencionado se asocia nuevamente con categorias histdricas con relacion a la division

sexual del trabajo que atraviesa a su vez la categoria del trabajo del cuidado, entendida esta
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Gltima como actividades realizadas no remuneradas que dependen de manera muy importante de
las relaciones interpersonales que se establecen entre quien provee el cuidado y quien lo recibe.
(Rodriguez, 2007). En concordancia con el autor, se evidencio en las personas participantes
grados de consanguinidad con las personas con discapacidad (como se puede apreciar en la Tabla

1 al inicio de este capitulo), y que esto fortalece el deber ser del cuidado.

Finalmente, es posible concluir que para las personas cuidadores de personas con
discapacidad del norte del Cauca que participaron de esta investigacion reconocen la
discapacidad como una condicion (en el menor de los casos) y como un problema o enfermedad
que lleva la persona con discapacidad, es decir, la discapacidad es una cuestion individual y
caracteriza a la persona en dicha situacion. Asi mismo, las causas, explicaciones y creencias de la
misma se vinculan con aspectos religiosos e incluso castigos divinos, puntualizando la

discapacidad como una situacion indeseable y mala, para esto, se agrega la siguiente afirmacion:

La discapacidad es una cosa que uno no desea, no se la imagina y no la quiere en la casa
por decirlo asi. Realmente quién va a querer algo malo en la casa y en la familia. (Juan

Felipe, Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

No obstante, la opinion sobre dichas creencias identificadas ha permitido en algunos
casos, la resiliencia y la oportunidad de encontrar en la discapacidad un estilo de vida,

considerando asi una fortuna la discapacidad y la persona con discapacidad en sus vidas.

3.4 Actitud Hacia La Discapacidad
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En cuanto a las actitudes, los relatos de las personas cuidadoras orbitan entre “actitudes
positivas” y “negativas”. Es menester aclarar que al hablar en términos de positivo-negativo, no
se busca estigmatizar el discurso de las personas participantes, sino evidenciar lo que Araya
(2002) explica cuando toma en cuenta que la actitud se refiere a la orientacion global positiva o

negativa, favorable o desfavorable de una representacion, en este caso, la discapacidad.

Algunas valoraciones positivas con respecto a la discapacidad se indicaron como

igualdad, aceptacion, felicidad y capacitacion.

Desglosando dichas valoraciones, se encontrd que en la igualdad se agrupan aquellos
fragmentos textuales en los cuales las personas cuidadoras expresan como idea central que las
personas con discapacidad en el contexto del hogar son vistos como personas “normales” e
iguales que los demas miembros, reconociendo el valor que tienen y cdmo pueden aportar a la

convivencia familiar, ante esto se menciona:

El ayuda con las labores de la casa como el otro hermano o la cufiada, barre, trapea,
limpia y asi, en la cocina nada porque puede quemarse, cortarse o algo asi, lava su ropa,
se bafia solo, pasea la sobrina, le hace juego y eso es una gran ayuda, €l ha aprendido

mucho estando en la casa (Rosaura, Comunicacién personal, 14 de octubre del 2020)

Lo anterior deja entrever la aceptacion de la discapacidad como un elemento que denota

actitud positiva, se encuentran discursos caracterizados por mostrar la identificacion de la
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condicion de discapacidad, el proceso de transicién con la discapacidad a través del tiempo y la

autodeterminacion ante la misma:

Gracias a Dios por haberme dado un hijo en esas condiciones, la Carmen que es ahora
es gracias a Dios, a que Mi hijo es una persona con discapacidad, si no, no habia tenido
el privilegio de estar aqui con ustedes (Grupo focal, Comunicacién personal, 21 de

febrero del 2021)

Si, ahora pienso diferente. Yo le digo que ser discapacitado no quiere decir que sea
diferente a uno, son antes como mas que uno, mas inteligentes. (Grupo focal,

Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Con respecto a la independencia que han desarrollado algunas de las personas con
discapacidad, y que sus cuidadores lo perciben como un aspecto que favorece el trabajo de

cuidado se tiene:

El estudi6 hasta quinto, y ahora se vale por si mismo. O sea, pues no del todo ¢no? Hay
que cuidarlo, pero no, asi como a un nifio discapacitado no. (Rosaura, Comunicacién

personal, 14 de octubre del 2020)

El tiene una tienda donde vende mecato, cositas de aseo, abarrotes y cositas asf, y la
tienda esta en la pieza de él, la cama esta al lado de la ventana para que las personas se

asomen y pidan, bueno pidan y entren por las cosas, porque él pues no se puede parar
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entonces alla es autoservicio. Otra actividad que hace es pues asearse, se bafia, se lava
cuando se cambia el pafial y todo eso, se viste y eso es bueno. (Juan Felipe,

Comunicacion personal, 13 de octubre del 2020)

Adicionalmente, algunas personas cuidadoras expresaron su beneplécito por ser

cuidadores de personas con discapacidad:

Entonces ahora él si es la felicidad de la casa y de mi familia, hoy en dia él va tranquilo
donde mi familia y adoran a Felipe (PCD) porque como él es tan cuidadoso y ayudador™.

(Grupo focal, Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

De acuerdo con la informacién brindada, estas personas cuidadoras dedican la mayor
parte de su tiempo al cuidado de la persona con discapacidad, siendo en su mayoria un cuidador
informal con lazos sanguineos (ver Tabla 1), de donde surgio —segun lo expresaron ampliamente
las personas participantes— el compromiso con la persona con discapacidad, es decir que el lazo
sanguineo ha sido determinante para que las personas participantes tomaran la decision de
aferrarse al cuidado de la persona con discapacidad, lo que se puede relacionar con el apego por
la familiaridad, y que a su vez se considera como una de las construcciones tedricas mas
consistentes dentro del desarrollo socio-emocional del ser humano, asi uno de los hitos de la
psicologia contemporanea, la cual dista de los planteamientos teéricos psicoanaliticos que
consideraban el vinculo afectivo establecido entre la madre y sus hijos como un lazo afectivo

basado en el interés que se origina a partir de las experiencias. (Vidales, 2015)
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En cuanto a actitudes negativas frente a la discapacidad se identificaron: compasion,

tristeza, miedo, comparacion y lastima:

Yo decia que por que las personas nacian asi, yo decia por qué naceran asi diferente a
uno, uno es normal, uno habla, yo decia porque tendra esa sonsera. (Grupo focal,

Comunicacion personal, 21 de febrero del 2021)

Yo veo personas en esa situacion y digo, aunque no deberia no, pero si como con
lastima, desafortunadamente pues Dios, como dice ella, por castigo no sé qué sera o por
qué la vida es asi, en esta vida nadies la mira si es como castigo o como una buena vida,
pero yo, a mi me da como mucho sentimiento, sea el estado que sea a mi me da

sentimiento, nostalgia. (Juan Felipe, Comunicacién personal, 13 de octubre del 2020)

En vista de que las actitudes de las personas cuidadoras frente a la discapacidad son el
reflejo directo de sus marcos conceptuales y cognitivos (Bardn, 1998), se evidencid que los
estereotipos construidos les han llevado a desarrollar actitudes sobreprotectoras, ancladas
también al desconocimiento frente a la discapacidad, aunque en alguna medida han podido
corregir comportamientos que resultan nocivos para la salud de la persona cuidadora y la persona

con discapacidad.

3.5 Representaciones Sociales Y Su Relacion Con El Trabajo De Cuidados

A partir del dialogo entablado con las personas cuidadoras de personas con discapacidad

se pudo identificar sus representaciones frente a la discapacidad y conocer sus practicas de



111

cuidado, de donde se concluye, siguiendo a Moscovici (1984), que no es posible hablar de una
homogeneidad en las representaciones, pues estas dependen del contexto social, de las relaciones

que se entretejen en el mismo, y de cada experiencia en particular.

En ese sentido, se evidencid que las representaciones de cada persona cuidadora estan
marcadas por su experiencia de cuidado con una discapacidad en particular, y que en este
respecto tienden a la generalizacion de caracteristicas frente a las personas con discapacidad, o a
la valoracion de la discapacidad con base en su vivencia como persona cuidadora. De ahi, que
quienes cuidan a una persona con cierta discapacidad fisica tienen mucho mas reforzados
estereotipos del orden hegemonico, como la idea de que para ciertos aspectos el hombre es
idoneo para la actividad de cuidado pues posee mayor fuerza fisica para ayudar a movilizar a la
persona con discapacidad, en tanto la mujer reuniria mayores condiciones de idoneidad por ser

considerada mas sensible y dedicada.

Por su parte, las personas que brindan cuidado a alguien con discapacidad cognitiva
transitaron sus representaciones entre el modelo social y el de prescindencia, en una
ambivalencia entre la dificultad de criar a una persona con esta discapacidad, y lo “especial” que
es la persona en su vida, asi como entre la esperanza de que alcance algun grado de

independencia y “normalidad”, y la preocupacion por el rechazo social.

En funcién de lo anterior, las practicas de cuidado son por un lado experiencia, y por
otro, el reflejo de las representaciones que han construido. Segun lo identificado, se puede

asumir que una de las bases fundamentales del cuidado frente a las personas con discapacidad se
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ampara en el vinculo afectivo, el cual se desprende del amor y el carifio, pues estas personas
cuidadoras han establecido vinculos de apego, lo que se evidencia en su relato al referir que es
mejor que un familiar prodigue el cuidado "Porque se tiene que tener ese amor, ese carifio por
él" (Pedro, Comunicacion personal, 21 de enero de 2021), y que ese cuidado debe consistir en
“darles mucho amor para que ellos entiendan. Por ejemplo, mi nifio que tengo ahi; él no habla
ni camina, pero él siente que lo quieren o no” (Pedro, Comunicacion personal, 21 de enero de

2021).

Se evidencio de igual manera, que quienes han tenido la oportunidad de capacitarse o
informarse frente a la discapacidad de la persona que cuidan, han podido establecer practicas de
cuidado mas efectivas, y que les generan menos ocupacion y demandas. Como también,
reconocer sus derechos como cuidadores/as, los de la persona con discapacidad a la que cuidan,
los recursos que ofrece la comunidad y los soportes que la politica pablica ofrece, para asi

optimizarlos.

Asi mismo, se conocio gue las representaciones sociales de las personas cuidadoras
cambiaron conforme se fueron capacitando, de modo que pudieron corregir practicas que afectan

la salud y el desarrollo de la persona con discapacidad, su propia salud y el manejo de su tiempo.

Es de destacar que a partir del dialogo y de escuchar experiencias propias de las personas
cuidadoras y referencias de otras conocidas por ellas, se pudo establecer que las representaciones

frente a la discapacidad incidieron en las préacticas de cuidado que oscilaron entre el maltrato y la
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sobreproteccion, donde ambas terminaron afectando a la persona con discapacidad, y en

consecuencia a la persona cuidadora.

Verbigracia, se retoma la anécdota de la cuidadora que manifesto que el desconocimiento
la llevo a sobreproteger a su hijo de modo que no le permitié comer solo cuando estaba pequefio,
motivo por el cual no desarrollé la motricidad fina, y aunque intento corregir la practica, su hijo
ahora come solo, pero no puede hacer otras cosas que impliguen dicha motricidad, como usar el
papel higiénico para su aseo personal, accion que debe realizar la cuidadora, y argumenta que,
aunque a veces se cansa, se recuerda a si misma que su hijo “no tiene la culpa” pues fue ella
quien no permitio que desarrollara esa habilidad, lo que a su vez deja entrever el impacto

psicoldgico y sobre la salud mental de la persona cuidadora.

Se pudo establecer que a partir de las representaciones sociales ancladas en distintos
modelos historicos, cada persona cuidadora ha transformado sus practicas de cuidado, de modo
que su discurso es una combinacién entre lo socialmente aceptado como discapacidad, y su

opiniodn basada en su propia experiencia como persona cuidadora.
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Conclusiones

Esta investigacion permitio evidenciar que las personas cuidadoras participantes conciben
la discapacidad predominantemente desde el Modelo de Prescindencia, lo que se identifico en la
mayoria de relatos donde adicionalmente se vinculd dicha concepcion con causas religiosas, de
donde se observo que la fe o religiosidad tiene un peso grande en la vida de las personas
cuidadoras, a través de las cuales buscaron dar sentido a la discapacidad al asumirla como una
situacién con causas divinas, expresadas como un regalo de Dios, 0 en contraposicion un castigo.
Adicionalmente, se evidencio que la religion se ha constituido como una forma de sobrellevar la
vivencia de la discapacidad. Las personas cuidadoras de personas con discapacidad participantes
de esta investigacion se han constituido a lo largo de sus vidas como cuidadoras, por lo que fue
pertinente abordar las historias de vida como un componente emergente fundamental para el

desarrollo y analisis del documento.

Cabe mencionar que las personas cuidadoras —como cualquier otra persona— tenian un
proyecto de vida individual que en todos los casos debieron abandonar por asumir de lleno el rol
de cuidado, y aunque se evidencio que los participantes desarrollan actividades fuera del

cuidado, sus agendas cotidianas se organizan y desarrollan en torno a su labor de cuidado.

Adicionalmente, Los relatos revelaron que las mujeres cuidadoras de personas con
discapacidad asumen una multiplicidad de roles al ser mujeres cabeza de hogar, proveedoras del
hogar, amas de casa y cuidadoras, quienes ven alterado su descanso y calidad de vida, lo que ha

desencadenado afectaciones en la salud, y sobrecarga fisica y emocional. Con relacion al
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cuidado, no se evidencio una corresponsabilidad entre Estado, organizaciones privadas y/o el
mercado y la familia, por el contrario, el cuidado sigue siendo asumido por las familias y dentro

de ellas, mayormente por las mujeres.

Es asi como la categoria historica de la division sexual del trabajo atraviesa la categoria
de trabajo del cuidado, donde se aprecia que a través de la historia las mujeres han sido quienes
asumen el cuidado de los otros como mecanismo de supervivencia, social y econémico, esto

altimo, como un interés particular del sistema capitalista.

En este sentido, se pudo observar que el Estado ha relegado el trabajo de cuidados Unica
y exclusivamente al cuidador informal, evadiendo las responsabilidades del mercado e
instituciones en la atencion de la discapacidad, vacio que se profundiza mas en lo referente a las
personas cuidadoras quienes actualmente en Colombia estan por fuera de las politicas publicas
como sujetos beneficiarios de algunas acciones afirmativas, lo que conlleva a la naturalizacion

del trabajo de cuidados, robusteciendo la idea que promulga la division sexual del trabajo.

Las personas cuidadoras demandan una serie de necesidades especificas, entre estas;
recibir de manera eficaz, eficiente y oportuna el diagnostico de la discapacidad por parte del
personal de la salud que debe orientar a las personas con discapacidad y sus familias sobre los
medios y recursos de los que puede disponer para lograr una mejor calidad de vida, lo cual va a
reflejarse en el ejercicio del cuidado. La discapacidad puede llegar a convertirse para las
personas cuidadoras en una oportunidad de vida generando empoderamiento donde a través del

conocimiento y la capacitacion suplen la demanda de conocer la situacion de la discapacidad, los
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derechos y deberes, lo cual beneficia a la persona con discapacidad como sujetos de derecho y

mejora la labor del cuidador.

No obstante, se hace necesario que el Estado establezca politicas y ayudas sociales para
atender a la poblacion cuidadora de personas con discapacidad, es decir, leyes que se enfoquen
en las personas cuidadoras de personas con discapacidad como poblacion vulnerable que
requiere atencion de acuerdo a sus necesidades como poblacion cuidadora, planteamientos que se

puedan adaptar a la diversidad de la poblacién y de los territorios nacionales.

Es fundamental tener en cuenta lo inmediatamente anterior, en vista de que se evidencia
una fuerte relacion entre la labor de cuidado de la persona con discapacidad y el impacto en la
vida laboral de la persona cuidadora, asi como la subsecuente afectacion en la calidad de vida
por los bajisimos ingresos econdémicos, lo que termina por pauperizar las condiciones de vida de

la persona cuidadora, la persona con discapacidad y todo el nucleo familiar.

En cuanto a las creencias que poseen las personas cuidadoras de personas con
discapacidad, se conocié que los preceden y son compartidas. Estas se han constituido a lo largo
de sus vidas desde contextos familiares, culturales y experiencias personales vividas. Gracias a
que han tenido acceso a un poco de informacion, algunas personas han logrado modificar dichas
creencias atravesadas por la cadena estereotipo-prejuicio-discriminacion, aunque en la mayoria
predomina la asociacién de la discapacidad como algo negativo. En ese sentido, se identifico en
las personas participantes estereotipos frente al cuidado caracterizados por reforzar la idea de que

la persona con discapacidad estd “impedida” en muchas de sus funciones, lo que se reflejé en
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una actitud de sobreproteccion que relega las capacidades que posee la persona con discapacidad,
invisibiliza su potencial y coarta su accionar, y esto ha resultado contraproducente en tanto
dichos estereotipos inciden en las practicas de cuidado (dimension afectiva y dimension

conductual).

Finalmente, en consonancia con los objetivos especificos, se puede concluir que con base
a la actitud de las personas cuidadoras de personas con discapacidad frente a su labor de cuidado,
se encontraron aspectos que sefialaron actitudes negativas y positivas, esto con el fin de buscar la
congruencia entre la teoria de las representaciones sociales. No obstante, hubo un predominio del
aspecto negativo, este no necesariamente ocurrido de forma voluntaria, mas bien se pudo
evidenciar que ocurre por la influencia del entorno, la estructura social y la propia experiencia

imbuida de los estereotipos y prejuicios reproducidos histéricamente frente a la discapacidad.
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Apéndices

Para la presente investigacion se realizaron seis (6) entrevistas a profundidad a personas
cuidadoras de personas con discapacidad habitantes de municipios del Norte del Caucay un (1)

grupo focal con cuatro (4) de las personas cuidadoras.

1. Guia De Entrevista A Profundidad

La entrevista a profundidad conté con tres categorias bases, las cuales fueron la

discapacidad, representaciones sociales sobre discapacidad y trabajo de cuidado.

Preguntas Orientadoras Sobre Discapacidad

1. ¢Para usted qué es la discapacidad?

2. ¢Quién es para usted la persona con discapacidad?

3. ¢Quién considera usted deberia ser el cuidador de una persona con discapacidad? ¢por
qué?

4. ;Qué significa para usted ser cuidador hombre/mujer actualmente?

5. ¢Como deberia ser tratada una persona con discapacidad?

7. ¢Como define a una persona con discapacidad?

Preguntas Orientadoras Sobre Representaciones Sobre Discapacidad

8 ¢COomo deberian ser las personas con discapacidad?

9. ¢Qué ha escuchado en su familia sobre discapacidad?, ;Qué opina de ello?

10. ¢ Qué cambios nota entre lo que le ensefiaron sobre discapacidad a lo que vivencia
actualmente como cuidador de persona con discapacidad?,

11. ;Qué actividades desarrolla la Persona con Discapacidad que usted cuida?, ¢con

cuéles actividades esta de acuerdo y con cuales no?
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12. ;Como es su comportamiento frente a una persona con discapacidad?

13. {Como recuerda usted que cuidaban a las personas que lo necesitaban en su familia
(adultos mayores, nifios y nifias, personas con discapacidad)?

14. ;Empleaban castigos con dichas personas?, ¢cuéles?

15. Describa un dia de su cotidianidad.

16. ¢ Considera usted que se debe tener un cuidado especial? ;Cudl?

17. ¢Frente al cuidado se aprende o es algo que ya se sabe, tratandose de una persona con
discapacidad?

18. ¢Su vida cotidiana cambio al ser usted la que esta a cargo del cuidado? ;de qué
manera cambi?

19. ¢ Cuéntas horas al dia dedica en promedio a prestar estos cuidados

20. ¢Podria describirme qué tareas se dedica principalmente cuando ayuda o presta
cuidados a esta persona?

Nota: Profundizar en la vivencia en su vida actual como cuidador.
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2. Guia Del Grupo Focal

En este encuentro se tuvieron en cuenta categorias y aspectos que no se abordaron de
manera clara en las entrevistas a profundidad, por tanto, fue un instrumento que permitié

profundizar en aspectos que se consideraron relevantes para la investigacion.

1. Saludo y bienvenida.

2. Lectura o socializacion del consentimiento informado.

3. Presentacion: aspectos de la persona, individualmente hablando

4. Historias de vida: discurso personal. Aspectos importantes sobre la vida de

cuidador, quiénes eran antes de ser cuidadores, cuales eran sus expectativas de vida, historia
sobre todo lo relacionado con la persona con discapacidad

5. Lluvia de ideas: Mencione una palabra que para usted se relacione con, o describa
la discapacidad.

6. Linea de tiempo. En dos grupos: ¢Qué cambios se puede mencionar entre lo que
le ensefiaron o ha escuchado sobre discapacidad a lo que vivencia actualmente como cuidador o
cuidadora? ;Como recuerda que trataban sus familiares o conocidos a las personas con
discapacidad o personas mayores?

7. Reflexion para concluir: Orientada a la actividad y a recalcar la importancia de
que las personas cuidadoras den a conocer su rol y su vivencia, destacando que generalmente la
complejidad y dimensiones de su rol son desconocidas para la mayoria de personas. La idea es
visibilizar su rol y sus vivencias.

8. Agradecimientos y despedida.

3. Consentimiento Informado Para La Participacion En La Investigacion

Se construyeron dos (2) consentimientos informados que fueron utilizados en las
entrevistas a profundidad y el grupo focal, en las primeras se reunieron en total seis (6)
documentos firmados, mientras que, en el grupo focal se reunié un solo documento con la firma

de los participantes.
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Consentimiento Informado Para La Realizacion De Entrevistas

Estamos realizando una investigacion acerca de las representaciones sociales sobre
discapacidad/es que tienen hombres y mujeres cuidadores/as en relacion con sus practicas de
cuidado que darén lugar a una Tesis de Pregrado en la Facultad de Humanidades de la
Universidad del Valle y le solicitamos su colaboracion.

La entrevista que realizaremos es una parte importante de la investigacion que se esta
llevando a cabo sobre este tema. La informacion recogida es de caracter confidencial. Las
respuestas que ofrecera son de caracter personal y resultaran valiosas para estudiar la relacion
entre discapacidad y sus relaciones de cuidado desde los propios protagonistas. Le garantizamos
gue en ninguln caso se publicaran los datos personales de quienes participen en este estudio.
Cualquier duda podra ser evacuada por las entrevistadoras. Su firma al pie avala la realizacién de

la presente entrevista.

La informacidn personal que usted dara se presentara unicamente en la presente
investigacion para fines académicos y objetivos propios de la misma. Siempre se utilizara un
seuddénimo de forma que se mantenga en privado su identidad. No se abordaran problematicas

que se relacionen con delitos o trasgresion a las normas del pais
En constancia de que participd voluntariamente en el proceso de intervencién y que he
tenido la oportunidad de hacer preguntas y recibir contestaciones satisfactorias para todas, firmo

el presente documento.

Nombre del participante

Firma del participante

Fecha

LE AGRADECEMOS SU VALIOSA AYUDA,
Estudiante. Aida Gloria Mera Arroyo.
Estudiante. Karen Fernanda Benitez Rodriguez.

Estudiante. Leidy Viviana Sandoval Canencio.
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Consentimiento Informado Para La Participacion En El Grupo Focal

Apreciado cuidador/a solicitamos atentamente su consentimiento para su participacion en
el estudio Representaciones Sociales de la Discapacidad. Esta investigacion es realizada por
Aida Gloria Mera Arroyo, Karen Fernanda Benitez Rodriguez y Leidy Viviana Sandoval
Canencio, estudiantes de la Universidad del VValle para obtener el titulo de Trabajadoras Sociales.
El objetivo de esta investigacion es describir las representaciones sociales sobre discapacidad

que tienen hombres y mujeres cuidadores/as en relacion con sus précticas de cuidado.

Para el desarrollo del estudio se solicitara responder preguntas en una entrevista y la
participacion activa en grupos focales. Dichas actividades tomaran alrededor de 50 minutos o 1
una hora de su tiempo. Se solicita su autorizacion para grabar en audio y/o video lo que se
converse, de modo que las investigadoras puedan transcribir posteriormente las ideas que usted
haya expresado. Asi mismo, la toma de fotos como soporte de evidencia en la realizacion de la

actividad podra ser necesaria.

Si decide aceptar, es de vital importancia que usted(es) se comprometa a ser
completamente sincero al responder las preguntas formuladas. Cabe aclarar que, el riesgo al ser
participante del estudio es minimo pues no se realizara ningun tipo de intervencion, ya que
Unicamente se recogeran sus valiosas opiniones, concepciones y percepciones, sin juzgar a las
personas por las respuestas obtenidas, asi mismo, que la informacién suministrada por cada uno
de los participantes sera Unica y exclusivamente informacién para la investigacion, al igual que
las fotografias, videos o grabaciones, las cuales se garantizan no seran divulgadas por ningun

medio.

La informacion y los resultados obtenidos en esta investigacion cumplen con fines

académicos que se espera, contribuyan en la elaboracion de propuestas de intervencion futuras.

Cabe destacar que, su participacion en la presente investigacion es estrictamente

voluntaria, por lo cual no recibira remuneracion economica. Sin embargo, se le reconoceran a
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cada participante los gastos que incurra en la movilizacion de su domicilio hasta el lugar

acordado para la actividad del grupo focal (Santander de Quilichao).

Debido a la crisis actual por la Pandemia del Covid-19 las investigadoras garantizan el
adecuado protocolo de bioseguridad, el cual consiste en: uso correcto del tapabocas (por parte de
los participantes y las investigadoras), toma de temperatura al entrar y salir del lugar,

desinfeccion de manos y distancia social de 2 metros.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, tiene derecho a hacer preguntas en cualquier
momento. Igualmente, puede retirarse del proyecto sin que eso lo perjudigue en ninguna forma.
Si alguna de las preguntas durante la actividad del grupo focal le parece incomoda, tiene usted el
derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Yo identificado(a) con C.C.

de , acepto participar voluntariamente en esta

investigacion. He comprendido la informacién que me han suministrado en donde se me informa
el objetivo del estudio y mi rol dentro del mismo, me han indicado también que tendré que
responder preguntas orientadoras, reconozco que la informacion que yo provea en el curso de
esta investigacion es estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propdsito fuera
de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado que puedo hacer preguntas sobre
la investigacion en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida,
sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. Entiendo que una copia de esta ficha de
consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir informacion sobre los resultados de este

estudio cuando este haya concluido.

Nombre del participante y/o acudiente Firma
Cédula
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Anexos Fotograficos

Foto 1

Momentos del Grupo Focal

-

Foto 2

Momentos del Grupo Focal
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Foto 3

Momentos del Grupo Focal




