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RESUMEN

Los estudios sociales de la discapacidad y los estudios
sociales del cuidado, han recorrido de manera paralela sus
indagaciones, aunque en varios puntos se yuxtaponen. Este
articulo tiene por objetivo reconstruir y analizar los debates
sobre los cuidados que se reciben y los cuidados que se
brindan en ambos campos de investigacion. Se realizd una
indagacion tedrica. Los hallazgos indican tensiones en torno
a la autonomia y las mujeres con discapacidad como sujetos
del feminismo, y acercamientos en torno al reconocimiento
de las vulnerabilidades e interdependencias constitutivas de
las relaciones humanas.

ABSTRACT

Social studies of disability and social studies of care have pursued
their research in parallel, although they overlap at various points. This
article aims to reconstruct and analyse the debates surrounding care
received and care provided in both fields of research. A theoretical
review of was conducted. The findings indicate tensions surrounding
autonomy and women with disabilities as subjects of feminism, and
rapprochements regarding the recognition of the vulnerabilities and
interdependencies that constitute human relationships.

I [ Palabras claves | Cuidados, discapacidad, feminismos,
autonomfa, interdependencia.

I [ Key Words ] Care, disability, feminism, autonomy,
interdependence.
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Introduccion

Los estudios sociales de la discapacidad y los
estudios sociales del cuidado comprenden al conjunto de
discusiones, debates académicos e investigaciones empiricas
que se desarrollan en torno a la definicién, caracter social y
politico de la discapacidad (Revuelta y Herndndez, 2021), en
un caso, y los cuidados, en el otro (Guerrero, Ramacciotti, &
Zangaro, 2019). Ambos campos de estudio tienen origen
en demandas y luchas sociales especificas que, si bien se
relacionan, emergen por separado. Por un lado, las luchas
por los derechos y el acceso a la participacion social de las
personas con discapacidad hacia la década del 60, que dan
origen al movimiento de vida independiente y el modelo
social de la discapacidad (Oliver, 1990, Barnes, 1998, Palacios,
2008). Por otro lado, la demanda por visibilizar, desfamiliarizar
y redistribuir los cuidados por parte de las mujeres, también
encuentra sus rafces en aquella década, de la mano de los
estudios sobre el trabajo doméstico y, posteriormente,
las politicas sociales y las discusiones en torno a la ética
del cuidado (Himmelweit, 1999; Meillassoux, 1977; Daly
& Lewis, 2000; Tronto, 2015). Necesidades emergentes,
como el crecimiento de la poblacién que requiere apoyos
y la organizacion de sus demandas, impulsan a un didlogo
donde cada campo de investigacion puede ampliar su
sujeto de estudio en pos de analizar de manera integral las
especificidades que suponen las interacciones del cuidado:
quiénes cuidan, quiénes son cuidados y sus entornos.

La historica disociacion entre las esferas privadas
y publicas favorecio la invisibilizacién de las relaciones del
cuidado, a pesar de ser requisito para el sostenimiento -fisico,
moral y espiritual- de todas las personas, y el de nuestro
mundo, entendido como “nuestro cuerpo, nuestro self y
nuestro entorno” (Tronto & Fisher, 1990). La permanente
préactica de cuidar fue circunscrita en nuestras sociedades a
un tipo de tareas basadas en un sujeto generador de cuidados
-generalmente mujer y con supuestas dotes naturales
para hacerlo-, y un objeto pasivo y meramente receptor,
tachado de dependiente e improductivo (Kittay, 2015; Pié
Balaguer, 2019). Esta construccion social devaluada de los
cuidados, se complementa con una construcciéon histérica,
social, econémica y burocratica de un cuerpo ideal -capaz,
independiente y normal-, que genera, al mismo tiempo, al
cuerpo - (dis) (in) capaz, dependiente y anormal- (Foucault,
2008; Ferrante & Ferreira, 2011; Mc Ruer, 2021).

Actualmente, la categorfa de “cuidado” ha avanzado
desde sus dambitos de estudio tradicionales en el seno de
los hogares, y su feminizacion hacia su funcionamiento en
espacios comunitarios, de salud, urbanos, y en su relaciéon
con las tecnologias; no obstante, persiste la invisibilizacion
de ciertos temas (Garcia Selgas & Martin Palomo, 2021), en
especial, la consideracion de las formas en que se brindan y
reciben cuidados en situaciones de discapacidad. En efecto,
la discapacidad interpela a los estudios sobre el cuidado:
evidencia su dificultad, por ejemplo, de contener desde
sus categorfas, a personas en situaciéon de discapacidad
proveedoras de cuidados y, desde el campo de la
discapacidad, se prefieren otras categorias para describir los
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apoyos que se requieren para el desenvolvimiento de la vida
cotidiana (Vargas, 2020).

Las tensiones entre los cuidados y los apoyos para
las personas con discapacidad, han sido analizadas desde
fines del siglo XX en el mundo anglosajon. Estos estudios
han establecido diferencias y similitudes entre cuidadores/as
formales e informales y asistentes personales, y los problemas
que enfrenta cada categorfa en la practica y sus vinculos:
(desempenarse en el universo femenino en sociedades
patriarcales, la busqueda de ordenar esta practica en el marco
derelacioneslaborales, loslimites emocionales entre las partes
involucradas) (Porter, Shakespeare, & Stockl, 2020; Kelly, 2011;
Hughes et al, 2005). Tales estudios abordan las tensiones
politicas y epistemolodgicas entre las figuras del cuidado vy las
de apoyos humanos a las personas con discapacidad (Pino-
Moran, Rodriguez-Garrido, & Burrone, 2023). En América
Latina, Lépez Radrigén (2023) sefala la tension producida
por la presencia de cuidadoras y sus reivindicaciones en los
movimientos de discapacidad. Ello muestra que ain queda
un camino por trazarse para establecer coincidencias tedricas
y de demandas conjuntas.

En Argentina, se registran incipientes esfuerzos
por integrar algunos tépicos de los estudios sociales
del cuidado y los estudios sociales de la discapacidad,
especialmente, en torno a preguntas sobre los sistemas de
provisiéon de cuidados hacia las personas con discapacidad,
las interseccionalidades con el género y las maternidades de
mujeres con discapacidad (Angelino, 2014; Venturiello, 2016,
2020; Cobenas, 2016; Brovelli, 2020; Maza, 2022; Ferrante &
Tiseyra, 2024). No obstante, ello aiin no alcanza a revertir dos
décadas acumuladas de caminos paralelos entre los temas
del cuidado (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012; Faur, 2014; Rodriguez
Enriquez, 2005; Pautassi, 2023; Borgeaud-Garciandia, 2018;
Lépez & Findling, 2015; Brovelli, 2020; Zibecchi, 2015; Esquivel
& Pereyra, 2017) y los temas de la discapacidad (Pantano,
2008; Joly, 2008; Rosato & Angelino, 2009; Ferrante, 2014;
Venturiello, 2017; Palermo, 2019; Danel, 2022), que se asocian
a las demandas especificas de ambos movimientos, tanto
como a la forma de provision de cuidados y apoyos en el
contexto local: las demandas del colectivo de personas con
discapacidad rondaron histéricamente por la accesibilidad de
los espacios publicos, el trabajo, las prestaciones en salud. La
discusion en torno a la autonomfa comienza a tomar fuerza
a partir de la Convencién Internacional Por los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2008), y también, con
el cuestionamiento a la familiarizacion de los cuidados que
plantea el movimiento de mujeres. En definitiva, ambos
campos de estudio y las demandas sociales que expresan, se
han expandido lo suficiente como para empezar a mirarse a
la cara y hacerse reclamos.

A nivel local, es a partir de 2017 con la “ola verde”
(el movimiento de mujeres NI UNA MENQOS vy a favor de la
despenalizacién del aborto) que comienzan a visibilizarse
estas tensiones, se hacen explicitas, pasan a ser enunciadas
hacia el interior de los colectivos de las personas con
discapacidad -las mujeres ponen en agenda la sexualidad, la
maternidad y los cuidados-, y hacia el movimiento feminista:
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piden ser incorporadas las demandas de las mujeres con
discapacidad dentro de las demandas feministas, como
sucedid en el Encuentro Plurinacionacional de MUJERES,
LESBIANXS, TRAVESTIS, TRANS, BISEXUALES, INTERSEXUALES
Y NO BINARIES (Tiseyra, Palermo, & Venturiello, 2022). Esta
misma tendencia la sefiala Lépez Radrigdn (2023) para
América Latina. La autora plantea cierta incomodidad en las
aproximaciones feministas a la discapacidad: (1) la ausencia
de cuerpos no hegemaonicos en parte de los discursos de
feministas, (2) la tensién producida por la presencia de la
figuray lasreivindicaciones de cuidadoras en los movimientos
de discapacidad, y (3) la invisibilizacion de las experiencias
de la discapacidad (y de mujeres con discapacidad) en la
teorizacion en torno a los cuidados y su organizacion social
en desarrollos feministas en Latinoamérica.

En paralelo, los debates sobre el cuidado lograron
permear la agenda de la politica publica, gestdndose
proyectos de ley que dieron lugar a la importancia de
apoyos por fuera del dmbito familiar, y buscaron articular
las necesidades vinculadas a la provision de cuidados y la
perspectiva anticapacitista (Venturiello & Zambrano, 2022):
en el afo 2022 ingresé a la Cdmara de Diputados el proyecto
“Cuidar en igualdad: para la creacion del sistema integral de
politicas de cuidados en Argentina”; y en la Ciudad de Buenos
Aires,en 2024, se sanciond la Ley N° 6778 de Asistente Personal
para la Vida Independiente, asi como, otros proyectos de
ley en el mismo sentido, en diversas jurisdicciones del pais.
Los organismos internacionales también incidieron en las
agendas nacionales mediante las disquisiciones en torno a
los conceptos de cuidados y apoyos (ACNUDH, 2025). Estos
debates se reflejaron en la busqueda de iniciar esfuerzos
comunes entre las demandas de género y discapacidad,
que suelen estar centradas en el derecho a maternar de las
mujeres con discapacidad (ELA, 2025). Como se observa,
este encuentro (o desencuentro) es un fendmeno reciente y
catalizado, en parte, por la discusién que se abre, en el afio
2020, en torno al proyecto de ley, ya mencionado, para la
construccion de un sistema nacional de cuidados, donde se
encuentran, literalmente cara a cara, representantes de ambos
campos, iniciando un camino que aun se esta construyendo.

En el marco de estas movilizaciones de la sociedad
civil, su modo de tensionar las prioridades de politicas
publicas y los aportes e interacciones que se dan con el
campo académico, se inspira este articulo, que tiene por
objetivo reconstruir y analizar los debates sobre los cuidados
que se reciben y los cuidados que se brindan en los estudios
sociales en discapacidad y los estudios sociales de cuidados.
Se realizard una indagaciéon tedrica que permita delinear
argumentos pararesponder las siguientes preguntas: ;por qué
los estudios sociales de la discapacidad y los estudios sociales
de cuidado, se han desarrollado como areas de conocimiento
académico separadas? ;Como, aspectos tan préximos en las
experiencias, practicas y vivencias de las personas, emergen
de manera tan disociada en la investigacion social? ;De qué
manera, para la academia, el cuidado se construye como
problemético de un modo diferente, para quienes los brindan
y para quienes los reciben? ;Por qué el colectivo de personas
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con discapacidad ha preferido hablar de apoyos antes que de
cuidados?

La indagacién tedrica realizada buscéd rastrear
desde los cimientos tedricos de cada campo, cémo aparecen
los términos cuidado, apoyos vy asistentes personales,
en el marco de qué preocupaciones tedricas y politicas
se enuncian, y cudles son los problemas que buscan
jerarquizar. Para ello, se consultaron referentes tedricos
del Modelo Social de la Discapacidad, los Estudios Criticos
en Discapacidad, los Estudios Feministas en Discapacidad
(Oliver, 1990, 1998; Barton, 1998; Crow, 1996; Hughes &
Paterson, 2008; Shakespeare, 2013; McRuer, 2021), en tanto
son recepcionados y discutidos en los contextos locales. Del
mismo modo, se recuperaron los principales aportes que
dieron forma al actual campo de estudios del cuidado, sin
pretension de exhaustividad, sino con miras a reconstruir
las discusiones relevantes que permiten caracterizar esta
actividad y situar los ejes de debate de cara a los estudios en
discapacidad en el &mbito local (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012;
Faur, 2014; Tronto, 2015; Esquivel, 2011; Rodriguez Enriquez,
2005; Arango Gaviria, 2011, 2015; Molinier, 2011; Paperman,
2011; Borgeaud-Garciandia, 2012).

En este marco, se desarrolla la siguiente hipdtesis:
que ambos campos de investigacion se identifican ética y
politicamente con colectivos que construyen sus demandas
de manera separada y, en algunas ocasiones, incluso
opuestas. De ello se derivan las siguientes consecuencias: a)
Sus demandas plantean agendas que se traducen en objetos
de investigaciones especificos b) Diferentes preferencias en
las caracterizaciones y denominaciones de los cuidados/
apoyos/asistencias, asi como, de sus dimensiones conflictivas
C) Existen perspectivas tedricas, temas de investigacion y
coyunturas que fuerzan su didlogo y, de manera incipiente,
su cooperacion d) Sostenemos que el camino hacia una
posible cooperacion requiere, antes que ignorar las tensiones
histéricas existentes, sustentarlas en vistas a una posible
articulaciéon que no las niegue, sino que las integre en
una posible forma que asuma el caracter complejo de las
relaciones de cuidados/apoyos.

Para argumentar estos planteos organizamos
este texto en los siguientes apartados, ademds de esta
introduccion: 2) Los estudios sociales de la discapacidad, 3)
Los estudios sociales del cuidado, 4) A modo de cierre: jquién
le teme al cuidado?

Los estudios sociales de la discapacidad

Los estudios sociales en discapacidad (Oliver,
1990; Crow, 1996; Thomas, 2007, Hughes & Paterson, 2008;
Shakespeare, 2013, McRuer, R, 2021) se conformaron como un
campo de estudios inicialmente en el mundo anglosajon, al
calor de las demandas sociales. Aqui recuperamos al modelo
social -término acufado por Mike Oliver (1990)- como punto
de llegada de trabajos académicos y punto de partida de la
consolidacion de un campo de investigacion que tuvo como
horizonte incidir en las instituciones publicas. Barton (1998)
planteaba que la sociologia tenfa como objetivo emancipar,
lo mismo que la sociologia dedicada a la discapacidad. De
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alli que las demandas concretas de este colectivo forjaran
las inquietudes académicas destinadas a incidir en politicas
publicas a favor de las personas con discapacidad (Oliver
1990, 1998; Barton, 1998). En este sentido, planteamos que
el campo de estudios sociales de la discapacidad coincide,
o bien, es el resultado del surgimiento de las personas con
discapacidad como sujeto politico. Estas comienzan a debatir
en el terreno publico con reclamos sociales y politicas por su
plena participacion en la sociedad, en el mercado de trabajo, en
los estudios avanzados y en la vida comunitaria, trascendiendo
los espacios a los que habian sido segregadas. Para favorecer
la plena participacion en la vida social, fue necesario analizar
la posicion de las personas con discapacidad en el sistema
productivo, la construccion de estereotipos, la ideologia de la
normalidad, las barreras en el sistema educativo.

Las demandas de las personas con discapacidad,
organizadas, pueden ordenarse en los derechos civiles, sociales
y politicos que este colectivo disputaba, emergiendo desde
las sombras de las instituciones médicas y asilos en los que
historicamente fueron invisibilizadas. En la década del 60, en
USA, surgié el Movimiento de Vida Independiente, liderado por
Ed Roberts, una persona con discapacidad fisica que luchaba
por estudiar en la universidad en igualdad de condiciones que
las/os estudiantes sin discapacidad. Siguiendo a Palacios (2008),
este movimiento se asentaba sobre los valores de la sociedad
estadounidense: libertad politica, econdmica, capitalismo
de mercado e independencia. Por ello, sus demandas se
organizaron entorno alos derechos civiles, la desmedicalizacion,
la desinstitucionalizacion y el apoyo mutuo, junto con el
cuestionamiento al paternalismo médicoy el reconocimiento de
la autoridad de la persona con discapacidad para decidir sobre
su plan de vida. Por su parte, en Inglaterra, en la década del 70,
surgia la Unién de los Impedidos Fisicos contra la Segregacion y
emitia su primer manifiesto politico. Este grupo, se asentaba en
una perspectiva materialista historica que daba centralidad al
sistema productivo, a la categoria de opresion y al rol del Estado
en la asignacion de fondos para generar la participacion plena
en la sociedad de las personas con discapacidad. En este sentido,
su foco podria encontrarse en los derechos sociales (Palacios,
2008) y en terminar completamente con la segregacion social
en un estado de sociedad mas avanzado. De este modo, si
bien, ambos movimientos partfan de bases tedricas acerca del
Estadoy la economia divergente, tenian completa sinergia en el
modo en que consideraban que merecian vivir las personas con
discapacidad.

Entre las coincidencias centrales, destacamos la
proclama a favor de que las personas con discapacidad puedan
elegir qué vida quieren vivir, donde y con quién, es decir, ser
protagonistas de sus propios destinos, por fuera de instituciones
segregadas. Ello implicaba redefinir el lugar de los profesionales
médicos en la organizacién de sus vidas y ubicar en un rol
secundario a portadores de cuerpos capaces, incluso, a los/as
simpatizantes de sus demandas (UPIAS, 1974). La centralidad del
paso de la vida segregada y en instituciones, a la participacion
plena en la sociedad, permite comprender tres puntos centrales
de las consideraciones del colectivo con discapacidad respecto
delos cuidados: a) las opresiones vividas en nombre del cuidado
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(médico y de las instituciones asistenciales); b) la nocion de
independencia como control de la propia vida y c) la opcion
por el asistente personal como figura de apoyo.

En primer término, las denuncias de opresién
y violencias en instituciones que se suponen dedicadas
a ‘cuidar” a las personas con discapacidad, marcaron la
relacién con este tipo de practicas:“La crueldad, las pequefas
humillaciones y las privaciones fisicas y mentales que se
sufren en las instituciones residenciales, donde el aislamiento
y la segregacion se han llevado al extremo” (UPIAS, 1974, p. 3).
De modo que la experiencia de las instituciones de cuidados
y de la salud, sus dindmicas y profesionales, son parte central
de la dominacién que viven las personas con discapacidad, e
impiden una vida dignay en comunidad. Se puede interpretar
a estas demandas y conquistas como una emancipacion
de un tipo de cuidado, ligado a un saber de la medicina y
enfermerfa que resultaba desde tutelar y protector, hasta
violento y opresivo.

Ensegundotérmino, su definicion deindependencia
y autonomia se opone a las experiencias mencionadas
en instituciones, asilos u hospitales, como instituciones
dedicadas a sus “cuidados” Hay una disputa por el control de
la propia vida respecto de las tutelas institucionales y médicas:
esto implica disputar el saber y el liderazgo sobre cudles son
las propias necesidades y como atenderlas desde lo mds
personal de la vida cotidiana, hasta el funcionamiento de las
instituciones y el disefio de las politicas para las personas con
discapacidad. En consonancia con ello, “Roberts redefinid
el concepto de independencia, como el control que una
persona tiene sobre su propia vida. La independencia debfa
ser medida —no en relacién con cudntas tareas pueden ser
realizadas sin asistencia—, sino en relacién con la calidad de
vida que se podia lograr con asistencia” (Palacios, 2008:268).
Asi, el movimiento de vida independiente cred un sistema de
ayuda mutua y de organizacion grupal denominado “Centros
de Vida Independiente’, donde entre pares generaban
dispositivos y ayudas colectivas sin que presidiera la voz
autorizada del cuidado médico. Decidir sobre los aspectos
mas elementales de la vida cotidiana, como el tiempo en
que se necesita para tomar una ducha o ir al bafo, eran actos
de libertad, de emancipacién y de independencia. UPIAS,
consideraba a los asilos como“los peores basureros humanos’,
y su objetivo era lograr que el Estado tomara medidas de
ayuda financiera, médica, técnica, educativa, y de otro tipo,
para que las personas con discapacidad pudiesen obtener la
maxima independencia posible en las actividades de la vida
diaria, lograr movilidad, realizar un trabajo productivo y vivir
donde y cémo desean con pleno control sobre sus vidas
(UPIAS, 1974).

En tercer término, a favor del desarrollo de la vida
independiente se forja la imagen del asistente personal,
como una figura que puede proveer asistencias sin incurrir en
la dominacién, sino respetando los valores del movimiento
de vida independiente, es decir, que las personas con
discapacidad, cuenten con una ayuda que respeta, que son
ellas, quienes controlan sus vidas. Este rol persiste hasta
la actualidad y se ha desarrollado en diferentes paises. En
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Argentina, la existencia de asistentes personales es de mas
reciente aparicion (Venturiello & Zambrano, 2022), y no es una
figura extendida, de modo que aun no hay estudios que den
cuenta de su desempenio.

En Espafa, esta figura comienza a implementarse
a comienzo del siglo XXI, en un documento de referencia
de Arnau Ripollés, Rodriguez-Picavea y Romafach (2007),
activistas del movimiento de vida independiente, donde
plantean que rol de asistente personal propuesto, supone una
relacion laboral y contractual, donde se remarca que la persona
asistida es “jefe”, es decir, se establece una relacion jerdrquica
y es esta quien da las érdenes. De esta manera, se busca
superar los riesgos de que la voluntad sobre la propia vida de
las personas con discapacidad, sea vulnerada. Los derechos
laborales y humanos de las personas que se desempefan
como asistentes personales, son considerados y recuperados,
aunque el énfasis estd puesto en proteger a las personas con
discapacidad, de vulneraciones, en una relacion que se da
en un dmbito personal, de intimidad y donde se ponen en
juego aspectos emocionales. La necesidad de circunscribir las
atribuciones del asistente personal son centrales', al punto de
plantear que, “Curiosamente, este/a trabajador/a se convierte
en una de las mejores “herramientas humanas’, para que una
persona con diversidad funcional deje de encontrarse en
situacion de permanente discriminacion”. Si bien, el desarrollo
de la propuesta se enmarca en el respetoy la dignidad de todas
las partes involucradas, a medida que va describiendo las tareas
y atribuciones, la nocion de “herramienta humana”que asemeja
al trabajador/a a un medio, suscita polémicas y debates que
luego serdn recuperados sobre los riesgos de establecer una
relacion en términos de dominante o dominados (Huges et al.,
2005).

La relevancia de favorecer, tanto la vida autonoma,
como la vida en comunidad de las personas con discapacidad,
ha sido sefalada en la Convenciéon Internacional de los De-
rechos de las Personas con Discapacidad del afio 2008 en su
articulo 19. Este documento, expresa la condensacion de una
extensa lucha del movimiento de PDC en el plano politico y de
derechos. Alli, plantea que:

1 El/la Asistente Personal acompafa a la persona con
diversidad funcional para realizar las tareas que esta le indica
cuando se le indique, convirtiéndose asf, en sus brazos, sus ojos,
sus oidos, etc. Curiosamente, este/a trabajador/a se convierte en
una de las mejores “herramientas humanas”para que una persona
con diversidad funcional deje de encontrarse en situacién de
permanente discriminacion. Un/a asistente y la persona a la que
asiste, estan unidos/as por una relacién contractual de caracter
laboral, independientemente de su relacion a nivel personal.
En esta relacion laboral, las decisiones las toma la persona con
diversidad funcional que recibe la asistencia o su representante
legal. Con lo cual, esta persona ejerce de “jefe/a” de su Asistente
Personal. El/la Asistente Personal tiene sus derechos establecidos
y regulados con antelacion, a fin de evitar malos entendidos, y
entiende que trabaja para su “jefe o jefa’, estando a su disposicién
mientras dura su jornada de trabajo. Durante ese tiempo, las
decisiones recaen en la persona con diversidad funcional, y el/
la Asistente Personal colabora en la medida necesaria para que
las decisiones sean llevadas a cabo. (Arnau Ripollés., Rodriguez-
Picavea, & Romanach, 2007)
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios
de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que
sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la
comunidad, y para evitar su aislamiento o separacion de esta.

Aqui se esclarece como la asistencia de personas,

pasa a ser un servicio de apoyo. La Convencion distingue
entre apoyos humanos y no humanos. La nocién de “apoyo
no remite necesariamente, en el imaginario, a la de un objeto,
como si lo hace el término “herramienta” Si bien, en algun
articulo se menciona que la existencia de cuidadoras/es de
personas con discapacidad, parecieran estar mas cerca de
relaciones familiares. La figura del AP pasa a ser uno entre
tantos servicios de apoyos (humanos) necesarios para
garantizar la vida en comunidad. En este sentido, la demanda
de la categoria cuidado, es menor en la Convencion y
relegada a favor de otros términos que dan cuenta del espiritu
de demanda histdrica que refleja.

1"

Laresistencia del campo de accion y de investigacion

en discapacidad, por las categorfas de apoyos, asistencia
personal y servicios, se comprende a la par de su rechazo a
las connotaciones con las que el término cuidados fue tefido:
la institucionalizacion, la medicalizacion de sus vidas y la
subyugacién de su voluntad para dirigir sus propias vidas.
En este marco, ;De qué manera el cuidado reaparece como
problema dentro del campo de la discapacidad?

El cuidado que irrumpe en el campo de la
discapacidad de la mano de los feminismos
En los inicios del campo de estudios sociales

en discapacidad, la perspectiva del “modelo social de la
discapacidad”?predomind en la investigacion de las dindmicas
sociales que generaban la opresién de las personas con
discapacidad, sobre todo en su vertiente inglesa (Shakespeare,
1998). Este modelo distinguio entre discapacidad y deficiencia,
construyendo su teorfa desde el materialismo histérico.
Desde esta perspectiva, la categorfa de discapacidad se
encontraba en relacion con el sistema productivo y el trabajo,
de alli que se construyera la discapacidad como la expulsién
del sistema productivo (Oliver, 1990, 1998; Barnes, 1998). Esta
mirada fue cuestionada por homogeneizar la experiencia
de la discapacidad, sin advertir los recorridos singulares
marcados por otros vectores sociales como el género, la
etnia y la clase social; en este sentido, también se cuestiono
el poco espacio para la experiencia y las emociones que
se expresan en el cuerpo (el cual, el modelo social habfa
dejado en manos de los dispositivos médicos) (Huges &
Paterson, 2008). De la mano de estos cuestionamientos de
los estudios culturales, posmodernos y posestructuralistas
(Shakespeare, 1998; Revuelta & Herndndez, 2021), llegan los
interrogantes del feminismo, que, entre varios aspectos, al
experimentar la condicion subalterna de mujer y personas

2 Desde los “Disability Studies”en su vertiente inglesa, plan-
tean que el modelo social es una herramienta para analizar la situa-
cion de las personas con discapacidad. Aqui se lo recupera también
como un esquema conceptual para analizar la discapacidad como
cuestion social.
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con discapacidad (Morris, 1996; Keith, 1996), encuentran
algunos puntos a cuestionar. Entre ellos, las demandas de
apoyos para maternar de mujeres con discapacidad (Morris,
1996), que supone recuperar el cuidado desde la agencia, y no
como victimas de posibles violencias, asi como otros aspectos
vinculados a resignificar la vulnerabilidad como una dimension
humana a destacar antes que esconder (Crow, 1996). Estos
planteos suponian reintroducir aspectos considerados en la
esfera de la intimidad, privada y personal, en el mundo de la
discapacidad. Al haber rechazado el cuidado como nocién
que pudiera acompanar la lucha, la participacién plena en la
vida en sociedad, se centrd el problema de la discapacidad
-exclusivamente- en la dimensién publica. La organizacion
del mundo patriarcal, deja los aspectos ligados, los cuidados
cotidianos, la crianza, el desenvolvimiento del hogar, en una
esfera considerada femenina, desacreditada y oculta. Con
las discusiones del feminismo resurgié la necesidad de tocar
temas que el movimiento de personas con discapacidad buscé,
inicialmente, dejar de lado para poder disputar en el espacio
publico, concentrdndose mayormente en la demanda por
trabajo y accesibilidad. Crow (1996) y Morris (1996) abogaron
por una mirada completa de la discapacidad que pudiera incluir
la fragilidad, la enfermedad y, de algiin modo, la necesidad de
cuidados. Hughes y Paterson (2008) cuestionaron “el olvido del
cuerpo” de modelo social de la discapacidad, y las dicotomias
de las que era preso: Discapacidad, social, barreras, politicas,
por un lado; y deficiencias, individualidad y medicina, por el
otro. Los cuidados quedaron del lado de lo rechazado como
estrategia de accion, del lado de la medicina, lo individual, las
deficiencias y de los peligros de las intervenciones médicas.
Las mujeres con discapacidad feministas, pusieron al cuidado
como problema politico, también, para las personas con
discapacidad, ya no solo por ser una amenaza como forma de
violencia -ante el peligro de la vulneracién de su autonomia-,
sino también, por reclamarlo como propio; mujeres con
discapacidad que querfan cuidar, mujeres con discapacidad
que ponfan en cuestion al cuidado, como motivo de merma
de posibilidades de éxito profesional para las mujeres sin
discapacidad. Jenny Morris, activista de la discapacidad y del
feminismo, en su texto publicado en 2001: “Impairment and
disability: constructing an ethics of care which promotes human
rights’, traza un origen comun en ambos movimientos detras
de la afirmacion “lo personal es politico” ni la discapacidad, ni
las cuestiones de la“esfera reproductiva”son temas individuales,
sino sociales. Respecto de los estudios feministas del cuidado,
ella va a sefalar®. que dividen a las mujeres entre “cuidadoras
3 “The consequences of this are seen, for example, in the
feminist research on “carers” that is research about situations where
people have to rely on their families for help with daily living tasks. This
research divided women into “carers and their dependents”and made
invisible the experiences of women who need such support. Disabled
and older women were identified as “other” and not included in the
feminist analysis of women's experiences. Instead, they identified an
"equal opportunities”issue for non-disabled women whose economic
position suffers because of the unpaid caring work they carry out wi-
thin the family. Some non-disabled feminists suggested that disabled
and older women should therefore be consigned to residential care
(for example, Gillian Dalley 1988; Janet Finch 1990; see Jenny Morris
1991, Chapter 6, and 1993, Chapter 3, for a full discussion).”
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y sus dependientes’, al mismo tiempo que hacen invisible la
experiencia de las mujeres que necesitan ese apoyo: mujeres
adultas mayores y mujeres con discapacidad. Estas pasan a
ser una ‘otredad” respecto de las mujeres sin discapacidad*y
una amenaza a la igualdad de oportunidades en la posicion
econdmica de estas, que son quienes deben ocuparse de su
cuidado. Asimismo, recupera la“ética de los cuidados”aunque
discute parcialmente la nocién de interdependencia, con la
intencion de que no queden invisibilizadas las situaciones
de mayor fragilidad y vulnerabilidad de algunas personas
que requieren apoyos especificos, detrds de una igualacién
de las necesidades de todas las personas. Estos grupos estan
mas expuestos a las violencias, por lo cual, plantea que los
cuidados deben promover los derechos humanos para
evitarlos. En este sentido, Morris, hace un doble movimiento:
En primer lugar, recuperar la ética del cuidado le permite
cuestionar la supuesta independencia de las mujeres sin
discapacidad y reclamar las demandas de las mujeres con
discapacidad a este movimiento. Y, en segundo lugar, el
discutir a la interdependencia como una caracteristica
homogénea, vuelve a reclamar por los riesgos a la vulneracion
de la autonomia y las violencias que sufren las personas con
discapacidad, cuanto mayor es su dependencia, en tanto
necesidades de apoyos para la vida cotidiana.

Estas discusiones no estan saldadas, y una serie
de estudios del campo anglosajén de la discapacidad,
han desglosado muchos aspectos conflictivos entre la
discapacidad, los cuidados y los apoyos. Se han sefalado los
problemas comunes que atraviesan las personas que trabajan
como asistentes personales y cuidadoras, en lo referido a la
dimension emocional y la proximidad de los vinculos (Porter
et al., 2020). Esta coincidencia es interpretada a la luz de
aquello que acontece en la esfera privada y feminizada en una
sociedad patriarcal. Tanto los cuidados, como los apoyos v la
discapacidad, quedan en una esfera subalternizada donde lo
que allf acontece no es reconocido ni bien remunerado (Kelly,
2011). Otro punto refiere a una tramposa idea de necesaria
dominacion de una parte sobre la otra, o beneficio de una
de las partes a expensas de la otra, reflejada en la mala paga
a personas que ofician de asistentes (Porter et al., 2020;
Hughes et al., 2005). Finalmente, algunos estudios optan
por avanzar hacia propuestas que enriquezcan la categoria
del cuidado y sean Util en el campo de la discapacidad. Asf,
Kelly (2011) propone “cuidados accesibles” que tengan en
cuenta la situacion particular y de necesidades de acceso de
las personas con discapacidad desde una mirada practica y
situada. También plantea asumir “el lado oscuro del cuidado’,
como los riesgos de violencia implicitos que lleva su practica
y denuncian las personas con discapacidad, para enriquecer
la polisemia de este término y registrar la amplitud de
experiencias asociadas a esta accion humana.

Ahora bien, mientras el mundo de la discapacidad
discute estos puntos, ;qué acontecid en la misma época

4 Las relaciones entre capacitismo y patriarcado en la cons-
truccién de ideal de feminidad ha sido desarrollado por Andrea Gar-
cfa - Santesmases. Ver Garcia Santesmases, A. (2024) El cuerpo de-
seado: la conversacion pendiente entre feminismos y discapacidad.
Madrid: Kaotica Libros.
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con los estudios del cuidado? jCudles fueron sus principales
sujetos y problemas? jPor qué la discapacidad emergié como
descubrimiento o incomodidad?

Los estudios sociales del cuidado

Segun Esquivel, Faur y Jelin (2012), hay que buscar las
raices de lo que hoy conforma el campo de estudios del cuidado
en los afos 60 y 70 en los paises anglosajones, cuando desde
la academia y los activismos feministas comienzan a plantearse
criticas al pensamiento econdmico dominante. Al igual que
ocurre en el campo de la discapacidad, también aqui se da un
movimiento de pinzas entre la produccién tedrica y la practica
politica, en la busqueda de denunciar actividades, sujetos y
relaciones que permanecian histéricamente invisibilizados,
y que podria resumirse en la potente reivindicacion, a la que
ya se hizo referencia, de “lo personal es politico” Como bien
han sefalado estas autoras (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012, p. 11),
“nadie puede sobrevivir sin ser cuidado”. Ahora bien, jqué es el
cuidado? Si bien se han construido diversas definiciones, Fisher
y Tronto (Tronto, 2015) ofrecen una conceptualizacion amplia 'y
profunda que entiende al cuidado como:

una actividad de especie que incluye todo aquello que hacemos
para mantener, continuar y reparar nuestro ‘mundo; de tal forma
que podamos vivir en él lo mejor posible. Ese mundo incluye
nuestros cuerpos, NUEstros seres y nuestro entorno, todo lo cual
buscamos para entretejerlo en una red compleja que sustenta la
vida. (p. 3)

Esta definicion pone de relieve que las practicas y las
relaciones que se ponen en marcha en torno a esta actividad,
componen una trama que sostiene la vida en comun, siendo el
cuidado algo inexorable, que no puede posponerse, no puede
acumularse (Faur, 2014), y que esta siempre presente, siempre
requiriendo la realizacion de algun trabajo, aunque raramente
visible (Tronto, 2015).

Preguntarse por el cuidado, “eso que siempre estuvo
ahi’, supuso un esfuerzo por desnaturalizar una serie de tareas y
disposiciones que pueblan nuestros hogares, nuestras familias
y nuestros dfas, y que se dan por descontado. Implicé volver la
mirada al escenario de la vida cotidiana (Carrasco, Borderias, &
Torns, 2011), ese “laboratorio” de lo pequefio en el que puede
observarse, tanto la reproduccion de lo instituido, como el
surgimiento de discursos y practicas transformadoras (Meccia,
S/F, p.7), y que habia permanecido como un dmbito poco
explorado por las ciencias sociales y por las activistas feministas,
ambas mas preocupadas por asuntos de la vida publica y
politica, de modo semejante a las agendas del modelo social
de la discapacidad.

Asi, el cuidado comenzd a ser objeto de andlisis,
aunque inicialmente, en otros términos. En un primer
momento, los debates se organizaron en torno a la critica
del "trabajo doméstico’, que sostenia que en las sociedades
modernas existfa una clase privilegiada (los maridos) que se
beneficiaba del trabajo gratuito de una clase subordinada (las
amas de casa), y que esta division sexual del trabajo, constitufa
un requerimiento del capitalismo que debia ser eliminado
(Esquivel, 2011). Posteriormente, se entendié que este trabajo
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que las mujeres desarrollaban cada dia en los hogares, era el
“motor indispensable para el sostén generacional y cotidiano
de la mano de obra laboral y del sistema econémico” (Faur,
2014, p. 29). Es decir, que esta labor “invisible” (Larguia &
Dumoulin, 1976) era lo que permitia producir a las personas
que serian la fuerza de trabajo, tanto presente como futura, y,
por ende, resultaba central para el desarrollo social. A partir de
ello,comenzd ahablarse en términos de“trabajo reproductivo’,
y al mismo tiempo, ya no se proponia su abolicién, aunque se
alertaba acerca de que la desigual distribucion de este trabajo
en términos de género, estaba en el origen de la posicién
subordinada de las mujeres y de su insercién desventajosa en
el mundo productivo (Esquivel, 2011).

Como sefala Faur (2014), uno de los principales
aportes de estas producciones fue que permitieron cuestionar
‘el paradigma, segun el cual, el &mbito privado es un espacio
en el que no se ‘produce’ nada” (Faur, 2014, p. 29) vy, en
consonancia, la propia nocién acerca de qué entendemos por
trabajo (idem). A partir de ello se plantearon estrategias para
su reconocimiento y visibilizacion, una de las cuales se centrd
en la contabilizacion estadistica: a partir de los aflos 80, las
académicas feministas impulsaron la realizacién de encuestas
de uso del tiempo y de cuentas satélite, a fin de cuantificar
las horas dedicadas por varones y mujeres a esta labor y su
impacto en las cuentas de renta nacional (Benerfa, 2006).
Posteriormente, desde el campo de la economia feminista
se acuid el concepto de economia del cuidado, con miras a
dar cuenta del valor econdmico que esta actividad produce o
contribuye a producir (Rodriguez Enriquez, 2005).

En el marco de un crecimiento del debate académico
sobre el cuidado, las categorfas aportadas por las perspectivas
hasta aqui resefiadas, se imbricaron en las discusiones politicas
sobre el patriarcado, la domesticidad y la subordinacion de las
mujeres, que fueron teniendo lugar en la sociedad. A lo largo
de las décadas posteriores, las preguntas fueron amplidndose
desde la escala de los hogares al nivel de la sociedad como
un todo. De este modo, comenzd a pensarse como estaba
organizado el cuidado en términos sociales y se incorpor¢ al
analisis, a las esferas del mercado y del Estado, como instancias
que participan de la resolucion de las necesidades de todas
las personas, en interacciéon con la esfera familiar. Esta idea
es la que se conceptualizd como “régimen de bienestar”. Asf,
otra via por la que discurrieron las producciones en torno al
cuidado fueron los estudios sobre politicas sociales, a partir de
los afos 90 (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012; Faur, 2014).

Reconocer a la familia como uno de los pilares del
bienestar supuso una novedad, ya que esta institucion habifa
permanecido invisible para los analisis clasicos sobre el Estado
(Esquivel, Faur, & Jelin, 2012). Histéricamente, se consideraba
que el bienestar de las personas dependia de la obtencién de
ingresos a través de la insercion en el mercado de trabajo y de
la oferta de servicios publicos (Pautassi, 2007). Esto implicé,
como destaca Faur (2014), arrastrar por décadas un punto
ciego:"el trabajo domésticoy el cuidado (...) eran funcionales,
como un supuesto no explicito, tanto a los mercados de
trabajo como a la provision de servicios sociales publicos”
(p.33).
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Frente a ello, la nocion de régimen de bienestar
(Esping-Andersen, 1993) abrid la puerta para pensar en
términos de politicas de cuidado, en tanto sugerfa, como se
menciond, que la produccion del bienestar se da a partir del
interjuego entre tres esferas: el Estado, el mercado y la familia.
Estas nociones fueron prontamente revisadas y ampliadas por
la academia feminista anglosajona, que sostenia la importancia
de, ademads, desagregar la esfera familiar para revelar las
diferentes posiciones y posibilidades de sus miembros, en
tanto, la misma no constituiria una unidad monolitica ni
armonica (Faur, 2014).

En las Ultimas décadas, una serie de transformaciones
operadas en las poblaciones (transicion demogréfica), las
familias (disminucion del tamafo de los hogares) y los géneros
(sostenido aumento de la participacion de las mujeres en el
mercado de trabajo), impactd en los Estados de Bienestar
construidos tiempo atras en el contexto europeo. Ello permitid
ingresar en la agenda de la politica social cuestiones asociadas
al géneroy alos cuidados. En América Latina, este tema ingresa
mas tardiamente en el debate publico, en la primera década
del siglo XXI, de la mano de “investigaciones enfocadas en el
cruzamiento entre familia, trabajo y género en los contextos
especificos, y mediante las convocatorias a expertos realizadas
por organismos internacionales” (Faur, 2014).

Ademas, las principales investigaciones sobre los
regimenes de bienestar se habian centrado en los paises
industrializados. Nuevas consideraciones surgieron al analizar
estas cuestiones en los paises en desarrollo, en tanto, estos
ultimos presentaban menos continuidad y estabilidad en las
politicas publicas, mayores niveles de informalidad laboral,
desigualdad social y pobreza, y en los que las comunidades (y
sus organizaciones) desempefiaban un rol clave respecto del
bienestar. Para estos paises, Shahra Razavi (2007) introdujo un
esquema analitico denominado “diamante de cuidado’, en el
cual incorpora la esfera comunitaria al modelo referido de tres
pilares de bienestar.

Atendiendo a esta complejidad creciente en el
andlisis, Faur (2014) propuso el concepto de organizacion social
y politica del cuidado, al que definié como “la configuracion
que surge del cruce entre las instituciones que regulan y
proveen servicios de cuidado y los modos en que los hogares
de distintos niveles socioeconémicos y sus miembros, acceden,
0 no, a ellos” (p. 18). Esta definicién permite pensar cémo se
intersectan el mundo personal (la organizacién cotidiana de la
vida individual y familiar) y las estructuras sociales (normativas,
politicas publicas e instituciones estatales, agencias del
mercado, redes comunitarias, etc.), en el marco de los valores
simbdlicos dominantes (en particular, los sentidos compartidos
asociados al género y a la divisién sexual del trabajo) (Faur,
2014). Asimismo, tiene la potencialidad de comprender la
configuracion social en torno a los cuidados

en términos mas flexibles y complejos que las nociones de ‘pilar,
‘régimen’ o ‘diamante; evidenciando los multiples y diversos
arreglos cotidianos que las familias establecen con las distintas
instancias del Estado, el mercado y la comunidad, entendidos
estos actores en términos de heterogeneidady sus interrelaciones
como imbricaciones no univocas, sino mas bien, provisorias y
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ductiles. (Pombo, 2010, p. 5)

Llegados a este punto, y a modo de sintesis,
podriamos trazar una linea histérica de desarrollos y cambios
en los temas del cuidado,

desde la visibilizacion del trabajo doméstico, el debate sobre
qué se produce en el hogar, y la conceptualizacion de esas
tareas en el estudio de la relacién produccién-reproduccion
social, hasta el andlisis de los regimenes de bienestar a partir
de la nocién de cuidado, treinta afos después. (Esquivel, Faur,
& Jelin, 2012, p. 13)

Este derrotero estd signado, ademas, por la
incorporacion de aportes filosdficos sobre la ética del cuidado,
lo que permitié ir desplazando el foco progresivamente
‘desde el trabajo al cuidado” (Himmelweit, 2000). Ello se
retomard a continuacién, no sin antes sefalar que, como
puede observarse, hasta aqui el énfasis se encuentra en la
distribucién social y de género de los cuidados, y, por ende,
en quiénes son sus proveedoras en abrumadora mayoria.
Se impone la consideracion de los aspectos materiales de la
actividad, los tiempos que insume, el valor que genera, los
impactos en términos de la autonomia econdmica de las
mujeres, las condiciones en que es llevado adelante cuando
es remunerado, su persistente desvalorizacion y vinculacion a
personas que se encuentran en posiciones subordinadas (en
términos de género, raciales, étnicos, sociales, etc.). Se busca
denunciar una de las raices profundas de las desigualdades
de género y que se traduce en las barreras que encuentran
las mujeres para la participacion laboral, politica, académica,
etc, en un sentido similar a la opresién que denuncian los
activismos en discapacidad.

Las aperturas que introduce la “ética del cuidado”

La atencion hacia los destinatarios del cuidado,
sus experiencias, expectativas y deseos, asi como hacia
todo aquello que tiene de inmaterial esta actividad, llega de
la mano de los aportes de la ética del cuidado. A partir de
los afos 80, una serie de desarrollos desde el campo de la
sociologfa de las emociones, la psicologfa y la filosoffa politica
en los EEUU, permitieron poner de relieve que el cuidado
posee una dimension emocional (Hochschild, 2012) y ética
(Gilligan, 2003; Tronto, 2015).

Por una parte, la investigacion de Arlie Hochschild,
“The Managed Heart: commercialization of human
feelings” (1983), abrid el camino a investigaciones sobre
el trabajo emocional. A partir de la observacion del trabajo
de las azafatas, estudié los modos en que las trabajadoras
instrumentalizan sentimientos y emociones para el desarrollo
de la tarea, lo que dio lugar a estudios sobre el trabajo sexual y
los servicios estéticos (Arango Gaviria, 2011, 2015), asi como, a
producciones sobre el trabajo de enfermeras y de cuidadoras
remuneradas (Molinier, 2011; Borgeaud-Garciandia, 2012),
entre otros. En particular, los analisis minuciosos de las
practicas de cuidado que se desarrollan en el dmbito de la
salud, permitieron ver como el cuidado es un saber-hacer
discreto que supone anticiparse (su eficacia se encuentra en
que no se ve, y se hace visible cuando falla) (Molinier, 2011),
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lo que implica una atencion y una consideracion a la persona
a la que se le brindan cuidados en su singularidad, al mismo
tiempo que un déficit permanente de reconocimiento por el
trabajo realizado.

Esta atencion, competencia y responsabilidad son,
desde estas perspectivas, capacidades que se aprenden en el
mismo desarrollo de la tarea. En este sentido, plantea Tronto
(Molinier & Legarreta, 2019) que la ética del cuidado se basa en,
y se realiza a través de un trabajo de cuidado, y es propia de las
personas que se ocupan de otras personas, en particular, de las
mas vulnerables. Si bien, mayoritariamente, esta a cargo de las
mujeres por la insistente asociacion entre el géneroy el cuidado
(de la capacidad reproductiva de las mujeres se deriva la idea
de su instinto maternal, su emotividad y su preocupacion por
los otros) (Faur, 2014), el hecho de pensar que quienes tienden
a asumir estas tareas son quienes se encuentran en posiciones
mas vulnerables (Tronto, 2015), permite afinar el andlisis: las
mujeres, si, pero no todas (algunas podrdn sustraerse a estas
responsabilidades porque accedieron a mejores posiciones,
otras podrdn aspirar a ejercer los cuidados pero verse
restringidas para llevarlo adelante, como muchas mujeres con
discapacidad), y también, aquellos hombres que forman parte
de grupos subalternos y no pueden encarnar la masculinidad
hegemonica (Connell, 1997), asi como otras identidades
de género. Aqui, ya puede empezar a verse la frontera entre
quienes brindan y reciben cuidados (y apoyos) a través de un
prisma menos esquematico. En este sentido, Laugier (2015)
destaca que la ética del cuidado permite hacer audible, junto
con la voz de las mujeres, la voz de las subalternidades, de las
categorias sociales en desventaja a quienes la labor del cuidado
ha sido atribuida.

Segun Tronto (2015), la ética del cuidado enfatiza
la vulnerabilidad como aspecto universal de la condicion
humana, las necesidades de cuidados para preservar nuestra
vida, y llama la atencion sobre las redes de cuidado en
las que estamos cotidianamente envueltos y de las que
no somos conscientes. La ética del cuidado se ancla en la
idea de responsabilidad hacia las otras personas, grupos o
sociedades, cercanas o lejanas, con las que nos unen lazos de
interdependencia (Kittay, 2015). Las nociones de vulnerabilidad
intrinseca de los seres humanos (Molinier, 2011) y de necesaria
interdependencia (Paperman, 2011), pulverizan la imagen de
sujeto autosuficiente (y capaz) instaurada por la modernidad y
presentada como ideal a alcanzar (Fraser, 1997), en linea directa
con los postulados pioneros del modelo social, invitdndonos a
recordar que todos y todas requerimos de distintos cuidados
y apoyos segun el momento de nuestra vida, y viceversa, que
todos y todas podemos brindarlos.

Asi, esta perspectiva pone sobre el tapete cémo el
cuidado nos enfrenta de manera inevitable con lo abyecto
de nuestros cuerpos y nos muestra nuestra propia fragilidad,
y como el ocultamiento y la delegacion de estas tareas en
quienes tienen menos poder, es muy practico para nuestra
tranquilidad de espiritu (Molinier,2011). Recuperar la dimensién
ética que atraviesa al cuidado implica tomar conciencia de
que es un trabajo simultdneamente material y psicoldgico,
que requiere de una enorme ingenieria emocional para poder
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enfrentar situaciones dificiles, complejidades propias de los
vinculos y toda una serie de ambigiiedades que no pueden
ser conjuradas porque son parte esencial de esta actividad.
En este sentido, da cuenta, ademds, de que cuidar, apoyar,
implica siempre una movilizacién afectiva “de ambos lados
del mostrador”, en la que brotan sentimientos de toda indole
en esa liminalidad que se construye entre los cuerpos de
quienes brindan y reciben asistencia, puestos en relacién
(Chamberlain, 2016; Sedgwick, 2018). Como sefala Kittay et
al. (2005),

el cuidado es una practica que afecta tanto a la persona que lo
recibe como a quienes lo brindan; la ética del cuidado atafie
tanto al cuidador como a la persona que lo recibe; y el cuidado
crea (o se basa en) una relacién que tiene significados culturales
y éticos cruciales®. (p. 444, traduccién propia)

La autora analiza la préctica de cuidar en situaciones
que caracteriza como “dependency care” (2002), partiendo
de la experiencia del cuidado de su hija con discapacidad
que requiere multiples apoyos de largo plazo, y en la cual,
parece darse una asimetria de posicién extrema entre quien
brinda y quien recibe asistencia. Desde los feminismos en
discapacidad, Simplican (2015) introduce un matiz clave
para el andlisis de estas situaciones, al plantear que la
‘dependencia” siempre es compleja, y que las personas con
discapacidad -sobre todo en condiciones de vulnerabilidad
intensa- pueden ser victimas de violencia, si, pero también,
de manera simultanea, ejercerla.

Todos estos aportes permiten sumar capas de
complejidad al andlisis del cuidado y contribuyen a pensar
las practicas, relaciones y posiciones que se dan en torno
al mismo, en términos mas flexibles, mas sutiles, invitando
a andlisis méas situados que puedan dar cuenta de las
experiencias singulares; no obstante, han sido las perspectivas
de corte més econémico las que lograron instalarse en el
campo de debates de manera contundente, privilegidndose
los aspectos materiales de esta actividad. Si bien, ello puede
entenderse en términos de la busqueda de incidir en la
agenda de la politica publica, a fin de mitigar muchas de las
desigualdades descriptas, cierto es que ello entrafa, también
-al igual que ocurrié con el desarrollo del modelo social en
discapacidad-, un cierto “olvido del cuerpo”.

En linea con esto, y mas alld de la profusion de
producciones en el campo de los cuidados®, persisten todavia

5 "Above all, caring is a practice that effects both the person
receiving care and those providing it, the ethics of caregiving per-
tain to carer and care recipient alike, and caring brings into being
(or rests on) a relationship that has crucial cultural and ethical mea-
nings.’

6 En los ultimos anos, al compas del crecimiento de las in-
vestigaciones sobre el tema, se abordaron otros aspectos tales como
el derecho al cuidado (Pautassi, 2023), las cadenas globales de cui-
dados que se establecen a lo largo de los paises entre mujeres de
diferentes sectores sociales (Pérez Orozco, 2007), asi como los traba-
jos de cuidado comunitario desarrollados por mujeres de sectores
populares en los pafses del sur global (Fournier, 2017; Zibecchi, 2015;
Faur & Brovelli, 2020), el trabajo de cuidado remunerado (Esquivel et
al., 2018) o el caracter racializado del cuidado (Guimaraes, Hirata, &
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omisiones caras al colectivo de personas con discapacidad. Son
pocas las investigaciones que den cuenta de las experiencias y
perspectivas de las personas con discapacidad que requieren
cuidados y apoyos, y son muchas menos aun, aquellas que
se ocupan de quienes los brindan. En general, la poblacién
con discapacidad es referenciada en los estudios del campo,
como parte integrante de las tres poblaciones que requieren
cuidados desde una perspectiva cldsica de seguridad social
(nifos, nifas y adolescentes, personas mayores, personas
con discapacidad), y aun asi, son escasos los informes que
den cuenta de como se organiza socialmente este cuidado,
0 que puedan caracterizar exhaustivamente las politicas de
cuidado y apoyo para el colectivo, sefalando sus déficits y
areas de mejora. Ello se asocia, tanto a la invisibilizaciéon de
la que ha sido objeto histéricamente esta poblacion (a nivel
social y también académico), como también, a que el tema del
cuidado, en funcién de las reivindicaciones que son su marca
de origen, se asocia de manera tacita a los asuntos de género,
y especialmente, a la maternidad, quedando la representacion
de esta actividad cristalizada (social y también analiticamente)
en la imagen del cuidado de las infancias, de manera principal.
Un cuidado que, ademads, se presupone es llevado adelante por
mujeres “capaces”.

El derrotero histérico de los estudios del cuidado,
ha echado luz sobre una actividad que estad en todas partes,
que nos atraviesa a todas las personas y que, al mismo tiempo,
es un vector de desigualdades, al compas de movimientos
de mujeres que, en diversas décadas y latitudes, adquirieron
potencia y penetraron capilarmente en nuestras sociedades,
buscando incidir en la agenda de la politica publica y motorizar
un cambio cultural que habilite otras formas de relacion
entre los géneros. En este proceso, se privilegié la denuncia
de las opresiones vy la disputa por otras formas de organizar
socialmente el cuidado (‘reconocer, reducir y redistribuir
el cuidado’, segun la célebre férmula de la Organizacion
Internacional del Trabajo), y ello diluyd las voces de quienes
son también sus participes necesarios: las mujeres adultas, si
(aunque no todas, ni siempre, como se sefald), pero también,
los nifos, nifas y adolescentes, las personas mayores y las
personas con discapacidad, que reciben, si, pero también
brindan, cuidados y apoyos. Y que, en el caso del colectivo de
personas con discapacidad, reclaman su lugar en la mesa de las
discusiones, causando sorpresa en algunos espacios, pero sin
dudas, abriendo la posibilidad de enriquecer las miradas y las
propuestas, para que puedan ser mas acordes a la diversidad
de formas de vivir y desear. Ahora bien, de cara a esta historia
signada por caminos paralelos, jcémo pensar la construccion
de agendas y lineas de investigacion compartidas en torno a
los cuidados y apoyos que no nieguen los desencuentros, sino,
antes bien, que puedan transitar la incomodidad? Quizas, en la
dimension afectiva, ética y politica de esta actividad podamos
encontrar algunas pistas en esa direccion.

A modo de cierre: ;quién le teme al cuidado?
Hasta  aqui  hemos  reconstruido  algunas
incomodidades entre las demandas de ambos campos

Posthuma, 2020), entre otras discusiones del campo.
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asentadas en sus origenes historicos y posicionamientos
politicos. Los estudios de la discapacidad han advertido a los
cuidados sobre sulado oscuro (Kelly, 2011), ese riesgoimplicito
de violencia en la relacion del cuidado. Han reclamado que
se vuelva "accesible” y situado para evitar atropellos a las
personas con discapacidad. Los estudios del cuidado alertan
sobre la pauperizaciéon laboral de quienes las/os cuidan y
-también- quienes los asisten. Se ha cuestionado, incluso, si
acaso la mejora de vida de las personas con discapacidad,
a partir del mayor acceso a apoyos humanos/asistentes/
cuidadores, recae en las peores condiciones laborales de
estos (Pino Moran etal., 2023).

Estas rispideces evidencian cierta desconfianza
mutua, el riesgo de que en las relaciones préximas donde una
mayor vulnerabilidad de las partes estd expuesta, la dialéctica
del amo y el esclavo pueda jugarse en la diada cuidador/
cuidado. ;Quién serfa el amo, quién el esclavo? Las personas
con discapacidad sufrieron vulneraciones en nombre del
cuidado, por quienes decian ejercerlo. Las trabajadoras del
cuidado sufrieron vulneraciones en nombre del cuidado,
por ejercerlo sin el reconocimiento social y en condiciones
desfavorables. Entonces, jquién le teme al cuidado? parece ser
un problema que afecta tanto a personas con discapacidad,
que a su vez pueden ser cuidadoras, como a personas que
trabajan como cuidadoras. Los feminismos permitieron
poner en tensién ambos campos de estudios al empujar
las intersecciones entre mujeres, discapacidad y cuidados.
Tanto quienes brindan como quienes reciben cuidados y
asistencias, existen en los margenes de lo valorado en la
sociedad patriarcal. Ambas figuras son subalternas. Quienes
participan de las relaciones del cuidado son construidos
como “las y los vulnerables’, monstruosidades y feminidades,
todo lo que se opone al sujeto de la masculinidad moderna
(Kelly, 2011; Hughes et al., 2005). Como sefala Pie Balaguer
(2019, p. 98), “la situacion de subalternidad de partida en la
asuncion de los cuidados y los flujos asimétricos que conlleva,
es lo que impacta directamente en la misma calidad de los
cuidadosy en la situacion de extrema vulnerabilidad de todos
aquellos que son cuidados. Ser cuidado en una situacion de
desigualdad de partida, con facilidad se transforma en ser
sujetado y dominado. Esto se agudiza y problematiza mds en
un contexto de fuerte invisibilidad de los cuidados, dado que
con facilidad sus receptores pueden ser objeto de maltrato y
de violencias multiples” Esa misma precariedad relega a un
lugar de desvalorizacién y falta de reconocimiento a quienes
se ocupan de asistir y cuidar a las personas con discapacidad
y a todas aquellas relegadas de la dominacion capacitista.

Asi, en los asuntos de género, de discapacidad,
y de todas aquellas relaciones sociales atravesadas por la
dominacion, rescatar los lazos entre la vida cotidiana y la vida
politica (Meccia, 2019), permite comprender las relaciones
del cuidado como un entramado social que desborda el
vinculo persona a persona que se da en su practica cercana
e inmediata, y que siempre reenvia a otros actores, instancias,
esferas (Tronto, 2015), como asi también, reconocer que las
asimetrias de poder estructurales se cuelan en “las formas de
la‘dominacion cercana’ (Memmi, 2003) que se establecen en
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el espacio doméstico entre mujeres y en torno a los cuidados
del cuerpo. Precisamente, en aquello considerado como lo mas
privado y lo menos politico” (Molinier & Legarreta, 2019, p. 173).
Ello es inseparable de una perspectiva ética sobre la practica
del cuidado, no solo a nivel individual, sino, como senala Pie
Balaguer (2019), a nivel estructural y politico.

Estas dimensiones resultan insoslayables a fin
de que las reflexiones y las reivindicaciones en torno a los
cuidados, permitan cuestionar radicalmente los cimientos de
las desigualdades y opresiones de nuestras sociedades, vy a
fin de evitar que la ampliacion de derechos de determinados
sujetos, se asiente sobre la restriccién de los derechos de otras
personas. En nuestros pafses latinoamericanos, los apoyos/
cuidados se encuentran histéricamente familiarizados (con
Mayor 0 menor acceso a prestaciones de apoyo extra familiares,
pero, en todo caso, con la gestion de los mismos en manos de
las familias), o bien, se da la institucionalizacién. La posibilidad
de vivir de forma auténoma con participaciéon en la comunidad
es un destino que parece aun dificil de alcanzar plenamente. En
este sentido, la apuesta por una “sociedad del cuidado” (Tronto,
2020) puede confluir con las luchas de los colectivos de PCD. Es
decir, abogar por la desfamiliarizacion, por una parte, pero sin
por ello deslizarse hacia la institucionalizacion, y con atencion
a las condiciones en que se brinda el trabajo de asistencia/
apoyo/cuidado.

Los recelos entre feminismos y discapacidades han
puesto sobre la mesa una serie de interrogantes que, desde ya,
permanecen abiertos. Aqui solo esbozamos algunos, a modo de
ejemplo: por una parte, el cuidado que histéricamente se brindé
en espacios medicalizados, nutrido del modelo rehabilitador,
que se evoca desde el modelo social y de los movimientos
de vida independiente como opresivo, jresulta homologable
al cuidado doméstico, familiar, a cargo de mujeres, basado en
saberes cotidianos, que se busca visibilizar desde el campo
de estudios del cuidado? En la misma linea, y reconociendo
las multiples y diferenciales realidades y condiciones de las
personas con discapacidad que reciben apoyos y de aquellas
personas que se los brindan, jde qué manera dar lugar y voz
a las diversas situaciones de vida, sin que las distancias entre
el espacio académico, la arena politica y de los movimientos
sociales, y la vida cotidiana de los hogares, se traduzca en el
privilegio de algunas demandas a costa de otras?

Por otra parte, el rechazo a reconocerse como sujeto
receptor de cuidados y el énfasis en la asistencia para una vida
“independiente’, jhasta qué punto se encuentra atravesada
por la nocidon de un sujeto auténomo acorde a los ideales
de la modernidad, o también, en qué medida tiene en el
horizonte una cierta aspiracion a la igualdad entre situaciones
que dificilmente puedan ejercer de la misma forma el control
sobre sus vidas, porque, entre otras cuestiones, demandan
diferentes niveles de apoyo?. Asimismo, el hecho de que hayan
sido las mujeres con discapacidad quienes de manera pionera
entraron en este campo de discusiones al posicionarse como
cuidadoras y reclamar apoyos para cuidar, reactualizando, en
cierto modo, el movimiento originario de estos debates, nos
invita a preguntarnos, en un sentido mas general, si acaso la
maternidad aparece como el lugar principal de enunciacion
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de los cuidados. Estos interrogantes, en suma, permiten
preguntarnos cémo la ideologia moderna, capitalista,
colonialista, capacitista, edadista, heterosexual y patriarcal
en la que estamos inmersos, permea de los modos mas
insospechados nuestras instituciones, nuestros movimientos
sociales y nuestros cuerpos, y nos interpelan a mantenernos
alertas, reflexivos, abiertos y flexibles.

Sin dudas, el concepto de apoyo aporta un matiz
clave a la categoria de cuidado, que es la voz de quien recibe
los cuidados. Si bien, desde los movimientos de personas con
discapacidad se plantea, por ejemplo, que el apoyo permite
a las madres y padres con discapacidad tomar decisiones
sobre el cuidado de sus hijos e hijas, asociando el cuidado a
las decisiones que se toman por otra persona (en este caso,
los nifios, nifas y adolescentes), y el apoyo a la asistencia que
obedece a las decisiones de sus destinatarios/as, podriamos
preguntarnos si ambas no constituyen relaciones de cuidado,
solo que en el sequndo caso, se trataria de un cuidado que
incorpora la perspectiva de aquel/aquella a quien se dirige,
lo cual, podemos pensar, deberfa ser tenido en cuenta en
todos los casos. En contrapartida, el énfasis en los apoyos
como una herramienta para el ejercicio de la autonomia, en
un extremo, también nos permite preguntarnos respecto
de posibles deslizamientos hacia la objetificacion de quien
ejerce tareas de asistencia, es decir, ;cémo se conjura el
riesgo de la instrumentalizacion de la otra persona?, ;cémo
evitar la invisibilizacién de la dimension emocional de estos/
as trabajadores/as, cuando la asistencia personal se configura
como un dispositivo exclusivamente técnico/material? En
un sentido mas profundo, entendemos que el interrogante
que queda abierto reenvia, nuevamente, a como se tramita
el precario equilibrio entre las partes. Al respecto, quizas
no sea posible pensar respuestas de caracter general, y tal
vez, deberan ser altamente personalizados y singulares los
arreglos que sean deseables y puedan construirse en cada
Caso.

Una ultima cuestion que resulta clave reponer, es que
el cuidado y el apoyo siempre serdn una fuente de tensiones,
pues poseen una complejidad imposible de reducir, “mueven
cosas”y traccionan incomodidades a nivel politico, practico,
relacional y académico. Asimismo, constituye un campo en
expansién, en movimiento y, como tal, contradictorio, por lo
que habra que asumiry abrazar las contradicciones.

El camino esté iniciado, queda continuar transitando
con o sin temor los didlogos y fricciones a los que se nos
invita.
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