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RESUMEN Los cuidados sociocomunitarios son una propuesta para democra-
tizar los cuidados y las relaciones de interdependencia entre las personas con
discapacidad y sus comunidades. Frente a esta premisa, el presente estudio
tuvo como objetivo profundizar en las experiencias de los cuidados socioco-
munitarios desde la perspectiva de las personas con discapacidad y cuidadoras
informales que viven en la regiéon de O’Higgins en Chile. Para ello, se reali-
zaron nueve entrevistas en profundidad a cuidadoras informales de personas
con discapacidad, diez entrevistas a personas con discapacidad, y un grupo de
discusidn entre cuidadoras (8) y personas con discapacidad (2). Los hallazgos
dan cuenta de que los cuidados sociocomunitarios son sistemas de cuidados
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cooperativos, interconectados y de corresponsabilidad que se construyen y
configuran con esfuerzo y desgaste por parte de las familias de personas con
discapacidad, especialmente de las mujeres. Por ello, resulta fundamental for-
talecer la autoorganizacion de las comunidades para atender a las necesidades
y cuidados de las personas con discapacidad. De ahi la urgencia por desarrollar
sistemas integrales de cuidados con mayor responsabilidad del Estado y sus
territorios.

PALABRAS CLAVE Comunidad; cuidados; discapacidad; género; territorio.

ABSTRACT Sociocommunity care has been proposed as an approach to de-
mocratizing care and the interdependent relationships between people with
disabilities and their communities. In light of this premise, this study aimed
to deepen the understanding of sociocommunity care experiences from the
perspectives of people with disabilities and informal caregivers living in the
O’Higgins region, Chile. To this end, nine in-depth interviews were conducted
with informal caregivers of people with disabilities, along with ten interviews
with people with disabilities, and one focus group involving caregivers (n=8)
and people with disabilities (n=2). The findings indicate that sociocommunity
care operates as a system of cooperative, interconnected, and co-responsible
care practices, which are constructed and sustained through significant effort
and burden by families of people with disabilities, particularly women. There-
fore, strengthening community self-organization to address the needs and care
of people with disabilities is essential. This underscores the urgency of devel-
oping comprehensive care systems with greater responsibility assumed by the
State and its territorial structures.

KEY WORDS Community; care; disability; gender; territory.

Introducciéon

Las sociedades occidentales caracterizadas por su impronta patriarcal, colonial, ca-
pitalista y capacitista (Pino-Mordan et al., 2023a) cuentan con regimenes de jerarqui-
zacidn social entre sus ciudadanos y ciudadanas sustentados en un mandato de in-
tegridad corporal obligatoria (McRuer, 2020); esto quiere decir, que se impone una
exigencia a las personas por ser altamente funcionales y productivas a las légicas del
desarrollo moderno-colonial de género, en tanto se categorizan los individuos y sus
cuerpos (Lugones, 2008).

En ese contexto, el trabajo de cuidados es sometido a una negacién constante, ya
que es visto como no productivo, asociado a un gasto social y no como una inversién
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publica o un trabajo propiamente tal (Organizacion Internacional del Trabajo [OIT],
2019). Este patrén sociohistdrico responde, parafraseando a Wittig (2006), a un con-
trato cultural heterosexual, amparado en la divisién sexual del trabajo, en donde las
labores de cuidados son individualizadas como actividad propia de las mujeres, justi-
ficado por su realizacion en la esfera doméstica y privada.

A partir de ello, las representaciones culturales en torno a los cuidados en Améri-
ca Latina devienen de una tradicion colonial que impacta directamente en los cuer-
pos, territorios y vidas de las mujeres y personas con discapacidad, donde se continta
ratificando a la region en una ontologizacion de dependencia, propia de una geopo-
litica que encubre el racismo, el sexismo y el capacitismo sistemédtico. Sunkel y Paz
(1970) lo explican ast:

Una hipétesis de trabajo fundamental en la elaboracién de la tipologia y
en la explicacion del proceso de cambio de las economias y sociedades
de América Latina, consiste en concebir el subdesarrollo como parte del
proceso histérico global de desarrollo; tanto el subdesarrollo como el desa-
rrollo son dos aspectos de un mismo fenémeno, ambos procesos son his-
téricamente simultdneos, estdn vinculados funcionalmente vy, por lo tanto,
interactiian y se condicionan mutuamente, dando como resultado, por una
parte, la divisién del mundo entre paises industriales, avanzados o “centros’,
y paises subdesarrollados, atrasados, o “periféricos”; y, por otra parte, la
repeticion de este proceso dentro de los paises subdesarrollados en éreas
avanzadas y modernas, y dreas, grupos y actividades atrasadas, primitivas y
dependientes (p. 6).

En ese sentido, las dindmicas econémicas y culturales de los cuidados se han vis-
to principalmente como actividades dependientes propias del subdesarrollo, lo cual
invisibiliza las formas posibles de vincularse y sostener los cuidados entre las comu-
nidades (Pié, 2014, 2019).

Esta racionalidad binaria entre desarrollo y subdesarrollo, ha impactado direc-
tamente en las politicas de cuidado (Batthyany, 2020; Gilligan, 2013) haciendo una
lectura jerarquizada y categérica entre quienes cuidan y quienes reciben los cuidados.

Esta distincién arbitraria, ha sido alertada desde los Estudios criticos de la dis-
capacidad (Critical Disability Studies) y el activismo de personas con discapacidad
(Pino-Morén et al., 2023b), en tanto uno de los dambitos abordados se enmarca en las
perspectivas y experiencias de mujeres cuidadoras, poniendo énfasis en la gestién
de la precariedad, la violencia sexo-genérica y el empobrecimiento que ello supone
(Reyes-Espejo et al., 2022; Rosas & Gil, 2021). De la misma forma, se hace énfasis en la
importancia de la politizacion de los cuidados y la agencia de las propias cuidadoras
(Fournier, 2020).
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Por su parte, los cuidados desde la perspectiva de las personas con discapacidad
se han abordado principalmente desde la dimensién que los vincula a la salud publica
(Garcia et al., 2018; Julia-Sanchis et al., 2020; Ramirez et al., 2022) y al fortalecimiento
de las familias (Romero-Serrano et al., 2023). Sin embargo, existe una menor profun-
dizacidén en las formas de organizacidn territorial y comunitaria que permitan com-
prender la relevancia de los cuidados sociocomunitarios desde las experiencias de las
propias personas con discapacidad y las cuidadoras informales. Ante esto, se destaca
la importancia social y comunitaria como respuesta colectiva frente a la escasez o
ausencia de oferta estatal de servicios de cuidados (Reija, 2023) a las que las personas
con discapacidad y sus cuidadores/as se ven enfrentadas de cara a resolver una ne-
cesidad compartida. Ello alerta la importancia de conocer las formas de resistencia y
fortalecimiento comunitario que desarrollan en sus territorios. De ahi la importancia
de esta investigacion que tiene por objetivo, profundizar en las experiencias de los
cuidados sociocomunitarios desde la perspectiva de las personas con discapacidad y
cuidadoras informales que viven en la regién de O'Higgins.

En ese sentido, la regién de O’Higgins se caracteriza por ser un territorio pre-
dominantemente agroproductivo con un importante porcentaje de poblacién rural
25,6% (Instituto Nacional de Estadisticas [INE], 2018), asi como brechas en el acceso
a servicios sociales y de cuidado (Naciones Unidas, 2021). Segtin datos del III Estu-
dio Nacional de la Discapacidad (ENDISC) (Servicio Nacional de la Discapacidad
[SENADIS], 2023), la region concentra un ndmero significativo de personas adultas
con discapacidad (14,4%), tensionando la capacidad institucional y familiar para el
desarrollo de cuidados sociocomunitarios.

Esta investigacion se realizé en el marco de un Proyecto Fondecyt Postdoctoral en
el Instituto de Ciencias de la Salud de la Universidad de O'Higgins, durante los afios
2022-2024.

Tejiendo vinculos, territorios y comunidades interdependientes

Entenderemos los cuidados sociocomunitarios como una manera de establecer vin-
culos intercorporales bajo un principio de reciprocidad, respeto y apoyo en las re-
laciones sociales que se forman entre las diversidades corporales al interior de las
comunidades. Por ello, la importancia de articular la dimensién institucional que lo
compone y que permite el constante didlogo con las personas, a través de las atencio-
nes, servicios y prestaciones profesionales (Gutiérrez, 2014).

En América Latina, una importante produccién tedrica y empirica ha proble-
matizado el cardcter comunitario de los cuidados, particularmente en contextos de
desigualdad estructural y limitada provision estatal. Diversos estudios han mostrado
coémo las organizaciones sociales, las redes territoriales y la economia popular sostie-
nen cotidianamente la vida a través de practicas de cuidado que traspasan al ambito
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familiar (Brandariz, 2021; Campana & Rossi Lashayas, 2020; Frega, 2020; Sanchis,
2020).

Estas experiencias dan cuenta de formas de organizacién colectiva que emergen
en escenarios de precariedad, donde el cuidado se articula como una practica relacio-
nal, solidaria y situada, pero también atravesada por tensiones asociadas a su femi-
nizacién y a la sobrecarga de trabajo no remunerado. En esta linea, Fournier (2017)
propone la nocién de “subsidio de abajo hacia arriba” para describir como las orga-
nizaciones comunitarias terminan sosteniendo funciones que deberian ser garanti-
zadas por el Estado, lo que permite problematizar el lugar ambivalente del cuidado
comunitario, por un lado, como espacio de resistencia, autonomia y produccion de
lo comtn, y por otro, como posible mecanismo de reproduccién de desigualdades
cuando no existe un respaldo institucional suficiente.

Esta perspectiva resulta especialmente relevante para comprender los cuidados
sociocomunitarios en territorios como los abordados en este estudio, donde las redes
comunitarias no solo complementan, sino que en muchos casos suplen la insuficien-
cia de los sistemas formales de cuidado.

En ese sentido, es necesario considerar las tensiones en la dimensién familiar a
proposito de los cuidados, en cuanto las labores de cuidado son principalmente asu-
midas por las mujeres producto de una distribucidn desigual culturalmente arraigada
(Castellanos, 2022; Giaconi, 2021) mientras que las personas con discapacidad se ven
vulneradas y privadas de su agencia y al derecho de escoger la forma en la que reciben
apoyo y cuidado (Solsona-Cisternas, 2024).

En América Latina, existe una larga tradicion sentipensante* sobre lo comunitario,
el bien comun y lo colectivo (Lugones, 2008), comprensién que podria contribuir a
destrabar las tensiones que existen sobre los cuidados en la actualidad, especialmente
para abordar la diada cuidadora-cuidado de una manera no jerarquizada. Desde esta
perspectiva, se hace imprescindible visibilizar el trabajo de cuidados como una res-
ponsabilidad comunitaria, social, colectiva y afectiva, de cara a la interdependencia
que caracteriza nuestra region. Esto nos moviliza a sentir el mundo (Oyéwumi, 2017)
y reflexionar sobre cémo se organiza la vida social de los cuidados, subvirtiendo la
racionalidad colonial, patriarcal y capacitista que hegemoniza y divide nuestros cuer-
pos.

1. Acepcion utilizada por el socidlogo colombiano Orlando Fals Borda, significa “que combina la
razén y el amor, el cuerpoy el corazén, para deshacerse de todas las (mal) formaciones que descuar-
tizan esa armonia y poder decir la verdad” (Fals Borda, 2009, p. 10).
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Esta comprension, ampliamente desarrollada desde la teoria de las emociones y el
giro afectivo en las ciencias sociales (Ahmed, 2015), permite mirar en mayor detalle
cémo se va corporizando a nivel subjetivo las politicas y cambios culturales en el cui-
dado. Sobre todo, de cara a las nuevas propuestas de sistemas integrados de cuidados
nacionales e internacionales.

Pensar la generacién de redes de interdependencia y resistencia de los cuidados
en América Latina, debe ser una expresion ciudadana que otorgue sostenibilidad a la
vida como un bien comin (Pié, 2019). No podemos olvidar que los cuidados contie-
nen afectos en su dimension performativa, es decir, se interiorizan y se exteriorizan
de un modo que implica una actuacién corporizada. Por eso es tan importante in-
terpelar la idea emotiva del cuidado que lo comprende univocamente al interior de
la esfera privada como obligatoriedad familiar, ya que esto (re)produce los vinculos a
partir de relaciones inequitativas de poder, ademds de la estratificacion del cuidado
perpetuando su invisibilizacién (Guedes, 2016).

En ese camino, resulta fundamental democratizar los cuidados como una cuestion
de justicia social y derechos humanos, dotdndolos de centralidad en la experiencia
humana como un fenémeno ciudadano global, desde una éptica transdisciplinaria,
interrelacional y comunitaria, y no como una necesidad de ciertos cuerpos o de gru-
pos especificos. Siguiendo a Butler (2017) “el cuidar es una dimensién ontolégica del
ser humano, entendido como un ser fragil y vulnerable, un ser precario” (p. 14). Esta
condicidén nos atraviesa y responsabiliza a todos y todas, de ahi su importancia socio-
comunitaria.

En esta linea, resulta clave profundizar en el reconocimiento del cuidado como un
derecho humano, no sélo en términos declarativos, sino también en sus implicacio-
nes practicas. Concebir el cuidado desde este enfoque implica garantizar condiciones
efectivas para su ejercicio por parte de todas las personas, tanto en su dimensién de
recibir cuidados como de cuidar en condiciones dignas (Pautassi, 2007). Esto supone,
por una parte, el desarrollo de marcos institucionales que aseguren acceso equitativo
a servicios, apoyos y recursos adecuados y, por otra, la transformaciéon de las con-
diciones sociales que actualmente sostienen su distribucién desigual, tales como la
feminizacién del cuidado, su precarizacién laboral y su relegacién al dmbito privado.
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Metodologia
Diseiio

Esta investigacién se enmarca en un disefio cualitativo, en tanto se propuso profun-
dizar en las experiencias, emociones, desafios y tensiones de las personas con disca-
pacidad y cuidadoras informales, a partir de “mostrar las vidas, los cuerpos en movi-
miento como procesos dindmicos, abiertos y en continua transformacién y, por tanto,
singulares, contradictorios, inacabados” (Esteban, 2013, p. 13).

Por lo tanto, permitié tener un acercamiento situado y respetuoso a la realidad a
investigar, proporcionando datos, riqueza interpretativa, contextualizacion del entor-
no, detalles y experiencias (Hernandez-Sampieri et al., 2014).

En sintonia con lo sefialado, se trabajé con un marco analitico desde el paradigma
critico que provee la teoria descolonial y desde una perspectiva geopolitica latinoa-
mericana, con el objetivo de develar las relaciones globales de poder dispuestas a
través de la modernidad occidental eurocéntrica, el capitalismo mundial y el colo-
nialismo (Curiel, 2014; Dussel, 1999). De este modo, se sitia la posicién estructural
que ocupan los cuidados hacia las personas con discapacidad en Latinoamérica, es-
pecialmente, en la cultura chilena, poniendo énfasis en las dindmicas sexo-genéricas
observadas en estos territorios.

Contexto de la investigacion

El estudio se llevé a cabo en Chile, especificamente en la Region del Libertador Gene-
ral Bernardo O’Higgins (regién de O’Higgins), ubicada en la zona centro-sur del pais.
La regién se compone de 33 comunas distribuidas en tres provincias: Cardenal Caro,
Colchagua y Cachapoal, todas con la particularidad de contar con amplios sectores
rurales y urbano-rurales.

Para efectos de esta investigacion, el trabajo de campo se desarroll6 en las co-
munas de: Rancagua, Machali, Pichilemu, San Fernando, Chimbarongo, San Vicente
de Tagua-Tagua, Peumo, Las Cabras y Pichidegua, seleccionadas por su diversidad
territorial y por la presencia de poblacion con discapacidad vinculada a redes locales
de atencién y cuidado.

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia (ENDIDE)
(Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2023), en Chile existen 2.703.893 personas
mayores de 18 afos en situacion de discapacidad. En la regién de O’Higgins, como
lo adelantdbamos, esta cifra asciende a 115.507 personas, posiciondndose entre las
regiones con mayor prevalencia a nivel nacional. Asimismo, se estima que 75.428
personas adultas en la region se encuentran en situacion de dependencia, lo que da
cuenta de la relevancia de analizar los sistemas de apoyo disponibles en el territorio.
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A su vez, el Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC) (SENADIS, 2023) se-
nala que en la region existe una mayor proporcién de mujeres adultas con discapaci-
dad en comparacion con los hombres. Del mismo modo, se observa que la mayoria de
las personas adultas en situacion de dependencia cuenta con una persona cuidadora
permanente, generalmente mujer y miembro del nicleo familiar, lo que evidencia la
persistencia de la organizacion y generizacion del cuidado.

En términos institucionales, Chile ha impulsado recientemente la Politica Nacio-
nal de Cuidados, enmarcada en la Ley Chile Cuida, que formaliza el Sistema Nacional
de Apoyos y Cuidados (SNAC). Este Sistema busca avanzar en la redistribucion y
democratizacion de los cuidados mediante la articulacidn de servicios y prestaciones
dirigidas a personas en situacién de dependencia y a sus cuidadoras.

A nivel local, el SNAC se implementa, a través de la Red Local de Apoyos y Cuida-
dos (RLAC), programa de cardcter comunal orientado a mejorar el desarrollo de ac-
tividades de la vida diaria de las personas en situacién de dependencia, y a disminuir
la sobrecarga de quienes cuidan (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2023).
No obstante, al tratarse de un programa reciente y de implementacion territorial, su
cobertura y alcance presentan variaciones significativas entre comunas, sobre todo en
contextos rurales o en sectores con menor acceso a servicios.

Seleccion de las y los participantes

Se trabajé con personas que asistian a los Centros de Rehabilitacién Comunitaria
(CCR) o de los programas asistenciales de los Centros de Salud Familiar de las comu-
nas antes mencionadas.

Por su parte, se incluyd a cuidadoras principales que realizaban trabajo de cuida-
dos hacia las personas con discapacidad de manera informal. Se utilizé la estrategia
de bola de nieve, donde se identificaron participantes claves que conocian a otras
personas que podian proporcionar o ampliar la informacién pertinente a estudiar.

Criterios de seleccion de las y los participantes

Criterios de seleccion de las personas con discapacidad:

- Personas con discapacidad con un funcionamiento de nivel moderado o severo,
reflejado en la credencial nacional de discapacidad.

- Residentes en las comunas antes sefaladas.

- Que reciben alguna prestaciéon de cuidados por parte de algin cuidador/a de
manera informal (no remunerado).

- Mayores de 18 afios.

- Que deseen participar del estudio, concretado en la aceptacion y firma del con-
sentimiento informado.
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Criterios de seleccién de los/las cuidadores/as informales:

- Que se identifiquen como cuidadores/as principales de personas con discapaci-
dad.

- Que lleven al menos 6 meses cumpliendo labores de cuidados a personas con
discapacidad.

- Que realicen el trabajo de cuidados al menos 3 horas diarias.

- Que realicen el trabajo de cuidados de manera informal (no remunerado).

- Mayores de 18 anos.

- Que deseen participar del estudio, concretado en la aceptacién y firma del con-
sentimiento informado.

Técnicas de co-construccion de la informacion

Se utiliz6 la entrevista en profundidad, ya que permite “adentrarse en la vida del otro,
penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los gustos, los miedos,
las satisfacciones, las angustias y las alegrias significativas y relevantes de la entrevis-
tada” (Robles, 2011, p. 40).

Se realizaron un total de 19 entrevistas, nueve a cuidadoras informales y diez a
personas con discapacidad que reciben cuidados. Las entrevistas fueron realizadas
por el primer y segundo autor, entre los afios 2022 y 2023, de manera presencial y en
coordinacién con las y los participantes. Las sesiones duraron aproximadamente dos
horas, siendo grabadas en formato audio para su posterior transcripcion.

A su vez, se realizé un grupo de discusién. Esta técnica permitié la produccion
de la informacidn, a partir de un niimero reducido de personas mediante un debate
sobre un tema sugerido por un moderador, produciendo como resultado un discurso
grupal (Canales, 2006).

En esta instancia participaron un total de 10 personas, dos personas con discapa-
cidad y ocho cuidadoras informales. El encuentro se realiz6 a través de la plataforma
virtual Zoom, siendo grabado (autorizado por las y los participantes) para su pos-
terior transcripciéon. La reunion fue moderada por el primer autor, con una hora y
media de duracidn.
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Perfil de las y los participantes seleccionados/as

A continuacidn, se presenta el perfil de las y los participantes entrevistados/as (Tabla
1y 2) ydel grupo de discusién (Tabla 3).

Es importante precisar que las personas con discapacidad y las cuidadoras infor-
males fueron seleccionadas como grupos independientes, por lo que no conforman
diadas de cuidado entre si. Es decir, las cuidadoras informales entrevistadas no co-
rresponden a las personas cuidadoras de las personas con discapacidad participantes
del estudio, sino que se trata de experiencias de cuidado provenientes de distintos
nucleos familiares y trayectorias.

La informacién relativa a la “relacién con la persona que recibe los cuidados” in-
cluida en la Tabla 1, se refiere a las relaciones de cuidado en sus contextos cotidianos
y no a vinculos entre participantes dentro de la muestra.

Tabla 1.
Cuidadoras informales de personas con discapacidad.
Participante Comuna de Relacion con persona Condicion de la
(pseuddénimo) residencia que recibe los cuidados | persona que recibe los
cuidados
Jessica Rancagua Madre Dependencia Moderada
Gloria Chimbarongo Hija Dependencia Moderada
Maria Rancagua Directora de la Agrupacién Cuidadoras
agrupacion? Informales
Emiliana Peumo Hija Dependencia Moderada
Elena Las Cabras Hija Dependencia Moderada
Daniela Lo Miranda Madre Dependencia Severa
Jany San Vicente de Madre Dependencia Moderada
Tagua Tagua
Estefania San Vicente de Madre Dependencia Moderada
Tagua Tagua
Pia Las Cabras Hija Dependencia Moderada

Fuente: Tabla de elaboracién propia.

2. Maria es la directora de la Agrupacién de Cuidadoras Informales de la regién de O’Higgins. Su
labor implica, entre otras cosas, cuidar a las cuidadoras, a través del apoyo y contencién cuando lo
requieren.
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Tabla 2.
Personas con discapacidad que reciben cuidado.
Participante Comuna de Relacion con Condicion
(pseuddénimo) residencia | persona cuidadora
René San Fernando Esposo Dependencia Severa
Pablo Pichilemu Hermano Dependencia Moderada
Camila Rancagua Hija Dependencia Moderada
Camilo Pichilemu Esposo Dependencia Severa
José Rancagua Nieto Dependencia Moderada
Manuel Pichilemu Hermano Dependencia Severa
Juan Pablo Chimbarongo Esposo Dependencia Moderada
Danilo Machali Hijo Dependencia Leve
Alonso San Fernando Hijo Dependencia Moderada
Anastasia Las Cabras Suegra Dependencia Leve

Fuente: Tabla de elaboracion propia.

Tabla 3.
Grupo de discusion de cuidadoras informales y personas con discapacidad.
Participante Comuna de Persona con discapacidad
(pseuddénimo) residencia / Cuidadora informal
Camilo Pichilemu Persona con Discapacidad
José Rancagua Persona con Discapacidad
Jessica Rancagua Cuidadora informal
Estefania San Vicente de Cuidadora informal
Tagua Tagua
Maria Rancagua Agrupacion Cuidadoras
Informales

Emiliana Peumo Cuidadora informal
Elena Las Cabras Cuidadora informal
Cuidadora Camilo Pichilemu Cuidadora informal
Integrante Agrupacion Rancagua Cuidadora informal
Cuidadoras
Integrante Agrupacion Rancagua Cuidadora informal

Cuidadoras

Fuente: Tabla de elaboracion propia.
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Criterios de rigor metodoldgico

Se consideré la guia Standards for Reporting Qualitative Research (SRQR) (O’Brien
et al., 2014), ya que su uso, junto a la interaccion entre las diferentes perspectivas
tedricas, son unos de los criterios mds utilizados para evaluar la rigurosidad y calidad
metodolégica de las investigaciones cualitativas realizadas en escenarios sociales.

Aspectos éticos

Los criterios éticos de la investigacién se basaron en los principios declarados por
la Convencidn Internacional de los Derechos de la Personas con Discapacidad (Or-
ganizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2006) y los valores adoptados por la De-
claracién de Singapur (Comisién Nacional de Investigacién Cientifica y Tecnoldgica
[CONICYT], 2016), otorgando transparencia y veracidad en todos los aspectos de la
investigacion. Responsabilidad en la ejecucion, cortesia profesional e imparcialidad, y
buena gestion de la investigacién en nombre de otros.

Esto se tradujo en el respeto, seguridad, integridad y confidencialidad de los an-
tecedentes personales y familiares entregados por parte de las y los participantes de
la investigacion. Se tuvo especial cuidado en las transcripciones de las entrevistas y
grupo de discusion, a través de resguardar la identidad, garantizando un ordenado
uso de los datos arrojados durante todo el proceso de la investigacion.

Asimismo, se trabajé adoptando los criterios de accesibilidad universal (Toboso-
Martin & Rogero-Garcia, 2024), en tanto responde a la versatilidad de personas que
representan diversidades, lo que permiti6 dialogar con mayor fluidez realizando los
ajustes necesarios.

Se trabajo con un consentimiento informado adecuado a cada participante que
lo requeria. El documento permitié un conocimiento acabado sobre los alcances y
objetivos del estudio. Para garantizar la calidad y rigurosidad de los aspectos éticos
de la investigacion, este proyecto conté con la aprobaciéon del Comité de Bioética de
la Universidad de O’Higgins (IBR: 017-2022).

Analisis de los datos

Todo el material recogido fue transcrito literalmente e introducido en el software
ATLAS.ti 23 version en espanol, para su andlisis.

Inicialmente se trabajé con una estrategia intertextual, en tanto cada enunciado
fue interpretado en funcién de las caracteristicas del sujeto que produjo el discurso
(Delgado & Gutiérrez, 1999). Esto es importante, ya que identificamos las posiciones
estructurales que ocupan los discursos en las decisiones de ambas figuras de investi-
gacién: la persona cuidada y la persona que ejerce el trabajo de cuidados.
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Posteriormente, se aplicé un anélisis temadtico cualitativo propuesto por Braun y
Clarke (2006), el cual se basa en seis etapas: 1) La familiarizacién de los datos obteni-
dos, como primera aproximacion a las transcripciones de las entrevistas y grupos de
discusidn, para tener una idea general de los temas; 2) La generacion de c6digos ini-
ciales como ejercicio de asociacién abierta para comenzar a codificar; 3) Agrupacién
y busqueda de los temas relacionados con el objetivo de investigacion; 4) Revisién de
temas y sus posibles relaciones; 5) Discusidn de los temas emergentes para proceder a
definir y enunciar los temas mds importantes; 6) Redaccion y produccién del informe
final.

De este modo, siguiendo los postulados del enfoque comunitario (Martinez, 2006)
quien hace la articulacién entre el mundo institucional que refiere a los sistemas for-
males de relaciones sociales y al mundo del sistema, que refiere a sistemas de relacio-
nes naturales y mds cercanas, emergieron las siguientes categorias de andlisis (Figura
1):

Figura 1
Categorias y subcategorias de andlisis.

La institucionalidad de los cuidados: El rol de las comunidades y sus
un desafio pendiente territorios en los cuidados
Familias
Salud y Cuidadoras

Rehabilitacion

Familias que
participan en la
reproduccidn
cultural del cuidado

Contradicciones y
disputas en el
cuidado de la salud

Educacion
Accesa limitado ala
educacion como un
derecho

Barrios de
Cuidados

' Comunidades
comprometidas con
el apoyo mutuo

Emplec Organizaciones
Desesperanzay Comunitarias
ﬁb'edzt'i debido a la Organizaciones que
alta de brindan apoyo
oportunidades mutuo para el
laborales cuidado

Fuente: Figura realizada con herramientas de IA.
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Resultados

Los cuidados sociocomunitarios son sistemas de cuidado cooperativos, interconec-
tados y de corresponsabilidad. Son una disposicidn hacia otros, considerando la res-
ponsabilidad de las comunidades y su autoorganizacion, asi como el ejercicio de la
ciudadania y los derechos.

En ese marco, los resultados evidencian tanto puntos de convergencia como ten-
siones y disputas entre las experiencias de las personas con discapacidad y las cui-
dadoras informales, las cuales se expresan de manera situada en sus trayectorias de
cuidado.

A continuacion, se presentan los hallazgos construidos a partir de entrevistas en
profundidad y un grupo de discusion con las personas caracterizadas en las Tablas 1,
2y 3. Para efectos de la claridad analitica, las entrevistas individuales se identifican
con la abreviatura “EI’, mientras que las intervenciones del grupo de discusion se pre-
sentan con la abreviatura “GD’, ambas acompaiadas del pseudénimo de la persona
participante.

a) La institucionalidad de los cuidados: un desafio atun pendiente

La institucionalidad tras los cuidados es el marco de referencia y la contraparte
institucional, a partir del cual se construyen los cuidados en términos de politicas pu-
blicas, leyes, aspectos juridicos y normativos e instituciones. En ese camino, pueden
configurarse como facilitadores de la participacién social y del ejercicio de derechos o
como obstaculizadores, promoviendo la exclusién, discriminacién y estigma. En este
sentido, identificamos un desafio pendiente con incipientes preocupaciones desde el
Estado chileno.

a.1) Salud y rehabilitacién: contradicciones y disputas

Dentro de las responsabilidades del Estado para el cuidado de la poblacién, espe-
cialmente cuando nos referimos a las personas con discapacidad y sus cuidadoras, se
encuentran los servicios de salud y rehabilitacion. La discapacidad y la dependencia
son percibidas con poca relevancia. Asi lo sefala una persona con discapacidad:

Yo creo que hay poco interés [respecto a los servicios de salud], poco interés
con la gente que tiene problemas de discapacidad. Porque siempre he dicho
que, cuando uno les da, cuando uno sirve en un departamento o lo que sea,
a uno lo tienen ahi. Pero usted se enfermd, ya no puede hacer ejercicio. Lo
ponen a un lado. Lo que pas6 conmigo, siempre por un lado y que venga
otro. (Pablo [EI], Persona con Discapacidad).
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Las barreras de acceso a la salud para personas con discapacidad también invo-
lucran la minimizacién de la figura de cuidadora, disminuyendo y/o excluyendo su
participacion donde se pueden visualizar situaciones de vulneracion de derechos. De
la misma forma, el cuidado de personas con discapacidad mental o psiquica, significa
barreras ain mayores para la autonomia y participacion de la persona con discapa-
cidad y su cuidadora. A continuacidn, se presenta una experiencia de vulneracion en
cuanto la cuidadora es excluida del proceso de recuperacion de la persona a su cuida-
do, aumentando la sobrecarga, impotencia y malestar en la familia:

Te estoy hablando de pacientes psiquidtricos, que es stiper distinto a que él
necesitard de cuidados fisicos, digamos. El necesita que lo sostengan emo-
cionalmente. Es siper duro, es muy estresante. Y a ti te dicen derechamente
“lamentablemente nosotros nos encargamos (s6lo) del paciente” Y td no, da
lo mismo que la cuidadora esté reventada y que la familia sea cero aporte.
No es su problema. Es mds, se te cuestiona. Entonces al final ;qué me pasa?
Que siento como que eres victima de violencia en todas partes, todo te vio-
lenta, el servicio de salud, los médicos, el equipo médico de la persona a la
que cuida la familia (Jessica [GD], Cuidadora informal).

Las brechas de acceso y participacidn en salud generan mayores experiencias de
vulneracion, exclusién y discriminacién. Para dar respuesta a ello, uno de los avances
de la Politica Nacional de Cuidados, es la Red Local de Apoyos y Cuidados (RLAC),
herramienta de fortalecimiento para promover la participacion de personas con dis-
capacidad y disminuir la carga y sobrecarga de personas cuidadoras. En el siguiente
ejemplo, se observa la importancia del trabajo a domicilio que realizan las y los pro-
fesionales, quienes ademads de realizar prestaciones de salud, acompanan a personas
con discapacidad en tareas cotidianas:

Eso [Red local de cuidados] era por tres meses cuando la mandaron [profe-
sional de enfermeria] para aca la primera vez. [...] Y soy yo al que viene a ver
todos los dias. El dia jueves después del almuerzo, y en la semana, todos los
dias por la mafiana. Y cuando no viene avisa, a veces manda reemplazante
y a veces no. Se porta bien, super bien la chiquilla. Me hace el desayuno. Y
a veces tengo ropa mugrienta, me la lava. Es pega [trabajo] que no tiene que
hacer, pero igual hace. Todo se agradece (Manuel [EI], Persona con Disca-
pacidad).
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Se puede apreciar, por un lado, la necesidad de apoyo que requieren las personas
con discapacidad con menores redes de apoyo familiar y territorial y, por otro lado,
el impacto que tiene esta nueva politica ptblica en Chile, que da cuenta de buenas
précticas y experiencias positivas hacia las personas con discapacidad en su vida coti-
diana. De la misma manera, cuando existe una infraestructura publica que apoya los
cuidados, las propias cuidadoras lo significan de manera positiva en sus trayectorias.

Todos dicen lo mismo [Institucion de salud], como que suena cliché y todo,
pero te tratan como familia. Como que se interesan en ti. Te prestan toda
la atencidn y todo, eso es demasiado bueno. No te cobran. Y si nosotros no
teniamos para los pasajes, llegdbamos alld y nos daban, entonces es stper
bonito (Gloria [EI], Cuidadora informal).

En términos analiticos, estas experiencias permiten identificar logicas capacitis-
tas en los servicios de salud, donde las personas con discapacidad son entendidas y
tratadas desde un enfoque asistencial, fragmentado y centrado en la funcionalidad,
limitando su participacién y autonomia. Asimismo, la exclusion de las cuidadoras
del proceso de atencién evidencia una comprension individualizada del cuidado, des-
conociendo su caracter relacional e interdependiente. En este sentido, los hallazgos
tensionan la promesa de democratizacion del cuidado, mostrando las brechas entre
el reconocimiento discursivo de derechos y su implementaciéon efectiva en los dispo-
sitivos institucionales.

a.2) Educacion: un derecho negado

Las personas con discapacidad y sus cuidadoras suelen encontrarse en situaciones
de abandono institucional, donde las politicas piblicas no logran dar respuesta a sus
necesidades de cuidados y participaciéon. Uno de estos espacios es el de “educacién’.
En este escenario se pueden visualizar barreras y obstdculos materializados en dis-
criminacion, asistencialismo y vulneracion. Se presenta a continuacién un ejemplo
de asistencialismo en contexto educativo, obstaculizando la participacion y el pleno
ejercicio de la independencia:

Me pasé en el liceo que una profesora queria que yo no escribiera absoluta-
mente nada, pensando que era lo mejor para mi y yo le intenté explicar que
realmente no era la mejor porque me quedaba sin formas de estudiar, y le
pedi que me diera la opcién de grabar las clases y yo poder ir escribiendo
con mds tiempo las cosas (Camila [EI], Persona con Discapacidad).
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La autodeterminacion y la participacién en espacios educativos, son un compo-
nente de suma relevancia en el desarrollo personal de las personas con discapacidad,
sin embargo, persisten barreras, principalmente actitudinales, en desmedro de ello.
De la misma forma, las personas con discapacidad se enfrentan a discursos discrimi-
natorios en cuanto a la creacién y participacién en su proyecto de vida. Asi se descri-
be en el siguiente relato:

Cuando era chico [...] tenia unos tios que me decian “pero ;cémo lo vas a
hacer después de que salgas de la U [Universidad]?” Después yo me quedé
solo con una tia y me dice “oye, veo que ya estd por salir de 8° basico” Yo
le digo “si, si, ahi estamos postulando al colegio, estoy buscando colegio,
un colegio chico” Y me dijo “oye, entonces en colegios grandes no te vas a
poder manejar. O en la universidad que es mas grande, no te vas a poder
manejar” (José [EI], Persona con Discapacidad).

Los espacios educativos cuentan con mecanismos institucionales que buscan
favorecer el acceso de las personas con discapacidad a la educacion. Sin embargo,
persisten prejuicios y temores familiares del transito a la vida independiente de las
personas a su cuidado, tales como barreras para incorporar ajustes razonables que
permitan una participaciéon plena. No obstante, a ello, también existen experiencias
de estudiantes que han sido acompaiados en la vida universitaria, a través de progra-
mas de inclusion, tal como se describe a continuacion:

[Sobre el profesional de inclusion de su Universidad] Me dijo que él podia
ayudarme en temas de movilidad. Entonces ahi hablamos, nos presentamos
y me dijo “a trabajar con el bastén, para ensefnarte a moverte por la univer-
sidad, que seas mds independiente. A medida que vaya pasando el tiempo,
hasta que te puedas mover sin ningiin problema por toda la universidad
y por la ciudad” Al final vi que realmente si era necesario para mi futuro.
(Danilo [EI], Persona con Discapacidad).

Los programas de inclusion actan favoreciendo el acceso y la permanencia de las
personas con discapacidad en espacios de participacion independiente. No obstante,
estos espacios suelen ser creados gracias a demandas colectivas. A continuacion, se
presenta una experiencia de demanda familiar hacia una institucién educativa, para
incorporar los mecanismos minimos necesarios para favorecer la participacién:

Asi lo voy a describir, como que nosotros veniamos llegando a una selva
y nosotros haciendo camino, de hecho. Porque nosotros hicimos camino
en esa escuela, cuando el [anénimo] salié de 8° basico de esa escuela, ese
colegio quedd con una rampa, qued6 con ascensor (Jany [EI], Cuidadora
informal).
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Las personas con discapacidad y las cuidadoras concuerdan en que crear espa-
cios inclusivos, que promuevan la independencia y autonomia, son facilitadores en
la construccién de cuidados sociocomunitarios, en cuanto la institucién educativa
forma parte del desarrollo y el fortalecimiento de las familias y sus proyectos de vida.

Al igual que la educacién, uno de los espacios precarizados es el empleo, donde
se encuentran diversas barreras de acceso para las personas con discapacidad y una
renuncia involuntaria de aquellas personas que prestan cuidados de manera informal.

a.3) Empleo: desesperanza y pobreza

Las labores de cuidado mayoritariamente son una actividad informal, no recono-
cida y no remunerada, quedando en desmedro del trabajo de cuidados como servicio
remunerado y formal. Esto provoca una precarizacién de los entornos y familias don-
de existen cuidadoras y personas con discapacidad, las cuales se enfrentan a barreras
y obstaculos socioecondmicos, tanto por la imposibilidad de acceder a un trabajo
remunerado, como por el reconocimiento de las labores de cuidado familiar como un
trabajo. Ante este escenario, las personas cuidadoras suelen abandonar su proyecto
de vida, sus oficios y ocupaciones productivas para dedicarse completamente a los
cuidados, siendo principalmente las mujeres de la familia quienes asumen este rol, tal
como se expone en el siguiente relato:

Era supervisora de packing y me movia en diferentes lados. Pero ahora ya
tuve que, tuvimos que dejar. Mi hermana trabajaba conmigo, asi que tuvi-
mos que dejar el trabajo para cuidar al papa (Pia [EI], Cuidadora informal).

En la mayoria de los casos las labores de cuidado recaen en las mujeres de la fa-
milia producto de una justificacion cultural generizada. Respecto a ello, existe una
problematizacién por parte de las personas con discapacidad que reciben cuidados
desde sus familias, reconociendo que asumir las labores de cuidado significa para la
persona cuidadora una precarizacion en su calidad de vida:

[Respecto al cuidado que le otorga su pareja] Es como un trabajo, porque
al final de todo, mi pareja podria estar trabajando. Ella trabajaba en coci-
nas. Podria estar ganando sus buenas lucas [dinero], tener algo. Una vida
estable. Pero aqui estamos, porque ella no me puede dejar, no me deja por
los temas que le decia. El vestirme, bafiarme, alimentarme (Juan Pablo [EI],
Persona con Discapacidad).
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Las necesidades de cuidado y la escasa oferta en politicas ptblicas de cuidado,
sobre todo en territorios rurales, provoca el empobrecimiento de las familias con
discapacidad. A modo de resistencia, las personas cuidadoras buscan a través de la
autogestion y las organizaciones de la sociedad civil, nuevas oportunidades laborales
y de ingresos, que les permitan acceder a recursos econdmicos en actividades que
puedan ser paralelas a las labores de cuidado:

Si, hice una tienda por Instagram que de esa forma puedo trabajar y con eso
més o menos me armo (Jessica [EI], Cuidadora informal).

Las personas con discapacidad, a través de organizaciones y la accién colectiva
pueden participar de actividades productivas, generando ingresos y participando en
espacios significativos para ellas y ellos, asi lo describe una participante:

Empezamos a hacer talleres de ideas de trabajo. Yo utilizaba algunas pal-
meras, esas mismas palmeras yo las pintaba [...]. En muchas casas hay tejas
mias. Y eso me levanta el &nimo. Eso, cada cosa ttil que hago, me saca de la
depre [depresién] (Anastasia [EI], Persona con Discapacidad).

Asi como las personas cuidadoras informales se empobrecen y se ven impedidas
de participar en empleos remunerados, las personas con discapacidad se enfrentan a
barreras similares en cuanto la ruralidad ofrece una menor oferta de empleabilidad
y oportunidades para la autogestion. Con estas experiencias se observa la relevancia
que tiene el empleo en las trayectorias, tanto de las personas con discapacidad y de
las cuidadoras informales, como en las formas de resistencia para sobrellevar el em-
pobrecimiento que significa el cuidado en la actualidad. Esto nos invita a concientizar
la necesaria remuneracion que debe tener el trabajo de cuidados y sus prestaciones
laborales como la seguridad social, que garanticen la dimensidn central para el soste-
nimiento de la vida.

b) El rol de las comunidades y sus territorios en los cuidados

Los cuidados en el territorio se construyen en base a relaciones mas cercanas e
intimas de las personas con discapacidad y sus cuidadoras informales. La organiza-
cion familiar, la gestidn territorial, barrial y comunitaria, promueven la existencia de
vinculos y redes, lo cual se traduce en una mejor calidad de vida y posibilidades de
participacion social. No obstante, estas redes develan la generizacién de los cuidados,
asi como la falta de apoyo y la sobrecarga emocional que ello supone.

b.1) Familias cuidadoras: una reproduccion cultural

Los cuidados se pueden encontrar principalmente en el dmbito familiar, donde
las personas con discapacidad reciben apoyos por alguna persona cercana: princi-
palmente mujeres de la familia, a través de un proceso naturalizado y justificado cul-
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turalmente, a partir de los roles y estereotipos de género, demostrando la directa
relacién entre los cuidados, la discapacidad y el género.

La feminizacion del cuidado promueve la precarizacion de la calidad de vida de
las cuidadoras informales, junto a tensionar las relaciones familiares. Existe una pro-
blematizacién por parte de las cuidadoras informales hacia la realizacién de cuidados
con mayor corresponsabilidad y oportunidades para pensar y participar en activida-
des de su propio interés, como se describe en los siguientes relatos:

Igual lo encuentro un poco mezquino. O sea, que siempre seamos nosotras
las que tenemos que llevar la responsabilidad (Emiliana [GD], Cuidadora
informal).

Tampoco quiero envejecer cuidando a mi papd. Quiero que él me ayude a
que me deje un poquito mds de libertad (Elena [GD], Cuidadora informal).

Se puede observar cémo los cuidados obligatorios generan tensiones internas en
las relaciones familiares, sobre todo, cuando se toma conciencia de un tipo de trabajo
generizado que impacta directamente en la libertad de las mujeres.

Por otra parte, estdn las experiencias de las personas con discapacidad quienes en
algunos casos, esperan que los cuidados que reciben sean entregados por sus familia-
res, ya que consideran que son quienes mas conocen su situacidon y con quienes tienen
mayor confianza y cercania. Asi se aprecia en los siguientes ejemplos:

[Sobre el cuidado otorgado por su madre]. Bueno, igual porque si no queda-
ria botado. Porque yo a veces pienso que hay cosas que me ayudan con esa
voluntad que nadie mas lo haria. E igual mi abuela, en ese sentido, nunca
me ha fallado en cosas, como, por ejemplo, en cosas que a los demés quizds
le molestan (Alonso [EI], Persona con Discapacidad).

Porque sé que, si pasa algo, si me molesta algo, lo puedo hablar sin proble-
ma con ella [su madre], porque se va a dar el tiempo de entenderme. Como
puede haber otras personas que si se pueden llegar a dar el tiempo. Pero no
siempre entienden de la forma correcta (Camila [EI], Persona con Discapa-
cidad).

Estas posiciones reflejan el patrén cultural familiarista y generizado del cuidado,
lo cual sigue sosteniendo el problema cultural, sobre todo, de cara a la inexistencia
de politicas publicas que promuevan una corresponsabilidad colectiva y comunitaria
real y concreta. Sin embargo, también es posible identificar relatos que surgen de
la problematizacion de esta situacion, exponiendo algunas contradicciones descritas
por las personas con discapacidad, quienes sefialan que el trabajo de cuidados limita
el desarrollo personal de sus familiares.
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En el siguiente ejemplo, se describe como nace una emocién compleja en térmi-
nos de visualizar el cansancio, la limitacion de los tiempos y las prioridades que debe
tener una cuidadora informal para realizar su trabajo:

Porque yo también pensando, o sea, porque yo la veo, es mi hermana, pero
yo la veo que igual tiene su familia. [Ella] Necesita estar con ellos. Igual yo
creo que le aburre [cuidarme]. Ella no me dice nada. O sea, me dice “Yo
nunca te voy a dejar solo” Pienso que estd aburrida. De repente estds todos
los dias aqui. Ya lleva mucho tiempo y yo la veia asi, cansada. Me da pena
[verla cansada]. Tenia como una angustia, porque ;cdmo le decia yo que se
fuera? Si no tenia a nadie que me ayudara, porque realmente la necesitaba
(Pablo [EI], Persona con Discapacidad).

Estas experiencias nos invitan a pensar en que los cuidados familiares tensionan
y ponen en disputa a ambas partes; por un lado, las personas cuidadoras abandonan
sus proyectos de vida y asumen las labores de cuidado (sin remuneracién), y, por otro
lado, las personas con discapacidad lidian con la culpa que conlleva vivir con el can-
sancio, la falta de oportunidades y el abandono institucional.

Estas experiencias nos invitan a sentipensar la necesidad de avanzar hacia una
esfera publica, no feminizada y desfamiliarizada de los cuidados, que busque otras
maneras y oportunidades para otorgar cuidados colectivamente. Del mismo modo
que nos invita a problematizar la interdependencia como un campo de tensiones que
requiere ser politizado para avanzar hacia formas mds equitativas y colectivas de or-
ganizacion del cuidado.

b.2) Barrios de cuidados: vecindades comprometidas

La importancia de los barrios y su vinculo de afiliacion, a través de amistades en
los cuidados, es transversal a las personas cuidadoras y a las personas con discapaci-
dad, en cuanto estos favorecer la participacién social, comunitaria y recreativa. Asi-
mismo, las amistades son un soporte emocional vital reconocido por las personas con
discapacidad, tal como se menciona a continuacion:

Obviamente que tus amigos siempre estan ahi apoydndote, eso es un re-
fuerzo y sobre todo, yo creo, que es una parte fundamental de la vida en si.
Aunque bueno, la vida es un concepto muy complejo, pero en este sentido
como simple que se le puede dar, los amigos son bastante importantes para
el desenvolvimiento y tu desarrollo como persona. Yo creo que es algo bas-
tante bacdn [positivo], porque siempre me han ayudado. [Me dicen] “Td
avisame, donde sea, yo te paso a buscar” o “;vamos al gimnasio? Ta solo
avisame” (Danilo [EI], Persona con Discapacidad).
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Al igual que las amistades, el barrio y los vecindarios pueden organizarse para
apoyar en las necesidades que requieren las personas con discapacidad, disminuyen-
do la sobrecarga de actividades de las cuidadoras informales. Sin embargo, de la mis-
ma forma en la que existe una tensién por parte del cuidado familiar, las personas con
discapacidad problematizan la falta de apoyos y servicios institucionales, los cuales
son asumidos de manera voluntaria por sus redes cercanas, pero que, a su vez, genera
sentimientos de culpa por requerir ese apoyo.

A continuacion, se expone un relato de apoyo del vecindario y de la emocién que
nace a raiz de ello:

[Sobre apoyo de su vecina]. Yo le digo que si, que ella no tenia que hacer
eso. Y me dice “No, es que a mi me gusta ayudar” Asi que al final ella se
acostumbré a lavarme la ropa. Lleva seis meses lavandome la ropa. Antes la
vecina tenia lavadora y me las tendia. Pero también la vecina trabaja, llega
cansada y me da no sé qué molestarla. No todo el tiempo se puede estar de-
pendiendo de una persona (Manuel [EI], Persona con Discapacidad).

Se observa que las personas con discapacidad que no cuentan con el apoyo de sus
familias ni de las instituciones pueden encontrar ese cuidado en el vecindario, aunque
con sentimientos de culpa y vergiienza. Por otro lado, la organizacién barrial, los apo-
yos voluntarios y la preocupacién por parte del territorio se configuran como redes
fundamentales y necesarias, estos son un sostén para tejer y articular los cuidados
sociocomunitarios.

Lasy los vecinos pueden formar parte de los cuidados, siendo un apoyo emocional
fundamental para las personas cuidadoras informales. Se presenta a continuacién un
ejemplo de ello:

De hecho, mi papd cuando se enfermd, todos los dias los vecinos siempre
preguntaban. Pasaban a preguntar si necesitaba algo, o si nosotros tenfamos
que salir, que ellos cuidaban la casa (Daniela [EI], Cuidadora informal).

Al igual que las y los vecinos, las amistades pueden participar en la corresponsa-
bilidad de los cuidados, apoyando la participacién de las personas con discapacidad
en espacios recreativos y a las personas cuidadoras en espacios de calma y descanso.

Mi esposo tiene un amigo. Y ese amigo lo lleva a la cancha porque al [an6ni-
mo] le encanta ir a la cancha. Y él le dice “oye, ;sabis qué? Voy a ir a buscar
al [anénimo] para llevarlo a la cancha. Y él va. (Estefania [EI], Cuidadora
informal).
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Sin embargo, en oposicién a los relatos descritos, uno de los espacios de partici-
pacién que se ha visto tensionado al asumir las labores de cuidado, es precisamente
el de las amistades. Estas redes son unas de las mds afectadas, en cuanto el cansancio
y sobrecarga asociado al cuidado, disminuye la motivacién por participar en espacios
de esparcimiento, tiempo libre e instancias sociales. Asi lo sefiala una participante:

Yo antes con mis compaiieras, de repente saliamos a tomar un traguito o a
comer algo. Ahora no, de cuando empecé a cuidar a mi pap4, pero no una
cosa que no tenia tiempo, sino que no, no quiero. Estoy alld y lo Gnico que
quiero es llegar a mi casa (Emiliana [EI], Cuidadora informal).

Las amistades son un apoyo fundamental, sin embargo, en ocasiones, la familia
ocupa ese lugar, ya que la habitabilidad en territorios de dificil acceso y comunica-
cioén, como en las zonas rurales, impiden u obstaculizan la posibilidad de establecer
relaciones de amistades o vinculativas, como se expone a continuacidén:

Es que para nosotros igual es como, no sé, es distinto porque nosotros no
vivimos en un barrio. Entonces la gente estd como lejana y nosotros como
somos tres, no tenemos la necesidad de no sé, de que alguien esté constan-
temente ahi ayuddndonos (Estefania [EI], Cuidadora informal).

Los vinculos barriales y de amistad se configuran como expresiones concretas de
interdependencia, donde el cuidado se despliega mds alla del ambito familiar, articu-
lando redes de apoyo situadas en el territorio. Sin embargo, estos apoyos también se
encuentran atravesados por tensiones, como la culpa o la sobrecarga, lo que evidencia
los limites de la acciéon comunitaria cuando no existe un respaldo institucional sufi-
ciente. Asi, los cuidados sociocomunitarios aparecen como una practica ambivalente,
por un lado, habilitan formas de solidaridad y sostén colectivo, y por otro, pueden
reproducir desigualdades cuando operan en ausencia del Estado.

b.3) Organizaciones comunitarias: apoyo mutuo para los cuidados

Las redes de cuidado apoyadas por organizaciones de la sociedad civil son impor-
tantes espacios de reconocimiento, apoyo mutuo y participacion para las personas
cuidadoras. El pertenecer a una organizacion de cuidadoras les entrega a sus partici-
pantes una identidad y el reconocimiento de sus sentires, malestares y experiencias. A
continuacidn, se expone un relato en el que se menciona el apoyo integral que entrega
la organizacidn, junto a desarrollar, reconocer y validar la identidad de quien cuida:
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[Sobre la agrupacion de cuidadoras de la region]. El proyecto que hacen
es super bueno y aparte, yo no tenia idea que yo era cuidadora. Me decian
“la asociacién [an6nima] va a cuidar a las cuidadoras” Decian, “oiga, es la
atencién domiciliaria gratis para su hija y para usted’, j;para mi?!” decia yo.
Porque siempre como lo ven para la persona que uno cuida, pues. Y ahi
supe que era cuidadora (Elena [EI], Cuidadora informal).

La identidad y el reconocimiento del rol de cuidado permite crear y habitar los
espacios de organizacion. Los espacios de participacion social y recreacién son una
oportunidad para las personas con discapacidad para reconocerse como sujetas y su-
jetos de derecho. Estos espacios les otorgan una participacién plena, con otras y otros,
en actividades que les permiten un desarrollo personal y auténomo. Asi lo describe
un joven que participa en una organizacién deportiva, sefialando que su participacién
le ha permitido gestionar su propio proyecto de vida:

Yo en el basquetbol nunca fui muy bueno, pero si encuentro que me sirvi6
harto y una misma companera de basquetbol, que juega tenis profesional,
ella fue de mucha ayuda para meterme en el deporte y ayudarme a ser la
persona que soy, que me he convertido ahora. Tengo mds metas que otra
cosa. Conocer otro mundo, que yo nunca pensaba, porque igual mi suefio
siempre fue jugar, ser jugador profesional (Alonso [EI], Persona con Disca-
pacidad).

Se puede entender la importancia de estos espacios, los cuales permiten el de-
sarrollo personal y la participacion en ocupaciones significativas. Sin embargo, las
oportunidades de acceso suelen ser limitadas, principalmente por la falta de oferta
(sobre todo en contextos rurales) o disponibilidad de tiempo.

En el caso de las cuidadoras informales, el acceso a las organizaciones, grupos y
agrupaciones se ve limitado y obstaculizado por las labores propias de cuidado. La
sobrecarga en estas labores dificulta la gestion del tiempo, colapsando las rutinas de
las cuidadoras, como se expone a continuacidn:

[Sobre red de cuidadoras local]. Pero yo por lo mismo, por el [anénimo].
Siempre hacian las reuniones en horarios en que yo estaba con él. Entonces,
yo conozco al [anénimo], y sé que se va a aburrir, y estar con él, que “ya,
espérate’, prefiero no asistir porque no voy a estar 100% pendiente de lo que
estdn hablando, ;no? (Pia [EI], Cuidadora informal).
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Las organizaciones de personas con discapacidad y de cuidadoras tienden a llevar
sus esfuerzos hacia el centro y lo urbano. Para aquellas personas que viven mas aleja-
das o en contextos rurales, el acceso a estos espacios de participacién se ve obstacu-
lizado. Sumado a lo anterior, la oferta programatica estatal no logra llegar a aquellas
personas.

En este marco, las organizaciones comunitarias se constituyen como espacios
clave para la produccion de cuidado, reconocimiento y subjetividad, especialmente
para las cuidadoras informales. No obstante, siguiendo la nocién de “subsidio de aba-
jo hacia arriba” (Fournier, 2017), estos hallazgos permiten problematizar el rol que
cumplen estas organizaciones en contextos de insuficiencia estatal, donde terminan
asumiendo funciones que debieran ser garantizadas por politicas ptblicas. Esto plan-
tea el desafio de avanzar hacia formas de articulacién entre comunidad y Estado que
fortalezcan estas redes sin reproducir su precarizacion.

Discusion

A partir de los resultados expuestos, podemos destacar que el trabajo de cuidados
representa una trama compleja y constante de interdependencias entre las personas,
sus familias, sus comunidades y los marcos institucionales que organizan la sostenibi-
lidad de la vida. No obstante, la literatura en la materia se ha centrado principalmente
en develar la feminizacion del cuidado en la esfera intima y familiar (Ferndndez & He-
rrera, 2022; McAuliffe et al., 2022; Ranger et al., 2020), asi como en las dindmicas de
sobrecarga, empobrecimiento y desgaste que esta distribucion desigual genera tanto
en las personas cuidadoras como en las personas con discapacidad (Dutra et al., 2021;
Peri¢, 2023; Pinilla, 2018).

Si bien los hallazgos de este estudio coinciden con este patrén sociohistérico,
también dan cuenta de que los cuidados no se agotan en el espacio doméstico ni en
la diada cuidadora-persona cuidada, sino que se despliegan en una red mas amplia
de relaciones institucionales, barriales, afectivas y organizativas. En ese sentido, los
cuidados sociocomunitarios permiten visibilizar que la sostenibilidad de la vida no
depende tnicamente de la familia, sino de la articulacién entre diversos actores y
actrices. Este hallazgo resulta fundamental para el debate sobre politicas publicas,
ya que sugiere la necesidad de avanzar hacia formas de redistribucién del cuidado
que superen su privatizaciéon y reconozcan su dimension social, territorial y colectiva
(Cachén, 2021).

Lo anterior adquiere especial relevancia en el caso de las personas con discapa-
cidad, quienes, como senala la literatura, suelen experimentar peores trayectorias de
atencién y mayores barreras en el acceso a servicios de salud, educacion y participa-
cion social, en comparacion con la poblacién general (Stone et al., 2024). En sinto-
nia, nuestros resultados evidencian que las barreras institucionales no solo limitan el
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ejercicio de derechos de las personas con discapacidad, sino que también intensifican
la sobrecarga y la vulnerabilidad de quienes cuidan. A su vez, la literatura ha mos-
trado que programas de apoyo a familias y servicios de asistencia personal pueden
favorecer la participacidn social y comunitaria de las personas con discapacidad y sus
familias (Berggren & Bergman, 2022; Reynolds et al., 2022). En conjunto, estos ante-
cedentes refuerzan la importancia del espacio institucional en la produccién o, por el
contrario, mitigacion de desigualdades en el cuidado.

Uno de los aportes centrales de este estudio tiene relacién con el rol que ocupan
las comunidades y territorios como componentes activos en la organizacidn cotidia-
na de los cuidados. Esa linea, el papel de los barrios, vecindades, amistades y organi-
zaciones sociales permite abrir la discusion sobre la desfamiliarizacién del cuidado
en América Latina. Este debate, impulsado por las economias feministas y por las
discusiones sobre sistemas integrales de cuidados, senala que el cuidado no puede
seguir siendo una responsabilidad casi exclusiva de las mujeres en el ambito familiar,
sino que debe redistribuirse socialmente entre el Estado, la comunidad, el mercado
y los hogares. Sin embargo, en la regidn, este proceso de desfamiliarizacién no pue-
de pensarse Unicamente en clave de mercantilizacién o expansién de servicios, debe
ir acompaiiado de las experiencias histéricas de organizacién comunitaria que han
sostenido la vida frente a la insuficiencia estatal (Batthydny et al., 2024; England &
Folbre, 1999).

En ese marco, nuestros hallazgos muestran que las redes comunitarias cumplen
un papel fundamental en la provision cotidiana de apoyos, en la contencién emocio-
nal, en la produccién de reconocimiento y en la ampliacién de la participacién social
de las personas con discapacidad y de las cuidadoras informales. No obstante, tam-
bién evidencian una tension central, muchas de estas redes se activan precisamente
alli donde los servicios ptblicos son insuficientes, discontinuos o territorialmente in-
accesibles, especialmente en contextos rurales. Esto obliga a problematizar la relacién
entre cuidado comunitario y accion estatal. En efecto, el reconocimiento del cuidado
comunitario no debe traducirse en una transferencia encubierta de responsabilidades
hacia las comunidades ni en la naturalizacién del trabajo precario o no remunerado
de mujeres, vecinas, familiares u organizaciones sociales. Tal como advierte Fournier
(2017) con la nocidén de “subsidio de abajo hacia arriba’, existe el riesgo de que las co-
munidades terminen sosteniendo, con recursos propios y en condiciones de desgaste,
funciones que deberian ser garantizadas por el Estado.

Desde esta perspectiva, fortalecer las formas de organizacién comunitaria del cui-
dado no significa descargar sobre ellas la responsabilidad principal de cuidar, sino
generar condiciones institucionales para su sostenimiento digno (Rosas & Gil, 2021).
Esto supone, en primer lugar, reconocer a las organizaciones comunitarias como ac-
tores legitimos en la arquitectura de los sistemas de cuidados, no como sustitutas del
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Estado, sino como parte de una red de corresponsabilidad. En segundo lugar, impli-
ca financiar, acompaiar y articular estas iniciativas mediante politicas publicas que
contemplen recursos estables, apoyo técnico, formacidn situada, transporte, accesi-
bilidad territorial y mecanismos de derivacion y coordinacién con salud, educacion,
proteccién social y asistencia personal. En tercer lugar, requiere evitar que el recono-
cimiento del cuidado comunitario se cristalice en nuevas formas de informalizacion,
asegurando que las tareas de cuidado intensivo y sostenido cuenten con proteccién
social, remuneracion cuando corresponda, y condiciones laborales dignas.

En este punto, el estudio dialoga con la literatura latinoamericana sobre sistemas
de cuidados, en la medida en que muestra que la desfamiliarizacién no puede redu-
cirse a sacar el cuidado de la familia sin transformar las estructuras de desigualdad
que lo organizan. Desfamiliarizar también implica desgenerizar, desprivatizar y des-
precarizar el cuidado. Es decir, ampliar la responsabilidad publica e institucional sin
desarticular los entramados comunitarios que producen apoyo, pertenencia y soste-
nibilidad de la vida. De ahi que el desafio no sea optar entre comunidad o Estado, sino
pensar formas de articulacién en las que el Estado reconozca, fortalezca y coordine
las redes comunitarias sin colonizarlas ni explotarlas. Esto resulta especialmente re-
levante porque la ruralidad configura condiciones especificas de acceso, conectividad
y disponibilidad de servicios. En territorios con mayor dispersion geografica, la co-
munidad adquiere un papel atin més visible como soporte cotidiano del cuidado; sin
embargo, precisamente por ello, se vuelve mdas urgente evitar que dicha centralidad
sea interpretada como autosuficiencia territorial. En ese sentido, nuestros hallazgos
sugieren que en estos contextos se requieren politicas territorialmente diferenciadas,
con mayor presencia estatal, dispositivos de proximidad, apoyos domiciliarios, sis-
temas de transporte y estrategias de coordinacion intersectorial que reconozcan las
particularidades locales.

Por ltimo, otro de los aportes del estudio radica en la democratizacién del cuida-
do, entendida no s6lo como redistribucién de responsabilidades, sino también como
ampliacion de las voces legitimas que producen conocimiento sobre el cuidado. En
este sentido, incorporar de manera simultdnea las perspectivas de las personas con
discapacidad y de las cuidadoras informales permitié complejizar la comprension del
fenémeno, mostrando coincidencias, tensiones y ambivalencias. Esto resulta parti-
cularmente relevante en un campo donde predominan las investigaciones centradas
en la experiencia de las mujeres cuidadoras (Batthyany, 2020; Johnson et al., 2024;
Sit et al., 2020), en desmedro de la voz de las personas con discapacidad que reciben
cuidados (Pino-Mordn et al., 2023b). Desde esta perspectiva, democratizar el cuidado
también implica reconocer a las personas con discapacidad como sujetos de agencia,
de palabra y de derecho, y no s6lo como receptoras pasivas de apoyo y cuidados.
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Limitaciones del estudio

Dentro de las limitaciones del estudio, se encuentra el caricter regional y situado que
este tiene. En ese sentido, sabemos que la investigacién cualitativa no busca repre-
sentatividad estadistica, sin embargo, somos conscientes que la muestra estd repre-
sentada por participantes de una sola region del pais, con un importante porcentaje
de ruralidad, lo cual da cuenta de una especificidad particular para comprender las
dinamicas de cuidados y su impacto en las comunidades y territorios.

Conclusiones

Este estudio permite sostener que los cuidados sociocomunitarios constituyen una
dimensién central de la organizaciéon social de la vida, en la que se expresa la interde-
pendencia entre personas, comunidades e instituciones. Desde esta perspectiva, los
hallazgos muestran que el cuidado contintia organizado bajo una matriz familiarista,
feminizada y capacitista, donde las mujeres asumen de manera desproporcionada las
labores de cuidado en condiciones de precariedad, mientras que las personas con dis-
capacidad enfrentan barreras estructurales que limitan su autonomia y participacion.

En didlogo con los marcos tedricos propuestos, los resultados evidencian que los
cuidados no se restringen al ambito doméstico, sino que se configuran en redes que
articulan dimensiones familiares, comunitarias e institucionales. En este entramado,
las redes comunitarias emergen como espacios clave de apoyo, reconocimiento y par-
ticipacion, especialmente en contextos de ruralidad y limitada presencia estatal.

No obstante, estos hallazgos también permiten problematizar la relacién entre
cuidado comunitario y accién estatal. Si bien las comunidades sostienen cotidiana-
mente los cuidados, su fortalecimiento no puede implicar una transferencia de res-
ponsabilidades que reproduzca dindmicas de precarizacion o trabajo no remunerado.
En ese sentido, la democratizacién del cuidado requiere avanzar hacia sistemas que
articulen y respalden estas redes mediante politicas publicas que garanticen condi-
ciones dignas, evitando que el cuidado contintie siendo sostenido de manera desigual.

Finalmente, este estudio reafirma la necesidad de comprender el cuidado como un
derecho humano y una cuestién de justicia social. Situar la interdependencia como
principio organizador permite desplazar su comprension desde una légica asistencial
hacia una responsabilidad colectiva, orientada a garantizar condiciones de dignidad,
autonomia y participacion para todas las personas.
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