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Introduccion

Los postulados de este articulo se plantean en el marco de la pandemia (COVID-19) generada
por el virus SARS-CoV-2. La investigacion se desarrolld en una de las veinte localidades de
Bogota, especificamente en la localidad de Fontibon, con la colaboracion de nueve cuidadoras de
personas con discapacidad pertenecientes al colectivo Sin Limites Zona F- Fontibon, las cuales
posibilitan las redes de cuidado desde el escenario familiar y el comunitario, trabajando alrededor
de actividades productivas que aportan al sostenimiento econdmico y actividades reproductivas
desarrolladas en el trabajo doméstico y de cuidado.

Este trabajo tiene como proposito conocer -desde la experiencia particular de cada cuidadora- la
manera en como se han configurado las redes en medio de la pandemia y las interacciones que se
gestaron en ese contexto. Se desarrolld a través de encuentros, conversaciones, grupos focales,
cartas y entrevistas, que permitieron reconocer su voz y la experiencia de ellas y la de sus familias.

La investigacion se desarrolld desde un enfoque cualitativo, a partir de la corriente del
interaccionismo simbodlico, el cual permitid conocer el contexto y sus interacciones desde sus
experiencias, significados y sentires. Es por ello que la investigacion analiza la configuracion de las
redes de cuidado gestadas en medio de la pandemia a través de las narrativas emitidas por los y las
cuidadoras de personas con discapacidad, lo que permite tener una mirada completa desde la
interpretacion de las interacciones, contextos y estructuras sociales y la manera en cdmo éstas
fueron modificadas y permeadas por la pandemia, interpretando y analizando esto desde un
enfoque social, teniendo en cuenta que las formas de relacionarse y las interacciones derivan del
significado de los sujetos con su mundo externo (Familia, comunidad e Instituciones).

Es importante reconocer la labor de las personas cuidadoras y la de los colectivos de
discapacidad que se desempefian en la localidad. Por ello es que se establecié un espacio de
visibilizacion a través de plataformas digitales y redes sociales que permiten la apertura a la gestion
de redes de cuidado de las cuidadoras de personas con discapacidad en el marco de la pandemia vy,
sobre todo, resalta el trabajo de las mujeres por medio de una muestra audiovisual.
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Contextualizacion de la problematica
Justificacion

Las labores de cuidado se enmarcan en un sistema informal, no remunerado, a cargo de la red
familiar y/o proxima de la persona padeciente. En ese contexto se ve marcada la feminizacion de
esta actividad realizada por madres, hermanas, hijas, abuelas, entre otras (Servicio Nacional de la
Discapacidad: 2017). La persona cuidadora provee cuidado no solo a la persona con discapacidad
sino que se encarga de actividades en torno al alimento, salud y bienestar de toda la familia
ejerciendo por un lado trabajo de cuidado (centrado en los sujetos) y, por otro, trabajo doméstico
(centrado en objetos). Esta relacion -y su reconocimiento- permite evidenciar toda la atencion y la
conciencia profesional que requiere el cuidado; por lo tanto, el cuidado permite atender las
necesidades de las personas dependientes y también de las que podrian autoproveerse dicho
cuidado.

Estos conceptos van ligados no solo a la organizacion social del cuidado -reconociendo el
dinamismo donde se entablan y suceden actividades, trabajos y responsabilidades- sino que a su
vez se evidencia la interconexion con las redes del cuidado, marcos normativos, redes que se
forman con la participacion de varios actores, como lo son las personas cuidadoras, las personas
con discapacidad, las instituciones y la participacién comunitaria. Sin embargo, es importante
mencionar que estas redes estdn en movimiento, es decir que son cambiantes y por ende
transformadas constantemente.

Lo anterior se vio afectado debido a las dindmicas producidas por la pandemia de COVID-19, lo
que motivé una serie de reformas normativas, econdmicas y sanitarias a nivel gubernamental en
todo el mundo. Dentro de estas transformaciones se puso en practica un aislamiento social
preventivo como estrategia para la proteccion de la poblacion. Para el caso de Colombia, se
contemplo el cierre de empresas, la virtualidad como aspecto esencial para trabajos y
establecimientos educativos, el aislamiento obligatorio y total para todos los individuos en el
territorio nacional, especialmente en poblaciones potencialmente vulnerables al contagio, como
adultos mayores, personas con discapacidad y sus familias.

La obligacion de quedarse en casa generd diferentes cambios en las dinamicas familiares, tal
como el desempleo de varios de sus miembros, la dificultad para el acceso a medicamentos
necesarios para las personas con discapacidad, la preocupacion generada por la incertidumbre y
adicional a ello, la doble preocupacién en las familias con integrantes adultos mayores o con
discapacidad, potencialmente vulnerables al contagio.

De acuerdo con el contexto social, econdmico y politico actual de los y las personas cuidadoras
pertenecientes al colectivo Sin limites Zona F-Fontibon, desde las diferentes narrativas se hace
pertinente “recuperar las voces” de aquellos actores que constituyen y construyen las redes de
cuidado, para la comprension del mundo social y de las distintas realidades y experiencias vividas
en este momento histérico causado por la pandemia de COVID-19.

Marco tedrico-conceptual

A continuacién se presentan diferentes categorias que sirvieron de fundamento tedrico y
conceptual para la orientacion de la investigacion.
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Discapacidad

Para iniciar, es importante conocer el término de discapacidad, ya que éste orienta la
investigacion pues va dirigido a los y las cuidadoras de personas con discapacidad. Para ello es
relevante mencionar que la presente investigacion entiende el concepto de discapacidad desde el
modelo social; de tal manera que, retomando a Seoane (2010) -citado por Hernandez (2015)-, se
define a la discapacidad como el resultado de las relaciones sociales, donde se resaltan los aspectos
externos y la dimension social en la definicion y tratamiento de la discapacidad (p. 49).

Es asi como se hace pertinente tener en cuenta que la discapacidad no responde a una relacion
causal entre la enfermedad y la limitacion, sino que por el contrario es importante evidenciar en
ella las relaciones sociales que se gestan en la familia y en la comunidad en la cual se encuentra
inmersa la persona con discapacidad. De esta forma, Palacios (2008) concibe “la discapacidad mas
alld de la diversidad funcional de las personas, comprendiendo la discapacidad como las
restricciones sociales que experimenta esta poblacion al ser excluida de la participacion en la
sociedad” (p. 122).

Redes de cuidado

De esta forma es necesario abordar el concepto de redes de cuidado, las cuales se conforman
alrededor del cuidado y representan factores personales que responden a contextos especificos. Por
ello, siguiendo a Rodriguez (2015) la red de cuidado:

Alude a los encadenamientos multiples, y no lineales que se dan entre los actores que
participan en el cuidado, los escenarios en los cuales esto sucede y las interrelaciones que
establecen entre si y que, en consecuencia, inciden en lo densa o débil que resulta la red de
cuidados. Estan conformadas por las que dan cuidado y las que lo reciben (es decir, todas
las personas en nuestros roles de cuidadoras y cuidadas), asi como los actores
institucionales, los marcos normativos y las regulaciones, la participacion mercantil y
comunitaria. Esta red de cuidados es dinamica, estd en movimiento, cambio y por este
mismo motivo, puede ser transformada (pp. 40-41).

Roles

Es importante resaltar los roles de los y las cuidadoras de personas con discapacidad que se han
configurado en pandemia por el COVID-19,. Para ello se retoma el concepto de roles desde Biddle
(como se citdo en Méndez y Lopez, 2009), quien sefiala que el rol es un conjunto de prescripciones
que definen el comportamiento de un miembro de un grupo en determinada posicion dentro de ese
grupo. Del mismo modo, los roles pueden categorizarse en primarios, secundarios y terciarios:

a) Roles primarios: son aquellos que determinan los comportamientos que la persona
asume durante un periodo de la vida y que son determinados por el género y por la etapa de
desarrollo.

b) Roles secundarios: se refiere a los roles que asume la persona para completar las
tareas asociadas a las practicas de desarrollo y el rol primario.

c) Roles terciarios: representan las maneras por las cuales los individuos asumen
compromisos asociados a los roles secundarios.
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Cuidadores

Siguiendo esa linea, resulta pertinente referir el concepto de Cuidador/a, el cual es definido por
Floréz (1997) -citado por Alcalé et al. (2017)- como “la persona que asiste o cuida a otra que se
encuentra afectada por algtn tipo de discapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal en las
actividades del diario vivir y de sus relaciones sociales” (Alcala et al.,2017, p. 14). Adicional a
esto, es importante mencionar que el cuidador -la mayoria de las veces- se encuentra presente en el
escenario familiar donde se desarrolla y mantiene el cuidado y es quien provee de esos cuidados
especificos que requieren las personas con discapacidad (p.15).

Actores sociales

En el marco de las relaciones sociales que se gestan en el territorio, es importante evidenciar su
articulacion con los actores sociales, sobre lo que Pirez (1995) afirma:

Las unidades reales de accion en la sociedad, quienes toman y ejecutan las decisiones que
inciden en la realidad local, (...) estos actian como individuos o colectivos que, ademas,
estan sometidos a otras condiciones, como lo son culturales, étnico-culturales, politicas y
territoriales. (...) Entender una ciudad como sociedad implica suponer que lo que en ella
pasa, depende de lo que hacen los actores que inciden en ella, es por ello, que implican las
decisiones que (...) surgen dentro de las relaciones entre los actores econdmicos, sociales y
culturales (pp. 3-5).

Es asi que los actores sociales se encuentran inmersos en un territorio y contexto especificos. Por
lo tanto, es importante reconocer que las realidades presentes en las comunidades no son
invariables sino que por el contrario responden a un dinamismo y transformacion constantes, lo que
conlleva a que los actores sociales respondan a esos cambios.

Género

Para el desarrollo de esta investigacion se hace pertinente mencionar la categoria de género y su
relacion directa con el trabajo doméstico y de cuidado, como aspectos y espacios importantes en
los cuales se desempenan los cuidadores pertenecientes al colectivo. Teniendo en cuenta lo anterior,
se plantea la definicion de género desde aspectos culturales, sociales y politicos. En ese sentido,
Scott (2015) refiere que “el género es un elemento constitutivo de las relaciones sociales basadas
en las diferencias que distinguen los sexos y el género es una forma primaria de relaciones
significantes de poder” (Scott, 2015. p.23).

Por consiguiente, el género responde a aspectos culturales y sociales que histéricamente se han
impuesto en la sociedad, siendo éstas las caracteristicas aprendidas de comportamientos, gustos,
formas de ser, de lo que es ser hombre o mujer, es decir que responde a una construccion social y
cultural binaria, cominmente asociada al sexo biologico.

Trabajo de cuidado

Resulta fundamental tener claridad sobre el trabajo de cuidado. AlBatthyany (2020) afirma que:
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La especificidad del trabajo de cuidado es la de estar basado en lo relacional, ya sea en el
marco de la familia o por fuera de ella. El trabajo se realiza cara a cara entre dos personas, y
genera lazos de proximidad en una situacién de dependencia, pues una es tributaria de la
otra para su bienestar y mantenimiento. (p.11)

Por lo tanto, es importante comprender que el trabajo de cuidado en primera medida requiere una
clasificacion que permita diferenciar el realizado en el hogar (no remunerado) y aquellos realizados
por profesionales del cuidado (remunerado). Tal como lo menciona Arango (2011), los trabajos de
cuidado se distinguen segun condiciones de trabajo, modalidades de empleo, calificacion,
remuneracion y control, actividades y tareas, y el lugar que ocupan estos tipos de trabajos en el
orden social (Arango, 2011 p. 222). Por ello se hace necesario valorar el trabajo de cuidado desde
una perspectiva temporal y espacial, realizando asi un diagnostico de las actividades que tienen a
cargo las personas cuidadoras y sus aportes paralelos en otros tipos de trabajo.

Trabajo doméstico

Resaltando lo anterior, el trabajo doméstico se gesta en el ambito privado y es fuertemente ligado
a otros tipos de trabajo. Goldsmith (1992) -citado por Beltran (2003)- define al trabajo doméstico
como:

El conjunto de actividades encaminadas hacia la reproduccion cotidiana, y cuya sede de
produccion es el hogar (...) incorpora las siguientes actividades: las vinculadas con los
alimentos, la limpieza y el mantenimiento de la ropa la limpieza y el mantenimiento de las
zonas exteriores, incluyendo tareas de jardineria...; cuidado de animales domésticos; tareas
de servicio personal... labores que aparentemente no son trabajo como: vigilar la casa y que
sobre todo estén vinculadas a la conservacion del patrimonio del hogar. (p. 55)

Del mismo modo, Loyo, et al. (2009) sefialan que comunmente se estima que el trabajo
doméstico hace parte del sector informal y es poco reconocido por los que se benefician de ¢l y,
cuando lo es, en la mayoria de los casos resulta un reconocimiento negativo sobre los procesos y
tareas necesarios dentro del hogar, aun considerando la multiplicidad de tareas especializadas y
diferentes. Sin embargo, este tipo de trabajo cuenta con regulaciones en cuanto a las
remuneraciones, descansos y jornadas que se desarrollan en la vida familiar (pp. 27,74,75).

Diseiio metodolégico
Propuesta metodologica

Para el desarrollo de esta investigacion se retomaron los postulados de la autora metodoldgica
Nelly Patricia Bautista (2011) desde su libro “Proceso de la investigacion cualitativa:
epistemologia, metodologia y aplicaciones”, el cual plantea cuatro pasos para el proceso de la
investigacion, los cuales se presentan brevemente a continuacion: primero, la formulacion del
problema; segundo, el disefio de la investigacion; tercero, la ejecucion y por ltimo, el cierre.

En cuanto al paradigma y el enfoque, esta investigacion se enmarca en el paradigma
interpretativo-comprensivo, pues éste permite realizar un acercamiento a la realidad de los sujetos
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y por ende comprender las formas de relacionarse con su entorno social. Ademas se inscribe bajo
los postulados del Interaccionismo Simbolico, el cual permite partir de la comprension de
interacciones que gestan y generan los cuidadores de personas con discapacidad en el marco de las
actividades realizadas en la cotidianidad y en la participacion con otros agentes, para asi
comprender la configuracién que se da en este contexto especifico.

Para la recoleccion de informacion se utilizaron tres técnicas. La primera corresponde a la carta y
permitio identificar la distribucion de los roles en torno al cuidado presentes en las familias del
colectivo durante la pandemia generada por el COVID-19.

Como segunda técnica se utilizo el grupo focal, el cual permitié reconocer la relacion que se
produjo entre los actores sociales locales y el colectivo frente a la crisis econdmica y sanitaria
generada por la pandemia.

Y por ultimo, se utilizé la entrevista semiestructurada, la cual permitié6 comprender la forma en
que se desarrolld el trabajo doméstico y el trabajo de cuidado en las familias pertenecientes al
colectivo durante la pandemia del COVID-19. Todo en conjunto permiti6 realizar el andlisis en
cuanto la configuracion de redes de cuidado en el escenario familiar y comunitario.

Categorias de analisis

A continuacion se presenta la matriz que recoge las categorias deductivas e inductivas que se
elaboraron en el transcurso de la investigacion.

Tabla 1. Matriz de categorias

Categorias deductivas

Subcategorias

Categorias inductivas.

Distribucidn de roles

Tipologias Familiares

- Familia nuclear.
- Familia Extensa.

- Familia Monoparental.

Roles:
* primario
e secundario

e terciario

- Madre cuidadora.
- Trabajo Informal.

- Sujeto Social.

Relaciones familiares

- Relacion Estrecha

- Relacidn distante

Actores Sociales Locales

Estado de bienestar

- Funcién del gobierno.

- Asistencialismo
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Relacion con entidades
prestadoras de servicio de salud

- Atencion en el sistema de
salud.

- Problemas estructurales.

Redes comunitarias

- Redes con colectividades.

- Redes vecinales.

Consolidacion de subjetividades

- Subjetividad individual.

- Subjetividad colectiva.

Trabajo de cuidado

Situacion por la que se ejerce el
cuidado

- Discapacidad adquirida.

- Discapacidad congénita.

Condiciones sociodemograficas
y socioeconomicas

- Estructura social.

Actividades y tareas del
cuidado / periodo de tiempo

- Actividades de primera
necesidad.

- Dedicacion exclusiva al
cuidado

Cambios significativos en
pandemia

- Salud mental.

- Relacionamiento.

Trabajo doméstico

Rol del trabajo doméstico

- Rol Materno y paterno

Actividades domésticas / periodo
de tiempo

- Economia del cuidado.

- Dedicacion exclusiva a las
actividades domésticas

Cambios significativos en la
cotidianidad

- Aumento en el trabajo
doméstico.

- Interaccion social.

Reconocimiento de la labor en el
hogar

- Invisibilizacion

Fuente.elaboracion propia.

Principales resultados

En el presente apartado se expone la recoleccion de la informacion obtenida por medio de los
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diferentes instrumentos y acercamientos establecidos con los sujetos que participaron en esta
investigacion. Ahora bien, a partir de la matriz de reduccion y categorizacion de la informacion se
pudieron organizar las narrativas de los cuidadores, lo cual permiti6 analizar, comprender y develar
los cambios y configuracion de redes que se generaron en la pandemia.

Distribucion de roles

La distribucion de roles en torno al cuidado se desarrolla de manera distinta en cada una de las
familias del colectivo, es por esto que a partir de la identificacion de las tipologias familiares se
evidenciaron tres tipos de familia: extensa, nuclear y monoparental, las cuales permiten tener un
acercamiento a las experiencias y vivencias de los y las cuidadoras que llevaron a la conformacion
de cada una de ellas, asi como también al reconocimiento de las dinamicas familiares que se gestan
al interior de los hogares, permitiendo distinguir los roles que asume cada integrante, especialmente
en tiempos de pandemia.

En cuanto a los roles que ejercen los miembros de la familia dentro del hogar, éstos se
categorizan en: primarios, secundarios y terciarios. Para profundizar sobre ello, se retoma a Biddle
(1986) y su planteo acerca de que los roles primarios del cuidado determinan el comportamiento de
las personas. En ese sentido se orientan las narraciones de las cuidadoras:

CMV: “yo estoy pendiente de él y de mi otro hijo, igual porque como estoy todo el dia en
casa, pues estoy pendiente de cuando Carlos sale a las actividades del grupo y eso, yo los
cuido bastante” (Carta personal, julio de 2021).

Otro tanto se infiere de la siguiente narrativa:

CAS: “Siempre la he cuidado y ahora de mi esposo porque es un problema que también
presenta porque estda muy enfermo” (Carta personal, julio de 2021).

En los relatos anteriores se puede apreciar como el rol de cuidador esta representado en su
mayoria por mujeres, especificamente madres, en las que su ciclo vital se encuentra en la adultez y
la vejez. Este rol se ve marcado por las labores de cuidado hacia la persona con discapacidad y a
los demds miembros de la familia a partir de practicas de cuidado tales como el suministro de
medicamentos, el aseo personal de la persona con discapacidad, las labores domésticas, entre otros.
De lo anterior se evidencia que las personas cuidadoras asumen una carga que se intensifica por
factores como la edad, el estado de salud y el nivel econémico social que por lo general se ha
normalizado en la sociedad.

Del mismo modo, de acuerdo a Biddle (1986), los roles secundarios son los que la persona
asume para completar las tareas relacionadas al rol primario, asi como al desarrollo de las mismas;
por ello, tras los efectos producidos por la pandemia -enmarcados en el campo laboral- surgieron
problematicas tales como el desempleo, que impactaron en el nivel econdmico de los hogares. Por
consiguiente, surgen nuevas formas de trabajo desde la informalidad y se reconfigura la
participacion de los miembros de la familia encargados de adquirir los recursos econémicos, donde
se ven en la necesidad de apoyar la carga econdmica mediante la adquisicion de conocimientos en
diferentes oficios que les permita generar nuevas estrategias para la gestion de recursos.

Ahora bien, los roles terciarios se relacionan con los roles secundarios, ya que son las acciones
asociadas al cumplimiento del segundo rol; por ello se toma la categoria de sujeto social puesto que
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en ésta se reconoce a la persona cuidadora desde su capacidad para ser participe de otros
escenarios. Escobar (2003) define al sujeto social como “una agrupacion de personas que,
compartiendo una experiencia y una identidad colectivas, despliega practicas en torno a un
proyecto comun, convirtiéndose en un actor social capaz de incidir sobre su propio destino y en el
de la sociedad” (p.82). Esto hace referencia a la vinculacion que hacen los cuidadores con el
colectivo Sin Limites en el que participan activamente debido al interés comun tras compartir
experiencias frente a la discapacidad y el cuidado que contribuyen al desarrollo de habilidades, no
solo desde su rol de cuidador sino también a partir de la interaccion con otros individuos, en lo que
se configuran como sujetos sociales capaces de incidir en su entorno.

Lo anterior refleja las formas en que se articulan e interactiian los roles primarios, secundarios y
terciarios para desarrollar las practicas de cuidado.

Actores sociales locales

Desde la categoria de actores sociales se busca reconocer las relaciones que se gestan desde los
niveles nacional, distrital y local en torno a las redes de cuidado, contemplando la funcion de
gobierno, la vision que tienen las personas cuidadoras sobre las entidades prestadoras de servicios
de salud, las redes a nivel comunitario y la consolidacion de las subjetividades a nivel individual y
colectivo dentro del grupo Sin Limites.

Segun Moreno (2015), el Estado de bienestar es “un conjunto de instituciones estatales
proveedoras de politicas sociales dirigidas a la mejora de las condiciones de vida y a procurar la
igualdad de oportunidades entre los ciudadanos” (p. 17). Con ello se busca visualizar las
interacciones que se dan entre las instituciones estatales, las personas con discapacidad y sus
cuidadores.

De acuerdo a lo manifestado por las personas cuidadoras, se evidencia que desde el Estado de
bienestar existen barreras para cubrir las necesidades de la poblacion, especialmente de las
personas con discapacidad, ya que expresan no ser tomadas en cuenta para la toma de decisiones y
que por ende los programas y proyectos dirigidos a esta poblacion y sus familias no responden a las
necesidades mas sentidas. Como lo manifiesta un cuidador:

CGJ: “Al gobierno le diria que tenga mucho en cuenta a la poblacion con discapacidad,
porque estan gastando los recursos de otras cosas y no hay nada para la discapacidad, a
nosotros nos estan dando de otras cosas, como el sobrante, que fuera verdadero con
nosotros, que no solo nos miren como pobrecitos, sino que nos miren como personas con
discapacidad” (Grupo focal, agosto de 2021).

Asi mismo, ante las dificiles condiciones laborales y econdmicas se evidencia una labor
asistencial por parte del Gobierno Nacional con el fin de cubrir algunas de las necesidades de la
poblacion. Esto se da a partir de las ayudas que ofrece, como lo son mercados y bonos. Sin
embargo, este apoyo fue temporal, puesto que no se ofrecian otros soportes u oportunidades que
permitieran a las familias afrontar de mejor manera la crisis econdémica provocada por la pandemia.
Asi lo da a conocer una de las cuidadoras:

CFM: “Con todas las ayudas, nosotros si hemos aprovechado eso, pero a mi hijo le llega,
del nifio le llegaba mercado, de pachito nos daban mercado, al gordito cada dos meses le
llega mas o menos 300, a los nifios, son dos a los dos les llegaba mercadito y el mercadito
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de Pacho, entonces con eso teniamos, con eso teniamos para el mes, no aguantabamos, con
eso nos alcanzaba para el mes” (Grupo focal, agosto de 2021)

En cuanto a la visiéon que los integrantes del colectivo Sin Limites tienen sobre las entidades
prestadoras de servicios de salud, se manifiestan sentimientos de frustracion ante las fallas en el
sistema de atencion a las necesidades que presentan las personas, haciéndose evidentes los
problemas estructurales de dicho sistema en el que prevalecen las dificultades en el agendamiento
de citas médicas, asi como en la prestacion del servicio de forma adecuada y oportuna. Como
resultado, este servicio se ve como un privilegio y no como un derecho.

Ahora bien, desde las redes comunitarias ¢l colectivo Sin Limites conformé nuevas relaciones
con otros grupos de discapacidad para la ejecucion de diferentes actividades y eventos. A partir de
la pandemia por el COVID-19 se fortalecieron las redes y lazos vecinales favoreciendo los
procesos de organizacion en la comunidad, segln relata una cuidadora:

CMV: “Si, aqui si, porque aqui se supo de mucha gente que perdio el trabajo en la
pandemia eso fue inmediato (chasquido con los dedos) que los sacaron y comenzaron a
hacer, a colocar los carritos para hacer mercado, los carritos del mercado para recoger
mercados para distribuir en las familias que mas lo necesitaban aca” (Grupo focal, agosto

de 2021)

Por otro lado, otra de las categorias identificadas fue la subjetividad individual, la que, segun
Gonzélez (2008), “permite comprender que el individuo no so6lo aprende lo que estd "fuera" de ¢l
(...), sino también que ¢l construye sobre las experiencias de vida a partir de sus propios recursos”.
Estos recursos pueden ser la familia, la raza, la religion, los valores, entre otros, Por consiguiente,
las creencias religiosas tienen mayor significado en los y las cuidadoras de personas con
discapacidad ya que dentro de las actividades diarias y las dificultades a nivel social, econémico y
de salud presentadas por la pandemia, el factor religioso es un soporte emocional para cada una de
las personas del colectivo.

Por ultimo, en relacidon con la categoria de la subjetividad colectiva, Fabris (2011) la define como
“los denominadores comunes de los modos de pensar, sentir y actuar que tienen los integrantes de
un colectivo social (...). Incluye no so6lo los discursos y representaciones sociales sino también las
emociones, vivencias y acciones de los sujetos colectivos” (p. 32). Por ello, los integrantes del
colectivo Sin Limites se sienten identificados debido a las vivencias compartidas, ademas del
sentido de pertenencia que los integrantes del grupo tienen frente a la forma activa de participacion
en el mismo, segiin lo expresa un cuidador en su relato:

CGJ: “Es mas el nombre es por eso porque no tenemos limites, vamos a seguir. Mas de
uno creyo que ahi se acababa Zona Franca, no, no porque eso no es un nombre, somos
nosotros y nosotros seguimos, seguimos con los mismos” (Grupo focal, agosto de 2021).

De esta manera se evidencia el significado y la percepcion positiva que los y las cuidadoras de
personas con discapacidad tienen sobre el colectivo, lo que ha permitido el crecimiento y la
integracion entre las personas con discapacidad y sus cuidadores, ya que comparten intereses.
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Trabajo de cuidado

Es importante mencionar que el trabajo de cuidado socialmente se le ha adjudicado a la mujer,
principalmente plasmado en el escenario familiar en el que se presentan distintas maneras de
afrontamiento segun la situacion por la cual se ejerce el cuidado, ya sea debido a una discapacidad
adquirida o congénita. Esas situaciones influyen de manera positiva o negativa en el sentir de la
persona cuidadora y en el impacto que se genera a partir de tratar la discapacidad. Es asi como se
puede evidenciar que, si el problema deviene de una discapacidad adquirida, la causa por la cual se
plantea el trabajo genera en la persona cuidadora una sucesion de problematicas que les produce
preocupacion y angustia, lo cual se puede evidenciar en la siguiente narrativa:

CAS: ”Mi calvario digamos empezo desde los 7 arnios, con ella, si, porque el problema
que tiene ella es de movimientos, yo... todavia no lo entiendo, porque resulta de que
cuando tenia 7 anos, estallo una bomba de la belleza de Escobar, entonces ella se
impresiono tanto y al dia siguiente me aparecio convulsionando, pero el problema es que
yo nunca habia visto convulsionar a una persona, ni siquiera sabia, entonces yo lo unico
que pensé es que se me estaba muriendo y yo estaba sola porque... (llanto) porque mi
esposo estaba viajando, pero para mi fue tan terrible, tan terrible” (Entrevista
personal,agosto 2021).

La anterior narrativa demuestra que cuando la discapacidad es adquirida, gracias a que
constituye un factor social al ser éste un suceso que no esta contemplado en la cotidianidad de la
persona cuidadora y menos en la persona que adquiere esa discapacidad, genera en ellos
dificultades emocionales y sociales, desencadenando intranquilidad, tristeza e incluso aislamiento,
lo cual dificulta el proceso de cuidado, por todas las implicaciones que estos sucesos llegan a
producir.

Por otro lado, se presenta el factor genético, en el cual el proceso de aceptacion es mas sencillo,
ya que éste consta de un proceso de asimilacion y aprendizajes, teniendo en cuenta que estos
procesos se llevan a cabo desde una edad temprana y segin su desarrollo, se ven implicados los
cuidados que debe tener el nifia o la nina y la forma en que deben ser cuidados, lo que permite que
sus familiares tengan mas tiempo para la asimilacion. Asi se puede evidenciar en el relato de una
cuidadora:

CMV: “..Efectivamente, si, ahi fue donde ella se dio cuenta que, eh, el cerebro tiene dos
hemisferios, y uno era mas pequernio que el otro, conclusion: retardo mental leve. Entonces
obviamente pues ahi, ya como aceptar pero pues no entramos en panico ni nada, porque
igual Carlos, dentro de todo era una persona normal. jum (asiente con la cabeza), no era
una persona de estarse en cama, de qué sillas de ruedas, no. O sea por si solo, él iba al
bario, controlaba esfinteres, comia solo, ;si? todo normal. Lo unico que ya intelectualmente

no era igual como los demds, jum (asiente con la cabeza) eso” (Entrevista personal, agosto
2021).

Adicional a esto, al ser el trabajo de cuidado realizado en el hogar donde se gestan distintas redes
de cuidado, estas redes se encuentran sujetas a cambios sociales y contextuales que lo permean,
como son las condiciones econdmicas, laborales y sociales, encontrando asi que al suceder un
fenomeno social y de salud publica como es la pandemia, se evidenciaron cambios significativos en
cuanto al relacionamiento, la salud mental, las dindmicas familiares y la rutina diaria, generando asi
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estrés y preocupacion por la incertidumbre y, en su mayoria, por falta de recursos econdémicos.

Ahora bien, la pandemia por COVID-19 se desarrolld y afectdé de manera distinta a las familias,
teniendo en cuenta las condiciones socioecondmicas y sociodemograficas propias. Es asi como se
evidencié que la clase social -siendo en este caso media-baja-, con viviendas de arriendo en
muchos casos y considerando la manera en como se percibia el territorio, incidieron en la forma de
sobrellevar la crisis, pues la pandemia no solo modific6 las dinamicas y redes de cuidado en el
interior de la familia sino que ademas puso de manifiesto que no es lo mismo ejercer el cuidado de
personas con discapacidad y adultos mayores bajo condiciones de estructura social que permean y
limitan el bienestar de la familia, como lo son la desigualdad en el acceso a recursos, servicios y la
segregacion que culturalmente se adjudica a eésta poblacion.

Trabajo doméstico

El trabajo doméstico se desarrolla de manera distinta en cada una de las familias, pues se debe
comprender que cada familia es particular y por ende sus dinamicas son diferentes, lo que conlleva
entonces a que las practicas realizadas por los cuidadores y demads integrantes se configuren de
manera particular.

En cuanto a esta categoria, se puede identificar en primera medida que la persona que se encarga
del trabajo doméstico es la misma que desarrolla el trabajo del cuidado, pues no cuentan con lazos
familiares que les permitan disminuir esta carga de trabajo, tal y como se menciona en la siguiente
narracion;

CMJ: “Ah si claro, me toca hacer todo a mi antes y ahora mas porque como me toca
sacar la nifia y es que lo de la cocina, es Marta con Marta, Marta con Marta, porque no ve
que uno en pandemia o no en pandemia, esta lavando y de todo” (Entrevista personal,
agosto 2021)

Sin embargo, se identifica que quienes contribuyen en la ayuda para la labor doméstica son los
padres en sus roles materno y paterno, por el bienestar de las y los hijos. Es asi como su accionar se
vuelve importante para aliviar la carga que conlleva este tipo de trabajo, tal y como se menciona en
el siguiente testimonio:

CCB: “Pues mi esposo, ya le digo pues él me ayuda porque él no tiene trabajo. Y pues
en la pandemia eso ha aumentado pues mas ropa, mas loza sucia, mds, pero si. Mi esposo
me ayuda a barrer, a trapear, cuando le toca cocinar, pues me ayuda a cocinar” (Entrevista
personal, agosto 2021)

El tener algiin apoyo en el trabajo doméstico genera en la persona cuidadora un sentimiento de
tranquilidad y soporte, pues permite que la distribucion de cargas sea equitativa.

Las tareas y actividades que las cuidadoras realizan en torno al hogar contribuyen a mantener el
proceso de reproduccion social, y asi mismo el mantenimiento del hogar. Es aqui donde se hace
necesario e importante referir que este trabajo contribuye a desarrollar la economia del cuidado,
entendiendo que permite pasar la frontera del trabajo reproductivo al contenido de desarrollar las
labores propias del trabajo doméstico. Adicionalmente es necesario referir que este trabajo se ve
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permeado por dindmicas en el contexto social y es por ello que con la llegada de la pandemia, este
trabajo doméstico aumenté de manera significativa pues el estar todo el tiempo en la casa
intensifico la carga de las actividades en el hogar, tal y como se menciona en la siguiente entrevista:

CMV: "Desde el aiio pasado que empezo la pandemia, pues el trabajo asi de la casa,
pues ha aumentado, porque como le decia ya Juan esta aqui todo el tiempo”. (Entrevista
personal, agosto 2021)

La labor del trabajo doméstico se intensificé y generé una doble carga de trabajo para las
personas cuidadoras. Generalmente este trabajo no es reconocido por ningiin miembro del hogar, se
normaliza y no se visibiliza solo hasta cuando se deja de hacer la labor. Tal y como lo menciona
Loyo, et al. (2009), comunmente el trabajo doméstico es poco reconocido por los que se benefician
de ¢l y cuando lo es, en la mayoria de los casos es un reconocimiento negativo sobre los procesos y
tareas necesarios dentro del hogar, aun considerando la multiplicidad de tareas especializadas y
diferentes (pp. 27,74,75). Este poco reconocimiento genera en las personas cuidadoras un
sentimiento de tristeza, tal y como se evidencia en el siguiente relato:

CMJ: "No, no hay reconocimiento y pues da tristeza de ver que uno hace y hace y nadie
le agradece a uno nada, asi mi esposo a veces lava la loza, la nifia también...asi... pero uno
siempre lleva como la obligacion. La que me ayuda es la nifia, Angie. Y pues mi esposo yo
le digo a veces “hago aqui, hago alli, hago alli y a mi no me pagan por eso”, un esclavo
ahi en la casa haga de comer, lave ropa” (Entrevista personal, agosto 2021).

Ahora bien, desde las narrativas de los y las cuidadoras se evidencia la carga en el trabajo
doméstico, que se intensificod gracias a la configuraciéon de redes dentro del hogar debido al
debilitamiento de los lazos familiares.

Conclusiones

En cuanto a la configuracién de las redes de cuidado durante la situacion generada por el
COVID-19 en familias de personas con discapacidad, se evidencidé que la pandemia -como crisis
sanitaria y social- no solo modificé las dindmicas y redes de cuidado en el interior de la familia
sino que ademas puso de manifiesto que ejercer el cuidado de personas con discapacidad y adultos
mayores bajo condiciones de debilitamiento en la estructura social -como lo es la desigualdad en el
acceso a recursos, servicios y la segregacion que culturalmente se adjudica a esta poblacion-
permean y limitan el bienestar de la familia.

En el transcurso de la investigacion se evidencidé que la pandemia configur6 la manera en que
tradicionalmente se ha desarrollado el cuidado, pues permitid6 que éste no solo se realice en la
presencialidad, sino que se desarrolle también a través de otros medios alternativos, como son los
tecnoldgicos. Esta transformacion permitid que los lazos de proximidad se empezaran a gestar de
otra manera, lo que permitié que se extendieran nuevas formas de cuidado desde la distancia.

Adicional a ello se concluye que tanto en el escenario de la familia como en los escenarios
comunitarios, es la persona cuidadora la que posibilita las redes de cuidado. Al presentarse la
pandemia, estas actividades fueron condicionadas, lo que conllevd a la ruptura de vinculos
organizativos, vecinales y comunitarios que debilitaron las redes de cuidado.
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De igual manera, un factor que transversaliza las redes de cuidado es el género, ya que éste se
configura de acuerdo a las actividades y labores, no solo en torno a la mujer si no que el hombre
empieza a ser participe de estas tareas, lo que permite que haya una distribucion equitativa en las
labores del cuidado.
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