[ 40 - 61] Con las zapatillas puestas. Etica del cuidado y discapacidad, la receptividad como resignificacién de la actividad. CARMONA GALLEGO

ARTICULOS

Con las zapatillas puestas. Etica del cuidado y
discapacidad, la receptividad como resignificacion de la
actividad

Diego Carmona Gallego | Instituto Rosario de Investigaciones en Ciencias de la
Educacion — CONICET - Universidad Nacional de Rosario, Argentina
carmonagirice-conicet.gov.ar

DOI: https://doi.org/10.33255/2591/2136

Fecha de recepcién: 01/11/2024
Fecha de aceptacion: 10/12/2024

Resumen

En este articulo presentamos resultados derivados de la investigacion ti-
tulada: Estudio sobre las percepciones del cuidado y su relacién con las
prdcticas en contextos organizativos dedicados al cuidado de personas,
desarrollada entre los afios 2018 y 2022. Para esta presentacion, puntuali-
zaremos Los resultados obtenidos en el marco de sesiones de observacion
participante, desarrolladas en uno de Los contextos estudiados. Se trata de
una residencia con centro de dia para personas adultas con discapacidad
intelectual, ubicada en la regién centro de Argentina. Los resultados ad-
vierten que, desde la perspectiva y experiencia de algunas personas que
trabajan en este contexto, cuidar puede ser tanto intervenir en situacio-
nes que lo requieran las personas con discapacidad intelectual, asi como
abstenerse de hacerlo. Las practicas de abstencién o no intervencion, re-
configuran la importancia otorgada a la actividad en las delimitaciones
tedrico-conceptuales que existen en la literatura especializada en torno al
cuidado. En este marco, la receptividad emerge como un potente concepto
para visibilizar aquellas practicas que no son estrictamente un hacer, pero
también conforman el cuidar.
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Abstract
In this article we present results derived from the research titled: Study on
perceptions of care and its relationship with practices in organizational
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contexts, developed between 2018 and 2022. For this presentation, we will
point out the results obtained within the framework of participant obser-
vation, developed in one of the contexts studied. It is a residence with a day
center for adults with intellectual disabilities, located in the Central Region
of Argentina. The results warn that, from the perspective and experience
of some people who work in this context, caring can be both intervening
in situations that require it for the people with intellectual disabilities, as
well as abstaining from doing so. The practices of abstention or non-in-
tervention reconfigure the importance given to the activity in the theo-
retical-conceptual delimitations around caring that exist in specialized
literature. In this framework, receptivity emerges as a powerful concept to
make visible those practices that are not strictly a doing, but however also
make up caring.

Keywords: ethics of care - receptivity - activity - disability
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1. Introduccion

En este articulo presentamos resultados derivados de la investigacion ti-
tulada Estudio sobre las percepciones del cuidado y su relacién con las
prdcticas en contextos organizativos dedicados al cuidado de personas,
desarrollada entre los afios 2018 y 2022 en la region centro de Argentina,
y financiada por el Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técni-
cas (CONICET) mediante beca doctoral. Para esta presentacién, puntuali-
zaremos los resultados obtenidos en el marco de sesiones de observacion
participante, desarrolladas en uno de Los contextos estudiados, dedicado a
la atencién de personas con discapacidad intelectual.

En el estudio, partimos de la premisa abonada por Kipen et al. (2023)
que afirma que todas las personas contamos con saberes sobre el cuidado
y podemos cuidar. Esta perspectiva desafia la vision tradicional, la cual
tiende a situar a las personas con discapacidad intelectual exclusivamente
como receptoras de tareas de cuidado. De esta forma, reconocemos al cui-
dar como una ética que se pone en practica en los vinculos con las otras
personas. En este sentido, trasciende el dmbito de Lo meramente practico
o funcional. Boff (2002, 2012) lo concibe como una actitud que impregna
nuestra existencia, una forma de ser en el mundo que implica relacio-
narnos y habitar nuestro entorno de manera particular. Es, en esencia,
una red de vinculos que nos conecta con Nosotros mismos, con nuestros
semejantes y con la naturaleza, forjando asi modos de vida comunitarios.
Ademas, esta perspectiva ética habilita pensar en las prdcticas de cuidado
de personas que no desarrollan necesariamente tareas de cuidado, pero
eso no significa que no puedan cuidar a través de diferentes formas, como
muchas personas con discapacidades.

La mayor parte de las investigaciones sobre el cuidado han circunscri-
to el concepto a un conjunto de acciones o tareas especificas. La definicion
clasica de Tronto y Fisher (1990), si bien abarca una vision amplia, circuns-
cribe el cuidado a una actividad de especie (Tronto, 2018). Aunque esta
perspectiva reconoce su cardcter transversal en la experiencia humana,
corre el riesgo de simplificarlo excesivamente, reduciéndolo a un conjunto
de prdcticas instrumentales destinadas a mantener la vida. En el contexto
de la discapacidad, esta visién se traduce en una aproximacién asisten-
cialista, en la cual la persona con discapacidad es vista como un objeto
de cuidado, y el cuidado entendido como algo que se hace, para o por
otra persona. Sin embargo, no siempre la tarea de cuidado es cuidadosa.
Puede haber disociacién entre la tarea y la ética del cuidado, ya que no es
inherente a la tarea el despliegue de la ética comprendida como un modo
de vinculacién hospitalario con la otredad.

Por lo tanto, el cuidado implica mucho mas que una serie de acciones.
Es un encuentro con la alteridad (Lévinas, 2001) que va mas alla de lo tan-
gible. Este encuentro no se limita a una relacion dual, sino que se inscribe
en una compleja trama de vinculos que conforman nuestro entorno vital.
Por consiguiente, el cuidado posee una dimensién ética profunda. Desde
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esta perspectiva, el cuidado permea todos los aspectos de nuestra existen-
Cia, y no se reduce a un conjunto de tareas, aunque las incluya. Tampoco
se trata de una virtud individual, sino de un elemento fundamental para
replantear nuestras relaciones sociales.

En este articulo presentaremos resultados que nos conducen a una
discusién sobre los modos de comprender la ética profesional en el ambito
de la discapacidad. Ademds, plantearemos la necesidad de reconfigurar
el modo de comprender el cuidado, no sélo en el ambito profesional, sino
también en la delimitacién teérico-conceptual que se realiza desde la lite-
ratura especializada en torno al tema.

1.1 Los estudios sobre el cuidado

Los aportes de las ciencias sociales en relacién al tema del cuidado ad-
quieren sistematicidad desde la década del 80 con la perspectiva de la
ética del cuidado, aunque su auge se desarrolla fundamentalmente en la
actualidad, a partir de las lineas de investigacion con perspectiva de gé-
nero que analizan las desigualdades interseccionales en la distribucion de
las tareas de cuidado, asi como Los abordajes que requiere la denominada
crisis del cuidado (CEPAL, 2021).

En este ambito cientifico, Los aportes en torno al cuidado no presentan
univocidad en la definicion de la categoria, pero contribuyen a diversos
analisis que promueven desde una perspectiva critica su revisién como
deber y cualidad construida socialmente como naturalmente femenina,
doméstica y familiar (Angelino, 2020). No obstante, aunque no exista
consenso en la definicién, la mayor parte de las lineas de investigacion y
perspectivas de andlisis parten de la consideracion del cuidado como una
forma de trabajo, definiéndolo como un conjunto de actividades o tareas.
Estas formulaciones colocan su énfasis en la dimension de la tarea como
parte integrante del cuidado, asimilando comparable a otras formas del
trabajo remunerado.

Estos desarrollos tedricos tienen como principal antecedente Los deba-
tes iniciaticos en torno al trabajo doméstico y reproductivo en el marco de
los activismos feministas marxistas y socialistas, de la Europa de fines de
los afios 60 (Dalla Costa y James, 1977; Federici, 2018; Carmona Gallego,
2019). Estos debates centraron su critica en la nocién de trabajo imperante
ya que solo abarcaba a las actividades remuneradas y consideraba impro-
ductivas todas aquellas labores que no gozaban de remuneracion.

Reconociendo el valor de estos desarrollos para desfamiliarizar, desfe-
minizar y desprivatizar el cuidado, no obstante, en nuestro estudio propo-
nemos revisar la centralidad que tiene la actividad o la tarea a la hora de
definirlo como categoria analitica, preguntandonos por aquello que queda
en los mdrgenes de esta circunscripcion. Recapitulando, los estudios revi-
sitados sugieren la imposibilidad de reducir el cuidado a la sola dimension
de la tarea o actividad, aunque circunscriben el andlisis mayormente en
la misma. Esta situacién permite observar la vacancia de una perspecti-
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va ética del tema en las producciones existentes, que indague con mayor
profundidad en las percepciones y practicas aprendidas y desplegadas por
parte de quienes trabajan en organizaciones relacionadas con la asisten-
cia a personas con discapacidad. Este aporte puede ser de valia en la me-
dida en que reflexionar sobre el cuidado desde la dimensién ética-vincular
implica pensar como se cuida cuando se dice cuidar.

1.2 El cuidado como ética

Las diferencias sustantivas entre las aportaciones que circunscriben al
cuidado como una forma de trabajo y las formulaciones que reparan en
su dimension ética, estriban en el énfasis especifico otorgado por estas
dltimas a aspectos ligados a la subjetividad de los involucrados en los
vinculos de cuidado; aquello que se configura en el encuentro, el entre
que compone toda vincularidad; la especificidad del cuidado para nom-
brar modos de vinculacién alternativos al individualismo neoliberal (Tron-
to, 2018; Carmona Gallego, 2020).

Por esta razén en este estudio asumimos el caracter ético fundamental
del cuidado, sin desconocer el reconocimiento del mismo en ciertos con-
textos y momentos como una forma de trabajo. Con este punto de partida,
podemos incluir bajo la categoria no solo actividades y tareas sino ante
todo un modo de vinculaciéon que, incluso, como demostraremos, puede
incluir la ausencia de tarea o actividad visible, medible o cuantificable.

La ética del cuidado nos permite comprender que pueden existir tareas
de cuidado sin que esto implique necesariamente un modo de vinculacién
cuidadoso. No obstante, la ética si abarca las tareas, en la medida en que
éstas sean acompanadas de modos de vinculacién hospitalarios con la
alteridad (Carmona Gallego, 2023, 20244, 2024b).

Es posible observar una vacancia en la linea de investigaciones sobre
ética del cuidado en el drea de ciencias sociales, en particular de la regién
latinoamericana. Si bien existen aportaciones relevantes en ciertos enfo-
ques y disciplinas, tales como los estudios en salud/salud mental colec-
tiva (De la Aldea, 2019; Herranz, 2021; Stolkiner, 2021), y el trabajo social
(Aparicio, 2021; Kipen et al., 2023), no se observa una produccién tedrico
empirica correlativa a Los estudios del trabajo de cuidado, tanto en alcance
como en profundidad.

1.3 La ética del cuidado y la discapacidad

En el contexto de América Latina, la investigacién sobre la relacién entre
discapacidad y cuidado se ha centrado principalmente en politicas pu-
blicas que conciben a las personas con discapacidad como beneficiarias
pasivas de servicios de cuidado, a menudo asociandolas exclusivamente
con situaciones de dependencia (Batthyany, 2020). Si bien estos estudios
aportan valiosas perspectivas, tienden a omitir Las experiencias de quienes
reciben cuidado. Por el contrario, otras investigaciones han explorado las
vivencias de quienes despliegan tareas de cuidado, especialmente muje-
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res, y las estrategias que emplean para brindar atencion (Galvis Palacios
et al., 2018; Grandén Valenzuela, 2021).

Investigaciones como las de Angelino (2020) en Argentina y Revuelta
Rodriguez (2019) en Chile, han puesto de manifiesto cémo las representa-
ciones sociales de la discapacidad y los cuidados estan cargados de signi-
ficaciones politicas y de género. Al asociar la discapacidad a la fragilidad y
los cuidados a la feminidad, se perpetlan estereotipos que limitan las po-
sibilidades de las personas con discapacidad. Sin embargo, movimientos
sociales como el Foro de Vida Independiente y Divertad han cuestionado
estas construcciones, proponiendo modelos de cuidado basados en la au-
tonomia, la solidaridad y la justicia social (Agullé et al. 2011).

En un sentido convergente a este movimiento social, aportaciones
como las de la investigadora Eva Kittay han enriquecido la filosoffa poli-
tica, al cuestionar los fundamentos del contrato social liberal y proponer
una ética del cuidado que reconozca la interdependencia humana. Kittay
(2019) sostiene que las personas con discapacidad no solo son receptoras
de cuidados, sino que también aportan a la sociedad y merecen ser tra-
tadas con justicia. Simplican (2015) ha llevado esta discusién mas alla,
mostrando cémo las experiencias de las personas con discapacidad inte-
lectual pueden servir como punto de partida para repensar las bases de
la democracia.

En el contexto espafol, Venturiello, GGmez Bueno y Martin Palomo
(2020) han analizado cémo las mujeres con diversidad funcional cons-
truyen su autonomia en el marco de los servicios de ayuda a domicilio,
desafiando asi las nociones tradicionales de independencia. Por su parte,
Pié Balaguer (2024) ha profundizado en un trabajo reciente la relacién
entre los cuidados, la vulnerabilidad como condicién antropoldgica y la
discapacidad enfocada desde las teorfas crip, asi como también ha puesto
de manifiesto la necesidad de pensar la vida humana en términos de in-
terdependencia, cuestionando Los modelos o visiones androcéntricas en el
ambito de la discapacidad.

Desde el modelo social y el modelo de diversidad funcional (Barton,
1998; Palacios y Romanach, 2006; Palacios, 2008)!, generalmente se ha
impugnado o rechazado el término cuidado, por estar asociadas numero-
sas practicas de atencién y asistencia, tanto familiares como profesionales,
a formas de paternalismo expropiadoras de las posibilidades de decidir
de Llas personas con discapacidad. A partir de estos abordajes, es posible
comprender a la discapacidad como una produccién social. Por lo tanto,
aunque puedan existir Limitaciones o impedimentos, de ninguna manera la
discapacidad se deriva directamente de los cuerpos de las personas, sino
que remite a contextos histéricos y sociales generadores de desigualdades.

Como también ha advertido Narayan (1995), el cuidado puede propor-
cionar una narrativa supuestamente benefactora a practicas de colonialis-
mo hacia las otras personas, y, por lo tanto, aniquiladoras de su otredad.
En su investigacion, la sociéloga ha estudiado el colonialismo britanico
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y las justificaciones que Lo volvieron éticamente aceptable para quienes
lo llevaron adelante. A partir de esta profundizacién, remarcé como el
discurso del cuidado justificé las relaciones de poder y dominacion entre
grupos de personas. En este sentido, la apelacién al cuidado puede tener
usos politicos instrumentales en coyunturas histéricas concretas, a los
que se les debe prestar atencion. De alli que la apelacién a los derechos
de las personas, y la reivindicacion de las personas con discapacidad como
sujetos politicos y éticos, sea una afirmacién plausible para legitimar y vi-
sibilizar su agencia, asi como evitar el cercenamiento de sus posibilidades
de decidir en nombre de su supuesto buen cuidado.

Tal como afirma Pié Balaguer (2024) la matriz capacitista que inventa
la ficcion de la capacidad obligatoria para los cuerpos, la autosuficiencia
y la independencia como posible prescindencia de los demds, es un des-
prendimiento del colonialismo, en tanto se apoya en una dicotomizacién
jerarquica entre capaces e incapaces, racionales e irracionales, humanosy
animales. En esta grilla clasificatoria y jerarquizada, las personas con dis-
capacidad son consideradas incapaces, irracionales y animales, ya que, en
particular en el ambito de la discapacidad intelectual, la razén como posi-
bilidad de pensar y tejer una decisién, es siempre puesta en entredicho. Si
el cuidar ha sido utilizado como justificacién moral del colonialismo, una
ética del cuidado, o, en otros términos, un cuidar entendido como ética,
debe entonces necesariamente revisar las relaciones de poder desiguales
que se producen en el marco de relaciones de poder-saber profesionales
y asistenciales.

2. Método

2.1 Enfoque y perspectivas

Este articulo se basa en un estudio que adopta un enfoque cualitativo,
desde la perspectiva de la teoria fundamentada (Glaser y Strauss, 1967)
y el pensamiento de la complejidad (Morin, 2009), para explorar las ex-
periencias y percepciones de las personas con discapacidad intelectual y
las personas profesionales que integran diferentes contextos organizativos
relacionados con la atencién y el cuidado de personas.

La teoria fundamentada nos permite construir una comprensién pro-
funda y contextualizada de un fenémeno, a partir de los datos recogidos
a través de entrevistas en profundidad y grupos focales. EL objetivo no es
generalizar los resultados sino comprender la complejidad de la situacién
especifica de los diferentes contextos estudiados.

La investigacion se ha desarrollado entre los afios 2018 y 2022, y a los
fines de presentacién de este articulo, se seleccionard uno de estos contex-
tos estudiados, focalizando la presentacidn de resultados en los emergen-
tes relevados mediante sesiones de observacién participante.

2.2 Presentacion del contexto y de los instrumentos de recoleccion
A continuacién, realizamos una caracterizacién general del contexto orga-
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nizativo, asi como presentamos Los instrumentos que formaron parte del
relevamiento de datos.

Se trata de una residencia con centro de dia, de cardcter privado, des-
tinada a brindar un servicio de residencia permanente, asi como espacios
educativos, recreativos y terapéuticos a adultos con discapacidad intelec-
tual. Esta ubicada en una de las principales ciudades de la regién centro
de Argentina. La organizacién busca contribuir a la calidad de vida de las
personas otorgando importancia a la salud, la ocupacién y la interaccién
social, promoviendo un modelo de calidad de vida multidimensional (Ver-
dugo Alonso et al. 2021).

De acuerdo con lo dispuesto por la Resolucién N° 1328/2006 Marco
bdsico de organizacién y funcionamiento de prestaciones y servicios de
atencién a personas con discapacidad del Ministerio de Salud de Argen-
tina, un centro de dfa es el servicio que se brinda al nifio, joven o adulto
con discapacidad severa o profunda, con el objeto de posibilitar el mds
adecuado desemperio posible de sus potencialidades. Segun el instrumen-
to juridico, estas organizaciones deben brindar contencién y actividades a
personas que, por el nivel severo o profundo de discapacidad, no puedan
beneficiarse de programas de educacién y/o rehabilitacién. Asimismo, di-
cha resolucién establece que se debe tratar de estimular Los intereses de
las personas con discapacidad y desarrollar aptitudes en los mismos para
alcanzar el mayor nivel de desarrollo posible.

La residencia con centro de dfa cuenta con un total de 21 empleados y
30 usuarios del centro de dfa, y en simultaneo, residentes en el estableci-
miento. La direccién institucional establece las pautas generales, mientras
que el personal orientador, cada uno a cargo de un grupo de residentes
y usuarios del centro, disefia y coordinan las actividades. Las personas a
cargo de la asistencia, por su parte, brindan apoyo en las tareas cotidianas
relacionadas con atencién en aseo, alimentacion y desplazamiento de las
personas residentes y usuarias. Ademads, el centro cuenta con un equipo
técnico interdisciplinario que ofrece servicios especializados en diversas
dreas, como psicologia, terapia ocupacional, educacién fisica, musicotera-
pia y nutricién; y un equipo de personal de cocina e higiene, encargado de
la elaboracién de la comida, asi como de la limpieza de las habitaciones
talleres y espacios comunes.

En la Tabla 1, se explicitan los instrumentos de recoleccién de datos
utilizados. En una segunda instancia, se desarrollaron dos circulos de con-
versacién reflexiva para la devolucién de los resultados y una incorpora-
cion de la retroalimentacién (feedback) por parte de las personas residen-
tes y usuarias respecto del andlisis de las entrevistas efectuado.

Educacién y Vinculos. Afo viI, n.% 14, julio - diciembre de 2024. ISSN 2591-6327

47



[ 40 - 61] Con las zapatillas puestas. Etica del cuidado y discapacidad, la receptividad como resignificacién de la actividad. CARMONA GALLEGO

Tabla 1. Instrumentos de recoleccién de datos, actores y cantidad de per-
sonas abarcadas.

Cantidad de personas

Instrumentos Actores
abarcadas
Entrevista abierta y en | Directora y coordina- | 2
profundidad dora de actividades
diarias

Sesiones  de  ob- | Personas usuarias y |48
servacién participante | total del personal

18 observaciones en
los siguientes ambitos:
reuniones  plenarias
del equipo de trabajo;
taller de elaboracion
de productos artesan-
ales; espacio de mu-
sicoterapia; almuerzos
en el comedor; espacio
de arte; pasillos

Cuestionario auto ad- | Miembros del equipo | 21
ministrado directivo, orientado-
res, asistentes, drea
profesional,

Entrevistas abiertas y | Personas usuarias del | 8
en profundidad centro de dia
Dos Circulos de Conv- | Personas usuarias del | 8
ersacién Reflexiva (Fo- | centro de dia
cus group)
Fuente: Elaboracién propia.

En relacion con el disefio y la aplicacién de los instrumentos, cabe aclarar
que, tal como desarrollamos en Carmona Gallego (2024b) la investigacién
social ha tendido a invisibilizar las experiencias de las personas con disca-
pacidad intelectual. Esta omisién se explica, por un lado, por las dificulta-
des epistemoldgicas que implica acceder a mundos simbélicos diferentes.
Por otro lado, se debe a una decisién politica de silenciar a quienes han
sido histéricamente marginados. EL modelo médico de la discapacidad,
que reduce a las personas con discapacidad a sus déficits, ha contribuido
a esta exclusion. Sin embargo, el modelo social nos invita a reconocer la
diversidad de las experiencias humanasy a buscar formas de escuchar Las
voces de quienes han sido tradicionalmente marginados. En este estudio,
hemos desarrollado métodos de investigacion que buscaron ser sensibles
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a las diferentes formas de comunicacién y permitieron a las personas con
discapacidad intelectual reconocer sus prdacticas de cuidado en diferentes
dimensiones: de si, de otros y del mundo. En particular, a partir de Los cir-
culos de conversacion reflexiva, las personas con discapacidad intelectual,
que previamente entrevistamos, se reconocieron como agentes de cuidado
y compartieron diferentes modos de comprender el cuidado por parte de
sus familiares, asi como de agentes del servicio. Algunas de las personas
impugnaron las practicas de cuidado que reciben, sefialando que no son
respetuosas de sus derechos. De esta forma, cabe preguntarse hasta qué
punto se puede considerar cuidado, una practica que no es reconocida
como tal por quien la recibe.

En este articulo nos focalizaremos en los resultados obtenidos a par-
tir del instrumento de sesiones de observacién participante, focalizando la
presentacion en siete sesiones realizadas en las reuniones interdisciplinari-
as, asi como en los espacios de pasillos y comedor, durante el afio 2019.

3. Resultados
;De dénde se han sacado nuestros sabios que el hombre necesita
voluntad normal y virtuosa? ;Por qué suponen que el hombre aspira
a poseer una voluntad ventajosa y razonable? EL hombre solo aspira a
tener una voluntad independiente, cualesquiera que sean el precioy
los resultados.
Dostoyevski, F. (2024). Memorias del subsuelo (fragmento)

El epigrafe permite enunciar la importancia que tiene para muchas perso-
nas que integran el personal del centro, el cultivo de una receptividad ante
la voluntad independiente de las personas usuarias. En la reunién inter-
disciplinaria, algunas personas que integran el personal hacen referencia
a la situacion de un usuario del servicio que insiste de manera cotidiana en
dormir la siesta con las zapatillas puestas. En dicho encuadre, se remarca
que los padres del usuario (que en adelante llamaremos con el nombre
ficticio Julian), solicitan una reunién al equipo directivo de la residencia
con centro de dia, aclarando como motivo del pedido, la preocupacién
por el hecho de que su hijo usa zapatillas al dormir y se resiste a dejar
de hacerlo. Seglin manifiesta la directora del establecimiento en la reu-
nién plenaria, los padres argumentan que su hijo no puede tener un buen
descanso. La directora comparte en la reunion esta situacion y se genera
entre el personal un conflicto de interpretaciones, en torno a los modos de
intervenir. Una parte del personal afirma: «Nadie puede dormir cémodo
con zapatillas puestas; Nuestro trabajo consiste en asegurar la calidad de
vida de los usuarios y calidad de vida es poder dormir cémodo» (Nota de
campo personal en reunién plenaria).

Otras personas que conforman el personal refieren que se ha conver-
sado con Julidan sobre por qué decide dormir con las zapatillas puestas.
Argumentan que hablaron con él para que evalle dormir sin las zapati-
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llas ya que tal vez puede ser mas coémodo. Sin embargo, manifiestan que
insiste en dormir con las zapatillas puestas y es importante respetar esa
decisién. EL orientador del grupo al que asiste el usuario afirma:

Para mitampoco es comodo dormir con zapatillas, y se lo dije a Julidn,
él dice que no le molestan sus zapatillas, pero respeto la autonomia
de Julian y respetar su autonomia es escuchar lo que él quiere, no im-
ponerle lo que a mi me parece mejor para él, ni tampoco que Lo haga
su familia. Ya es un adulto y estd insistiendo en dormir asi, svamos a
sequir sin escuchar eso? (ibid.).

Asimismo, una de las agentes, trabajadora social, manifiesta:

Me parece que es importante tener en cuenta que hay que escuchar.
Escuchar lo que Julidn quiere. Si es 0 no lo mds comodo para éL no deja
de ser nuestra opinién y en todo caso lo que importa es preguntarle
directamente a élL que prefiere. Siempre ofrecer distintas opciones, pre-
guntarle si no quiere dormir sin zapatillas, pero no imponer algo si él
esta diciendo que no quiere (ibid.).

Este emergente revela el tejido de una decisién que es acogida por la red
vincular que entabla Julian con algunas personas que integran el per-
sonal, asi como rechazada por otras, que encuentran en esta decisién un
desorden a ordenar, en consonancia con la perspectiva de los familiares
del usuario.

También esta situacién pone de manifiesto la invocacién del cuidado
como criterio de calidad de vida, basado en necesidades establecidas a
prioriy de manera independiente respecto de la perspectiva de las perso-
nas usuarias. En esta segunda senda, la calidad de vida se define desde
una configuracién piramidal para Julian, sin su participacién al respecto.
Se establece una definicién universal en torno a la calidad de vida, esto es,
valida para todas las personas, independiente de su participacién y sepa-
rada de la experiencia. Todos estos elementos dan cuenta de la inexisten-
cia de una perspectiva ética del cuidado, aunque se lo invoque, al no con-
siderarse el contexto y la narrativa de la situacion particular, ni el modo
en que Julian prefiere satisfacer sus necesidades. La universalidad de la
calidad de vida, sin considerar la particularidad de Julidn, se opone al
énfasis contextual que presenta la perspectiva ética del cuidado (Gilligan,
1987; Held, 2006) y que estd presente en criterios de intervencion profesio-
nal que analizamos en este contexto.

De manera alternativa a la blsqueda de imposicién y orden para ga-
rantizar la calidad de vida como criterios predominantes en la interven-
cién profesional para esta situacion, algunas personas parecen expresar
una ética de la abstencion como practica de cuidado. Esto es, suspender el
juicio acerca de la situacion, las opiniones sobre una determinada actitud

Educacién y Vinculos. Afo viI, n.% 14, julio - diciembre de 2024. ISSN 2591-6327 50



[ 40 - 61] Con las zapatillas puestas. Etica del cuidado y discapacidad, la receptividad como resignificacién de la actividad. CARMONA GALLEGO

0 accién, para acoger el deseo de otra persona en su diferencia (recepti-
vidad). De este modo, algunas personas parecen marcar con sus puntos
de vista en la reunién, que no tienen que opinar sobre qué es lo mejor o
no en términos de la comodidad de Julidn, o que, si bien pueden hacerlo,
no debiera implicar dictaminar sobre su decisién. Estas personas, en par-
ticular un orientador y una trabajadora social, acercan al usuario modos
alternativos para dormir su siesta, pero preservan su decision, aun consi-
derandola inadecuada o equivocada. En esta Gltima situacién se evidencia
que prima la escucha de su decisién.

A partir de estas observaciones en la reunién plenaria del personal
de la residencia, asi como otras realizadas en el pasillo y en el comedor,
reunimos evidencia sobre la abstencién como primer paso ineludible en
esta configuracién del cuidado como vinculo que integra tanto la activi-
dad como la receptividad. Es asi que algunas intervenciones profesionales
consisten en abstenerse de establecer un juicio sobre este gusto de Julian,
asi como de actuar en supuesto beneficio para el usuario. Al dejar que Ju-
lidn haga algo, no hacen algo concreto para cuidar (actividad) pero cons-
tituyen con esta abstencién (dejar hacer) una practica de cuidado que debe
ser argumentada, deliberada y explicitada para que se torne visible para
otras personas que integran el personal de la organizacién. La abstencién
no surge entonces desde una no implicacién ni proviene de la indiferencia,
sino mas bien al contrario, desde la implicacién con las voces participan-
tes de la situacién, en particular con las voces de las principales personas
afectadas o protagonistas.

Desde nuestra perspectiva, aunque dormir con zapatillas para Julidn
pudiese ser incémodo, la configuracién del cuidado como una ética se con-
templa en las prdcticas de trabajo que ponderan su autonomia y acogen
la insistencia en dormir con las zapatillas puestas, como expresién de un
deseo vital del usuario. Una voluntad independiente tomando como prés-
tamo la expresion de Dostoyevski (2024), que manifiesta una singularidad
de Julidn que puede ser negada o acogida. Esta practica de abstencion que
desarrolla parte del personal, consistente en una suspensién del juicio y
de la accién para dejar hacer/dejar ser, sitGa al cuidado en el punto cero
de visibilidad como actividad. Es absolutamente invisible (Molinier, 2018)
si no se Lo explicita verbalmente, y por ello sutil, ya que para muchas
otras personas que integran la organizacién es una practica impercepti-
ble. Ademads, esta abstencion debe ser argumentativamente separada de
la negligencia ya que ésta Gltima también es un dejar que algo acontezca,
pero proveniente de una actitud de indiferencia, falta de atencién y aban-
dono. Insistimos en que esta abstencién nace desde la implicacién con la
situacion y no con la falta.

Desde una perspectiva que identifica el cuidado con el hacer o la activi-
dad (tarea), si Julidn duerme con zapatillas es porque alguien no se ocupa
de que se las saque, ya sea asistiendo de manera directa o induciendo a
que Lo haga. Es decir, hay una no accién, y en la medida en que el cuidado
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sea percibido exclusivamente como un hacer, una tarea, o actividad, la
dimensién del cuidado como una ética que conlleva un modo de vincula-
cién, puede resultar invisibilizada, y alin mas, deslegitimada como forma
del cuidado.

Consideramos que la narracion de este acontecimiento es un potente
ejemplo de situaciones cotidianas cuyo peso es de relevancia para pensar
los entramados sutiles y delicados entre autonomia, interdependencia y
cuidado. Como vemos en este acontecer, el cuidado es invocado por quie-
nes deciden por Julidan al preocuparse por su calidad de vida (familiares y
parte del personal del servicio). Pero también es interpelado por quienes
se abstienen de decidir por Julidn, e invitan a pensar que la calidad de
vida también es poder acoger, recibir, a otra persona, con su deseo y sus
diferencias. En este sentido, conviene subrayar que Julian presenta una
radical diferencia respecto a los criterios hegemaénicos sobre un buen des-
canso. En este marco, preservar su decisién es un criterio para cultivar la
dimensién ética y del cuidado.

El vinculo de Julidn con parte del personal que se abstiene de dirigir su
voluntad y acoge su deseo, parece estar signado por la escucha y la mutua
atencién segln lo que podemos entrever en el comedor y de acuerdo a
las expresiones tanto del usuario como del personal. En cambio, con las
personas agentes que no acogen su deseo parece haber una relacién mas
bien marcada por los roles, donde el personal dictamina para el bienes-
tar y calidad de vida, y las personas usuarias del servicio obedecen con
mayor o menor resistencia las prescripciones. Esta sequnda demarcacién
restringe los vinculos al cumplimiento de las obligaciones instituidas (Na-
jmanovich, 2021b). Tanto por parte de quienes integran el personal, como
también las personas usuarias. Ya que el personal también en ocasiones
puede experimentar estar cumpliendo con sus obligaciones como cuida-
doras o cuidadores, mds que ejerciendo un cuidado de manera singular e
implicada. Tal como expresa una agente, kinesiéloga, en la reunién inter-
disciplinaria, desde la configuracién cuidado-tarea: «es cumplir con mi
trabajo al asegurar la calidad de vida de los usuarios» (Nota de campo).

En este sentido, es importante subrayar la existencia de heteroge-
neidad en el personal y en el equipo directivo de la organizacién, ya que
promueven la autonomia, asi como un cuidado desde la dimensién ética
y vincular, y en simultdneo también cuentan con ciertas expectativas de
orden que dificultan la emergencia de Los aspectos antes sefialados.

Las practicas de suspensién y abstencién que inauguran una recep-
tividad revelan un potente ejemplo de cémo el cuidado puede tornarse
absolutamente invisible cuando es practicado, en la medida en que no se
dispongan de espacios de conversacion y trabajo colectivos que permitan
identificarlo y visibilizarlo, asi como ponderarlo como una parte funda-
mental del trabajo realizado por el personal’, al mismo tiempo que se
trata de una dimensién ética ineludible para una vida en comin respe-
tuosa de la diversidad humana (Najmanovich, 2021a). Por estas razones,
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la definicién del cuidado como tarea puede resultar estrecha, o en todo
caso permite nombrar solo algunos aspectos del cuidado. Ademas, dicha
configuracién resulta una captura para enfocar practicas como las antes
mencionadas.

4. Discusion y conclusiones

4.1 Discusion

En el contexto organizativo en el marco del cual presentamos algunos de
los resultados antecedentes, el cuidado se configura, en ciertas situacio-
nes, como un no hacer consciente, también como un dejar hacer que para
muchas personas agentes se traduce en un dejar de hacer, el cual a su vez
implica con respecto a las personas usuarias un dejar ser. Este dejar ser
es, al mismo tiempo, expresién de un modo de vinculacién receptivo con
la alteridad® que deja aparecer la otredad (Lévinas, 2001) y es cuidadoso de
las diferencias. Dejar dormir a un usuario con zapatillas puestas tal como
insiste en hacer, dejar de hablar sobre éL como si no estuviese presente,
dejar de hablar para poder escuchar, dejar Los propios pensamientos sobre
una accién para alojar a otra persona, suspender un modo Unico de ejer-
cer la profesion para dar lugar a una accién vital para otra persona, son
practicas que consisten de manera primaria en una abstencién o suspen-
sion de la actividad. Un no hacer, consciente e implicado, que es preciso
despejar de la negligencia y que permite inaugurar una receptividad, una
porosidad para poder recibir a las otras personas en tanto otredades. Esta
gama de practicas supone un primer acto de suspension, que se identifica
culturalmente como pasividad, pero que implican fundamentalmente una
politica ética de receptividad que no necesariamente se opone a la activi-
dad, sino que le otorga otro tono, forma, modalidad.

En el caso de la escucha, para escuchar profundamente se vuelve nece-
sario, en principio, dejar de hablar para hacer lugar, recoger, las palabras
de otros. En el caso de la atencién cuidadosa, se trata de una atencién vital
que lejos de enfocarse o concentrarse implica un vaciamiento y puesta en
suspenso para poder recibir (Weil, 1942). Esto es, dejar de pensar lo que ya
se sabe, lo que ya se conoce (las definiciones sobre la calidad de vida, por
ejemplo), dejar de rumiar en los propios juicios, para acoger a otras personas
en su novedad y en su diferencia. Estas expresiones del cuidado requieren,
de parte de quienes trabajan en el centro, una fundamentacién permanente
y una blsqueda de legitimacién hacia el interior de la organizacion, aspecto
que se evidencia en las reuniones interdisciplinarias. En estas ultimas se
observa cdmo estas prdcticas deben ser explicitadas, narradas, explicadas
y defendidas como parte del cuidado y por lo tanto desmarcadas de la ne-
gligencia y la improductividad. Hay un trabajo de legitimacion y defensa de
estas practicas como parte del trabajo de algunos profesionales del centro,
en discusidn con otros individuos que integran el personal.

En sintesis, recogemos del trabajo de campo un hacer, un no hacer
conscientey un dejar hacer/dejar ser como componentes del cuidado com-
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prendido como ética. Mds que una oposicion entre estos componentes, se
observan interrelaciones; lLos mismos forman parte de un continuum de
practicas de cuidado hacia el interior de la organizacion. La importancia
de la receptividad resignifica a la actividad del cuidar, al incorporar en ella
una gama de practicas que no se reducen a una mera accion.

4.2 Conclusiones

Lejos de proponer una divisién entre buenos y malos cuidados, desplega-
mos configuraciones que exhiben una atencién que en muchas ocasiones
es generadora de descuido, y se encuentra fragmentada respecto de la di-
mension ética del cuidado. En el estudio realizado pudimos identificar un
trabajo de legitimacién que acompafa ciertas practicas para que las mis-
mas sean consideradas parte del cuidado, en particular aquellas que no
se encuadran estrictamente como una forma de actividad, hacer, o tarea.

La receptividad, entendida como una disposicién a recibir, a dejarse
afectar y a abrirse a lo que emerge del encuentro con el otro y con el
mundo (Najmanovich, 2021b), se revela como un pilar fundamental en
las practicas de cuidado. Mas alld de la accién intencional, la receptividad
implica una postura ética que nos invita a suspender nuestros juicios y
expectativas previas, permitiéndonos entrar en resonancia con las expe-
riencias y necesidades ajenas.

La relevancia de la receptividad resignifica el acervo de anteceden-
tes del estudio, en particular la clasica definicion que acufaron Tronto
y Fisher (1990) en torno al cuidado como una actividad, retomada en las
definiciones conceptuales de la introduccion. Dicho de otro modo, el énfa-
sis otorgado al hacer y a la actividad como definitorios del cuidado en la
literatura especialista, es en este estudio revisitado, a partir de la nocién
de receptividad materializada en Llos resultados del trabajo de campo.

Nuestro pensamiento occidental atravesado por el paradigma me-
canicista, ha opuesto la actividad a la pasividad. Esta dltima se planted
como la mera ausencia de actividad, su negativo, sin cualidades pro-
pias. Sin embargo, la receptividad, a diferencia de la pasividad, lejos de
ser mera ausencia de actividad resignifica a la misma desde el cuida-
do, ademas de contar con cualidades propias, tales como la escucha, la
atencién y la suspension de la accion con el fin de posibilitar que algo
acontezca/sea.

Asimismo, la receptividad no se opone necesariamente a la actividad,
sino que puede implicar en algunos casos su suspension, pero en otros su
integracion con la misma, de manera que mas que polos dicotémicos, en
las practicas de cuidado observamos una continuidad de entramados en-
tre actividad y receptividad. En este sentido, resulta sumamente relevante
este hallazgo ya que muchas de estas practicas no serfan consideradas
desde el concepto de actividad o bien quedarian asociadas a una nada por
no contar con un marco tedrico conceptual que permita identificarlas, asi
como dotarlas de valor.
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En préximos estudios nos proponemos indagar en torno a la interrela-
cién entre independencia, cuidado e interdependencia, desde la perspec-
tiva de las personas con discapacidad que reciben atencién/asistencia en
tareas de la vida diaria.
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Notas

! El concepto de la diversidad funcional surge en la primera década del
siglo xx1, promovido por el Foro de Vida Independiente y Divertad (Es-
pafa). Este concepto se propone suprimir las nomenclaturas negativas
y deficitarias que se aplican a las personas con discapacidad. Para una
revision en profundidad sobre el alcance de este abordaje, asi como sus
entrecruzamientos y tensiones con el modelo social, se sugiere la consulta
de Rodriguez Diaz y Ferreira (2010), asi como el ineludible aporte de Pala-
cios y Romanach (2006).

Por su parte, como profundizamos en Carmona Gallego (2020), el modelo
social surge en la segunda mitad del siglo xx y tiene como antecedente
inmediato el Movimiento de Vida Independiente (MVI), con notable desar-
rollo especialmente en Estados Unidos y Gran Bretana. EL MVI se gesta en
el contexto de diversas luchas y demandas colectivas por derechos civiles
que signaron la década de 1960 (Guzman, Toboso y Romafach, 2010). EL
modelo social se basa en estas luchas y busca generar las transforma-
ciones sociales que impiden que las personas con discapacidad puedan
vivir de acuerdo a sus derechos, propiciando la participacién e inclusion
social. Promueve principios como la no-discriminacién, la accesibilidad
universal, el respeto por la diversidad humana y la autonomia de la per-
sona para decidir acerca de su propia vida. Desde el modelo social, se trata
de transformar la sociedad, situando la causa de la discapacidad en la
dimensién colectiva. Aunque aportes que se inscriben en este modelo afir-
man que en las personas puede haber un déficit, limitacion o impedimento,
esta realidad se distingue de la denominada discapacidad, de origen em-
inentemente social. En otros términos, lo que configura una discapacidad
es en definitiva la falta de adecuacién de la sociedad que genera barreras
para las personas con discapacidad ante sus diferencias. En este sentido,
se afirma la necesidad de transformacién social en mdltiples dimensiones.

2 Resultados similares en torno a la importancia de la deliberacién
colectiva como parte del cuidar, fueron advertidos por las investigaciones
desarrolladas en Francia por Pascale Molinier, desde la psicodinamica
del trabajo y la perspectiva del care. Se pueden consultar en Molinier
(2013), Wlosko y Ros (2015).

3En el marco de la propuesta del fildsofo Emmanuel Lévinas, la vulnerab-
ilidad se vincula con una ética de la hospitalidad ante la alteridad, es decir,
ante el otro y sus diferencias. Asi mismo, el mandato de respuesta ética
ante otra persona no surge primariamente desde la reflexién o el pensam-
iento en torno a los principios, ni tampoco solamente del conocimiento
de c6digos y normativas, sino de la exposicion vulnerable ante el rostro
del otro, también en si mismo vulnerable. Ante el rostro del otro, como
afirma Cullen (2019) la respuesta puede ser su acogida (hospitalidad) o
su negacion (violencia). Esta constelacién conceptual fue presentada por
Lévinas en una de sus principales obras, el libro Totalidad e infinito. En-
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sayo sobre la exterioridad. Por otra parte, la nocién de alteridad remite a
la imposibilidad, siempre que se quiera preservar una relacién ética, de
capturar a otra persona en un concepto, categoria, clasificacion, o para el
caso especifico de la ética profesional, en un diagnéstico (Lévinas, 2000).
En dltima instancia, la consideracién de todo otro humano como sagrado,
implica la abstencién de creer que se puede saber todo sobre él, ya que la
otra persona siempre desbordara la idea que podamos tener sobre ella en
nosotros. EL hecho de que Lévinas describa al otro como infinito expresa
justamente esta imposibilidad de capturarlo en un concepto que anule
su opacidad y el misterio que siempre encarnara. La consideracion de la
otredad como alteridad implica que, en Gltima instancia, esa otredad es un
enigma, y siempre resultara mas o menos opaca a nuestro entendimiento
(Skliar, 2010). Es por este motivo que la relacién ética en la filosofia de
Lévinas no tiene que ver con entender o comprender a los demads, sino ser
responsables ante su rostro, en la preservacion y cuidado de sus diferen-
ciasy en poder acoger sus diferencias con hospitalidad. En otros términos,
se trata de aquello que no entiendo ni comprendo, pero igual cuido.
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