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Resumen

En este trabajo exploramos la conexién tedrica entre los estudios
del care (cuidado) y las propuestas del modelo social de la discapacidad.
Buscamos visibilizar el saber cientifico producido desde el propio colectivo
de personas con diversidad funcional para incorporarlo en los distintos en-
foques del cuidado. Nuestro objetivo ultimo pretende desarrollar un modelo
de cuidado conforme a las demandas del movimiento de vida independien-
te en la diversidad funcional. Desde un enfoque cualitativo utilizamos el
andlisis critico del discurso, proponiendo como marco teérico-metodolégico
los postulados globales del modelo social de la discapacidad y los estudios
sobre el care. Nos servimos del cuidado como unidad tedrica de analisis,
apoyandonos en la revisién documental como técnica de investigacion.

Las propuestas analiticas del modelo social de la discapacidad obli-
gan a inscribir dimensiones que generalmente han sido menos utilizadas
en las politicas y practicas del cuidado como son la autonomia, la (inter)
dependencia, la igualdad, accesibilidad, libertad o los derechos.
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Cuidados, vida independiente y diversidad funcional: Analisis tedrico
y vinculaciones practicas

Concluimos sefalando que la incorporacion de los Disability Studies,
desde el paradigma de vida independiente, constituye un (nuevo) modelo
de cuidado menos opresivo para las personas con diversidad funcional y
mas acorde con una sociedad inclusiva.

Palabras clave: Cuidados, discapacidad, modelo social, diversidad funcio-
nal, vida independiente.

Abstract

In this article we explore the theoretical connection between studies
on care and the proposals offered by the social disability model. The aim
is to highlight the scientific knowledge generated by the group of people
with functional diversity to incorporate it into the various approaches to
care. Our ultimate goal is to forge a model of care that meets the demands
of the movement for independent life in terms of functional diversity. From
a qualitative standpoint, we adopt a critical analysis of discourse, putting
forward global claims on the social model of disability and studies on care
as a theoretical-methodological framework. We use care as a theoretical
unit of analysis, relying on documentary reviews as a research technique.

The analytical proposals from the social model of disability compel
us to register dimensions that have largely been less widely used in care
policies and practices, such as autonomy, (inter)dependence, equality, ac-
cessibility, freedom, and rights.

We conclude by pointing out that the incorporation of disability
studies, from the standpoint of an independent life, provides a (new) less
oppressive care model for the people with functional diversity which is
more in keeping with an inclusive society.

Keywords: Care, disability, social model, functional diversity, independent
life
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Introduccion

Las denominadas politicas de cuidados son un campo de estudio
de interés para distintas disciplinas, en las que también se encuentran las
ciencias sociales. Los distintos temas de actualidad como el envejecimiento
de la poblacién, la crisis de los cuidados desde la perspectiva de género, la
relacion entre cuidados y migracion transnacional o la (re)estructuracion de
las politicas de servicios sociales constituyen, a partir de la implantacion
del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, lineas de ex-
ploracién con un importante desarrollo en el territorio espafol. La solida
trayectoria de los estudios del cuidado supone una innegable manifesta-
cion de la importancia que adquieren estas investigaciones. No obstante,
la forma de aproximacién al tema tradicionalmente se produce desde el
saber experto y desde la narrativa de las personas cuidadoras. Todavia
son escasos los trabajos que incorporan la éptica de las personas cuidadas
para el desarrollo analitico de los estudios del cuidado. Concretamente
en el ambito de las personas con diversidad funcional (y en situacion de
dependencia), la construccion de modelos de cuidado, tanto a nivel politi-
Cco como practico, adolece de una minusvalorizacion del saber construido
desde las propias personas objeto de cuidado.

En este trabajo rescatamos el enfoque tedrico y analitico produci-
do desde las propias personas con diversidad funcional y materializado
a partir del modelo social de la discapacidad (Oliver, 1990 y 1996). Nos
interesa senalar los ejes esenciales de este modelo que transita por cues-
tiones politicas, sociales y humanas que aspiran a un reclamo de libertad,
autonomia, justicia y derechos.

Desde este lugar de enunciacién examinamos tedricamente los es-
tudios del cuidado. Nuestra propuesta incorpora un analisis reflexivo de
las politicas y practicas del cuidado que nos permita desarrollar un modelo
mas acorde a las demandas del movimiento de vida independiente en las
personas con diversidad funcional.

Desde el Trabajo Social resulta particularmente significativa la in-
dagacion desde los saberes minoritarios y, generalmente, silenciados en
tanto que nos permite interpelar nuestra propia forma de mirar y actuar
ante las situaciones sociales.

Con un enfoque cualitativo utilizamos el analisis critico del discurso
proponiendo como marco teérico-metodolégico los postulados globales
del modelo social de la discapacidad, estructurados de manera destacada
en los denominados Disability Studies (Barton, 1998 y 2008) y los estu-
dios sobre el care desde sus diferentes aproximaciones disciplinares. Nos
apoyamos en la revision documental como técnica de investigacion. Nos
servimos del cuidado como unidad tedrica de andlisis, explorando distintas
perspectivas, posicionamientos y estrategias. Nuestra finalidad ultima
pasa por reconocer la perspectiva del modelo social de la discapacidad,
haciendo emerger distintas lineas estratégicas. Con ello, visibilizamos un
(nuevo) modelo de cuidado, menos opresivo para las personas con diversi-
dad funcional y més acorde con una sociedad inclusiva.
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Para ello, comenzamos este articulo revisando el concepto de care
y reflejando diversas perspectivas que visibilizan formas particulares de
entender e implementar el cuidado. Posteriormente desarrollamos una (re)
interpretacion del cuidado a partir de los postulados del modelo social de
la discapacidad. Esta propuesta nos conduce a interpelar no solo las no-
ciones sobre el cuidado sino a reflexionar sobre cuestiones determinantes
para el sustento de la vida como son la autonomia, la (dis)capacidad, la
(inter)dependencia, la igualdad, la accesibilidad, la libertad o los derechos.
Estas dimensiones han quedado generalmente ocultas entre los marcos
interpretativos que han construido los estudios del cuidado.

La conexién tedrica entre los estudios del cuidado y los estudios
sociales de la discapacidad nos permite desde el Trabajo Social trazar
trayectorias entre las formas de justificar el cuidado para las personas con
diversidad funcional y las formas de materializarlo.

El concepto de care y su revision

En la ultima década, en Europa, la investigacién en las ciencias
sociales y también en el ambito de las ciencias de la salud alrededor del
vocablo inglés care (cuidado) ha aumentado considerablemente. Sin embar-
go, este vocablo no tiene una correspondencia automatica en otras lenguas
como en espafiol o en francés, generandose asi un problema. Al interpre-
tarse el concepto de manera diferente, dificilmente se pueden hacer com-
paraciones o replicar experiencias empiricas a otras realidades sociales.

El Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espaniola reconoce
que el término cuidado proviene del latin cogitatus ‘pensamiento’, y es de-
finido en su segunda acepcion como la “accién de cuidar (asistir, guardary
conservar)”. Cita como ejemplo el cuidado de los enfermos, de la ropa y de
la casa. En este sentido, el verbo cuidar tiene que ver con la preocupacion,
el interés y la atencion. En espafiol se encuentran aproximaciones entre
las que destacan el analisis de Martin Palomo (2008), en el que rescata
la palabra cuido en la que se encuentran muchos matices, significados o
sentidos que describen el término care. La autora indaga en el lenguaje
cotidiano para evitar el uso de anglicismos y comprueba como el término
care es mas complejo que las acepciones de cuidado/s o cuido. Desde un
punto de vista mas generalista Tobio, Agull6, Gomez y Martin Palomo
(2010) entienden el concepto de cuidado “como herramienta intelectual
que identifica y describe las diversas actividades y practicas sociales en-
caminadas a asegurar la supervivencia basica de las personas a lo largo
de la vida” (Tobio et al., 2010, p. 19).

El término francés soin —soins en plural— esta orientado mas a ta-
reas o intervenciones de caracter fisico (personales) o instrumentales que
se asocian con el campo de la enfermeria (Duran, 2011). Aunque dentro
de la misma lengua se encuentran otros términos, como la perifrasis le
travail centré sur autrui (Letablier, 2001), o Ie souci des autres (Paperman
y Laugier, 2005 citado en Bosselut, 2006), ambas autoras generalizan y
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trabajan con el término care evitando interpretaciones erréneas y asi poder
incorporar la dimensiéon politica/publica del care. La posiciéon que toman
las autoras referente al uso del vocablo care es compartida por muchos/as
investigadores/as y paises que lo utilizan sin traducirlo debido a la inexis-
tencia de equivalencia en sus idiomas (Letablier, 2007).

Letablier (2007) resalta dos vertientes como punto de partida de la
reflexion del término inglés care. Por un lado, la nocion del trabajo no remu-
nerado (unpaid work), que es el realizado tradicionalmente por las mujeres
de las familias o por los miembros de la comunidad (entorno social) que
procuran cuidados sin recibir ninguna compensaciéon econémica. Por otro
lado, incorpora las investigaciones de la corriente feminista desde finales
de los afios 70 del siglo pasado, entre las que destaca la obra de Carol
Giligan en 1985 en la que se introduce la dimensiéon de los sentimientos,
las emociones y la moral en el cuidado (Letablier, 2007).

En inglés, el término care esta orientado al pensamiento, a la aten-
cién. Sin embargo, el uso de las preposiciones en esta lengua lo han trans-
formado en un concepto versatil. De hecho, Ungerson (2005), en su afan de
conceptualizar el significado ambiguo del care, toma como referencia la mo-
nografia de Finch and Groves en 1983, A Labour of love women, work, and
caring, en la que se establece una distincién basica entre el caring about
someone or something (cuidar de algo o de alguien) y caring for someone
(cuidar de alguien) (Ungerson, 2005, p. 188). En otras palabras, el primero
indica una predisposicion hacia la persona dependiente, el sentimiento. En
cambio, la segunda es concebida como una tarea, orientandose como una
actividad y cercana al concepto de trabajo. Ahora bien, estas distinciones
descubren las diferencias de género existente alrededor del cuidado. A los
hombres se les asignaba el caring about refiriéndose al sentimiento, a la
preocupacion de tener hijos y otros miembros a su cargo. En cambio, en el
caring for la carga y las obligaciones del trabajo eran asignadas a la mujer
(Graham, 1983; Ungerson, 1983). Asi, Joan Tronto en 1998 identifica que
caring about es comun tanto para los hombres como para las mujeres, y
que a estas ademas se les asigna la responsabilidad del cuidado (Tronto,
1998 citado en Duffy, 2005).

A principios de los noventa del siglo pasado, Joan Tronto, junto
a Berenice Fisher, trabajaron el concepto del care desde un punto vista
muy general. En sus estudios, lo convertian en una actividad esencial y
central de la vida humana (Fisher y Tronto, 1990). Siguiendo esta linea de
trabajo, Tronto public6é en 1998 el libro An Ethic of Care, Generations, en
el que enfatiza el concepto care como proceso que implica cuatro facetas
analiticas intimamente relacionadas: caring about (preocuparse de), take
care of (encargarse de), care giving (dar cuidado) y care receiving (recibir
cuidado), configurandose asi la gramatica del término carey sus distintas
acepciones (Tronto, 1998 citado en Martin Palomo, 2014, p. 202):

®  caring about, consiste en ser consciente de las necesidades de
cuidado por parte de otra persona. Implica la disposicién moral de
atencién a un tercero.
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= take care ofimplica el hecho de asumir una cierta responsabilidad
en relacién con la necesidad identificada. Implica la disposicion
moral a la responsabilidad.

® care giving representa la dimension practica y competencial para la
realizacion de la actividad de cuidar. Implica la respuesta efectiva
a la necesidad.

= care receiving, respuesta del beneficiario del cuidado. En otras
palabras, la verificaciéon del buen cuidado por parte de quién o
quienes lo han recibido.

No solo se justifican las multiples facetas implicadas en €l cuidado,
sino que “justifica la posibilidad y la necesidad de reconocerle una dimen-
sién publica, politica, al considerarlo, en términos arentianos, no solo como
labor, sino también como trabajo y como accion” (Mufioz, 2012, p. 464).

En el trabajo de Carol Thomas de 1993 “De-Constructing concepts of
care”, la autora pretende poner sobre la mesa la diversidad y la complejidad
de los significados atribuidos al término care y la dificultad por encontrar
una conceptualizacion comun. Los handicaps que encuentran son:

= Ta difusa linea que distingue los cuidados de caracter mas
genérico de los de cardcter especifico.

» Lalocalizacién en la esfera privada —doméstica— o publica —es-
tado, instituciones, mercado.

= Ladeterminacion de quiénes son las personas o grupos que re-
ciben cuidados con el fin de conocer sus necesidades, intereses
y la calidad de los cuidados recibidos.

= FE] cuidado como una cuestion de las mujeres de las familias,
tanto dentro como fuera del hogar, ya que la cuestién de género
estd enraizada.

= La interpretacion de las politicas del estado de bienestar, las
ideologias y sistemas de proteccion social que dependen en
gran medida de la definicién de cuidado tomada de referencia.

La nocion de care: de la versatilidad a las
potencialidades

Thomas (2011) centro su atencion en los trabajos de las autoras fe-
ministas Hilary Graham (1991) y Clare Ungerson (1990), ademas de hacer
referencias a Roy Parker (1981) y Sylvia Walby (1989). Uno de los objetivos
que se marcé fue poner en tela de juicio las reconceptualizaciones que se
habian realizado, incidiendo en la no eliminacién del caracter parcial o
fragmentado de la concepcion de cuidado. Dada la polisemia del término
care, la autora establecié un marco analitico para resaltar las diferencias
existentes en las reconceptualizaciones de las anteriores autoras. De esta
manera, Thomas identificé las potencialidades del care a través de las siete
dimensiones de los cuidados (Thomas, 2011, p. 148-151):
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1. La identidad social de la persona cuidadora: las caracteristicas
sociales de la persona cuidadora a través de los roles familiares
o profesionales como esposas, hijas, enfermeras y asistentas do-
mésticas. La feminizacion del cuidado como identidad social en la
investigacion fundamentalmente feminista.

2. Laidentidad social de la persona receptora de cuidados: se iden-
tifican las caracteristicas sociales de las personas que reciben
cuidados. El identificador social en este caso es la situacion de
dependencia, definida en el marco de cémo las politicas sociales
establecen los grupos. Es decir, personas mayores, personas con
discapacidad, personas con enfermedades crénicas...

3. Las relaciones interpersonales entre la persona cuidadora y la
receptora de los cuidados: reconoce tres tipos de relaciones: las
que provienen de los lazos familiares, las basadas en la amistad
o la vecindad vy las relaciones de cuidados contingentes, que son
aquellos en las que estan preestablecidas unas condiciones y unos
fines especificos entre personas que no se conocen. En investiga-
cioén la relacion se define en funcion del grado de familiaridad y de
obligaciones personales.

4. Lanaturaleza de los cuidados: parte de la base de la dificultad que
entrafia el analisis del verbo to care en inglés y sus dos principales
aceptaciones como estado afectivo (caring for someone) o como
actividad (caring about someone). La naturaleza de los cuidados
puede ser definida solo como actividad y como combinacion entre
actividad y afecto.

5. El dominio social en el cual se localiza la relacion de cuidados:
determina si se trata, por un lado, de cuidados recibidos en dominio
publico, denominados cuidados formales. En ellos la persona que
presta cuidados tiene una remuneraciéon. Por otro lado, cuidados
recibidos en el dominio privado, identificados como cuidados infor-
males. Estos cuidados se ejercen por familiares o amigos sin recibir
remuneraciéon alguna. La division establecida por Thomas corres-
ponde a la division sexual del trabajo en la sociedad capitalista.

6. El caracter econémico de la relacion de cuidados: dimensién es-
trechamente relacionada con la anterior, aunque desde el punto
de vista analitico es diferente. Establece que la localizacion de la
relacion de cuidado determina su remuneracion. En este sentido,
la literatura frecuentemente reconoce que si se trata de cuidados
prestados en el ambito privado no son remunerados. Sin embar-
go, aquellos localizados en el ambito publico, establece formas de
trabajo y por tanto el cuidado si esta remunerado. Aunque no son
excluyentes entre si.

7. El marco institucional en el cual se prestan los cuidados: identi-
fica donde (lugar fisico) se estan proporcionando los cuidados: en
el hogar, en una residencia, en un hospital, etc.

Las dimensiones propuestas por Thomas son una herramienta util
para describir, analizar e interpretar las conceptualizaciones entorno a
los cuidados realizados en otros estudios. De hecho, la autora desgrana a
partir de las siete dimensiones, las reconceptualizaciones realizadas por
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Roy Parker, Hilary Graham y Clare Ungerson. Las unifica, y concluye que,
aunque todas se enmarcan dentro una perspectiva feminista, no van en
la misma direccion y siguen siendo parciales (véase tabla 1).

Tabla 1:
Descomposicion de los conceptos de cuidados, segiin Carol Thomas,
1993 [2011]

Siete Hilary Roy Parker | Hilary Clare Concepto
dimensio- Graham, (1981) Graham. Ungerson unificado de
nes de los década de Década de (1990) cuidados
cuidados 1980 (1983, 1990 (1991)
1985)

Identidad Mujeres: Personas Identifica- Identificador: | Definida en
social - esposas adultas dores: -género (se términos de:
de la - madres - género podrian - género (prin-
persona - hijas -raza incluir otras cipalmente
cuidadora - clase dimensiones) | mujeres)

- clase

- raza

- diversos roles

ocupacionales

dentro de los
servicios socia-
les y sanitarios.

Identidad Personas Personas Personas Personas Personas
social adultas dependien- | adultas adultas adultas sanas y
de la sanasy tes. sanasy sanasy dependientes y
persona dependien- dependien- | dependientes | nifios y ninas.
receptora tes y nifios tes y nifios y nifios y

de y nifas. y nifas. nifas.

cuidados

Relacién Familiar: Familiar: Familiar: Familiar: Familiar, amis-
interperso- - paren- - amistad - parentesco | - parentesco | tad, vecindad,
nal tesco - vecindad - matrimo- - matrimonio | contingen-
entre la - matrimo- | - profesional | nio - consangui- | telegal o
persona nio o de servicio | - consan- nidad profesional.
cuidadoray | -consan- guinidad No familiar.

la receptora | guinidad
de cuidados

Naturale- - trabajo Tareas de - trabajo Principal- Actividades de
za de los reproduc- atencion: reproductivo | mente: trabajo
cuidados tivo - dar de - trabajoy - actividades | estados
-trabajoy | comer afecto de trabajo afectivos.
afecto - lavar En segundo
- levantar lugar:
- limpiar - estado
- proteger emocional
- consolar o afectivo
Dominio Privado/ Privado/ Privado / Privado/ Privado/
social domeéstico. | doméstico domeéstico. domeéstico domeéstico o pu-
o publico o publico blico formal o
formal o formal o Informal.
informal. Informal.
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Relacién No salarial. | No salarial No salarial No salarial o | No salarial o
econdmica o salarial. o salarial. salarial. salarial.
Contexto Hogar. Hogar Hogar. Hogar Diversos,
institucional Diversos Diversos con- | por ejem-
contextos textos de plo: Hogar;
de servicios servicios instituciones
sociales y sociales y residenciales;
sanitarios. sanitarios. hospital de

cronicos; guar-
derias; otros
contextos

de servicios
sociales,
sanitarios y de
voluntariado.

Fuente: Martin Palomo (2014, p. 197).

En definitiva, se reitera la dificultad para alcanzar un consenso
en la construccion del significado care, y lo identifica como un concepto
descriptivo que no existe desde el punto de vista teérico sino desde la
esfera empirica.

Mas alla de la polisemia del vocablo care, es de resaltar el concep-
to metafisico propuesto por Berenice Fisher y Joan Tronto en 1990 en el
capitulo llamado “Toward a feminist theory of caring”, definido como una

actividad caracteristica de la especie humana que incluye todo lo que
hacemos para mantener, continuar o reparar nuestro “mundo” de tal modo
que podamos vivir en €l lo mejor posible. Este mundo incluye nuestros cuer-
pos, nuestras individualidades y nuestro entorno, que intentamos mantener
en una red compleja que sostiene la vida (Fisher y Tronto, 1990, p. 40).

Esta perspectiva responde, de manera muy general y clara, a la
esencia del cuidado como instinto primitivo de proteccién y responsabili-
dad de una persona ante la situacion de necesidad en la que se encuentre
otro miembro de su red social.

La extensa literatura relacionada con el término care genera la ne-
cesidad de aclarar su contenido en la medida de lo posible, antes de tras-
ladarlo a la investigacién empirica, para evitar problemas conceptuales
y metodologicos posteriores. De hecho, las investigaciones orientadas a
la unificacién del término care, nos dificultan el establecimiento de una
correspondencia total con el vocablo espafol cuidado. Sin embargo, su
proximidad en las acepciones de preocupacion, atencion, hacerse cargo
de... hacen que usemos care y cuidado indistintamente.
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Los cuidados desde los modelos teodricos de la
discapacidad

Los modelos comportan un conjunto de ideas sobre la manera de
entender la discapacidad, de explicarla y de organizar la practica de inter-
vencion hacia el colectivo (Barton, 1998). Estos modelos han evolucionado
desde la perspectiva individualista, propia del modelo de prescindencia
y médico-rehabilitador, hasta la perspectiva social representada funda-
mentalmente desde el modelo social y de la diversidad (Palacios, 2008).

El cuidado hacia las personas con discapacidad también ha sido
abordado tomando como referencia estos modelos. Tradicionalmente la
concepcion del cuidado adquiere una vision individualista y asistencialis-
ta. Desde esta perspectiva, la proyeccién y el crecimiento de las distintas
dimensiones del cuidado, ya sea politica, practica, ética, encuentran su
base en una forma de ayuda que es prestada a personas que, pPor su na-
turaleza, necesitan de la asistencia de otra. A partir de ese postulado se
ha ido trabajando para ampliar el enfoque desde diferentes y subversivas
formas de construir la nocién del cuidado.

El enfoque asistencialista del cuidado interpreta esta forma de
ayuda contemplando principalmente dos figuras. Por un lado, la persona
cuidadora y por otro el sujeto de cuidado. En este sentido se establece una
diada de cuidado entre cuidador/a y persona con discapacidad. Este patréon
encierra “perversiones del cuidado” cuando se enfoca hacia el amplio co-
lectivo de la diversidad funcional. Arnau (2009) introduce la idea en la que
establece que este modelo de cuidado se sustenta en un sistema simbaolico
de opresion. El espacio de cuidado en el que se ejerce la ayuda quedaria
forjado bajo distintos niveles de valor. La persona cuidadora es percibida
como capaz, valida, auténoma mientras que la persona cuidada es signifi-
cada como incapaz, invalida o dependiente. Las personas con diversidad
funcional en tanto que son representadas como personas con necesidad
permanente de ayuda son minusvaloradas socialmente. Esta distincion,
ademas, sirve para justificar la condicion de las personas con diversidad
funcional como sujetos dominados. Guzman, Toboso y Romanach (2010)
seflalaron que la relacién asimétrica que se establece entre cuidador/a y
persona cuidada se fundamenta en la categoria de dependiente que se le
presupone a la persona cuidada.

La dependencia como categoria esta constituida principalmente
por constructos fundamentados con criterios médicos. Esta categoria se
utiliza para nombrar una supuesta desviacién en la salud de las personas
con diversidad funcional a partir de las deficiencias en el funcionamiento
de los 6rganos corporales. La dependencia, entendida asi, impactaria esen-
cialmente en la capacidad fisica para realizar ciertas actividades, en las
dificultades para la comprension y en restricciones en la participaciéon. Esta
interpretacion sirve para argumentar una determinada atencion de cuida-
dos y una ayuda permanente hacia las personas con diversidad funcional.
La persona dependiente es construida socialmente, y administrativamente,
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como un sujeto pasivo, receptor, fragil, enfermo, vulnerable que necesita
de asistencia, precisamente, para su propia subsistencia (Muyor, 2018).
En el lado opuesto de la diada estaria la persona cuidadora, representada
como capaz, sujeto activo y socialmente valida.

Esta articulaciéon del cuidado simplifica la realidad en base a perso-
nas que prestan cuidados y personas que reciben cuidado.

Por otro lado, el modelo social de la discapacidad aglutina un con-
junto de manifestaciones teoricas surgidas desde la experiencia encarnada
de las propias personas con discapacidad (Barnes y Mercer, 2005). Este
nuevo movimiento situa la centralidad del problema de la discapacidad en
las barreras sociales que limitan la participacién del colectivo en igualdad
de oportunidades. Desde las propias personas con diversidad funcional se
construye un paradigma tedrico sobre sus vidas que ofrece una oposicion
al paradigma biologicista y médico que justifica la discapacidad desde las
deficiencias corporales y funcionales de la persona. La perspectiva social
desplaza el problema al entorno, en la medida que el ambiente limita o
favorece la inclusion de las personas con diversidad funcional. Asi, las
herramientas de transformacion y cambio social dejan de circunscribirse al
ambito de la rehabilitacién. Por el contrario, se fundamentan principalmen-
te en los derechos humanos, civiles y politicos, en el respeto a la igualdad
y la diversidad, en la autonomia, la accesibilidad y la vida independiente.

Por lo tanto, nos encontramos con un modelo enfocado hacia el
cambio politico y estructural desde la reivindicacion, el activismo y la
participacion de las propias personas con discapacidad. Este modelo ha
sido complementado en Espafna por el modelo de la diversidad (Palacios
y Romaifach, 2006). Este modelo supone un avance significativo en los
argumentos conceptuales, ideolégicos y éticos que refuerzan la fundamen-
tacion del modelo social. La base de este modelo se (re)construye desde la
comprension de la diversidad como realidad humana, desde la dignidad
y la autodeterminacion de las personas con diversidad funcional. Estos
valores estan intrinsecamente relacionados con las categorias de autono-
mia y dependencia, que se utilizan en el marco de la intervencioén social.

Martin Palomo (2016) advierte que la forma en la que se concibe el
cuidado, que es prestado por otros, también tiene un sélido fundamento
en la manera particular de definir la autonomia y la dependencia.

La autonomia como capacidad fisica opera como elemento de inclu-
sion dentro del modelo de pensamiento liberal actual. Esta acepcion de
autonomia presenta a las personas como autosuficientes para ejecutar las
elecciones en los asuntos importantes para uno mismo. Este significado
puede resultar muy controvertido en tanto que confunde la capacidad de
realizar por uno mismo alguna tarea, que se denomina autonomia fun-
cional, con la capacidad de decidir y tener control sobre lo que se quiere
realizar, cuando y como (Ianez, 2009). Romafach (2009) advertia que la
concepcion de autonomia, en la persona con diversidad funcional y en
situacién de dependencia, deberia promocionarse para que se tenga los
apoyos necesarios para controlar, segun su propio deseo, las decisiones y
elecciones que impactan en la vida de uno mismo. Por tanto, la autonomia
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no debe centralizarse desde la capacidad para materializar fisicamente
actividades sino desde la capacidad de controlar y tomar decisiones. Asi,
aunque el cuidado se ejerza porgue una persona necesite apoyos para
realizar varias actividades, no se le debe limitar la capacidad de que ella
misma decida cual es el apoyo que necesita, como quiere recibirlo y cuando
en funcién de su propio proyecto de vida.

En este sentido, el Modelo de Atencién Integral Centrado en la Per-
sona (Rodriguez, 2013) también comparte estos aspectos comunes con €l
modelo de la diversidad. Estos modelos se conectan desde los fundamentos
y principios basicos de dignidad, autonomia e independencia como base
desde la que sustentar la materializacion de la atencion y los apoyos hacia
las personas con discapacidad. Ambos modelos advierten y proponen la
necesidad de construir el proceso de cambio en la atencion a las personas
con diversidad funcional.

Martin Palomo (2016), ademas, profundiza sehalando que la mo-
dernidad y el pensamiento liberal sirven de argumento ideolégico para
constituir un ideario colectivo que representa un patrén concreto de ser
auténomo como realidad consustancial al ser humano. Este pensamiento,
erréneo, obvia que todos los seres humanos somos dependientes en algun
momento o para algunas esferas de nuestras vidas. La naturaleza del cui-
dado —de los cuidados— debe combinar multiples dimensiones que consti-
tuyan la diversidad y la complejidad social. Es concretamente en la nocion
de interdependencia desde donde se puede homogeneizar la diversidad
de todo ser humano. Se entiende que lo transversal a la vida es que todas
las personas necesitamos de apoyos para vivir. Esta realidad supone una
concepcion del individuo como ser social y colectivo. No solo que necesita
de las relaciones sociales, sino que encuentra en la atenciéon de los demas
el sentido de la convivencia. Este paradigma rompe con la idea del cuidado
unidireccional y la divisién entre quienes prestan cuidado en exclusiva y
quienes lo reciben (Martin Palomo y Mufioz, 2015).

(Re)interpretando los cuidados desde el modelo
social de la discapacidad

Esta necesidad de renovacion en la concepcién del cuidado encuen-
tra (nuevas) justificaciones teoricas y experiencias practicas a partir del
modelo social de la discapacidad, que se complementa con los modelos
emergentes. A partir del modelo social se fundamenta un paradigma sub-
versivo a la hora de (de)construir la politica del cuidado y de (re)pensar(se)
desde la practica del cuidado. La centralidad de esta filosofia recae en res-
catar las voces silenciadas de las personas con diversidad funcional en los
asuntos que atafien a sus propias vidas. A partir de ahi, supone entender la
vida desde la (inter)dependencia como nocién transversal de las personas.

El cuidado desde un modelo social de la discapacidad debe im-
plementarse como apoyo para que las personas con diversidad funcional
transiten de la concepcion de colectivo objeto de asistencia a una ciuda-
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dania, como sujetos de derechos. Por ello, la forma de recibir el cuidado
no puede enfocarse desde posiciones asimétricas de poder. El cuidado
tiene que materializarse para dotar a la persona con diversidad funcional
del maximo control sobre su propia vida, con arreglo a sus preferencias
y posibilidades. Desde esta perspectiva se construye una asistencia que
extiende los limites tradicionales del cuidado fisico y psicolégico. Se alude
a una organizacion del cuidado que redunde en la promocion de la auto-
nomia moral y no solo en las cuestiones asistenciales de cuidados basicos
y personales. Estas relaciones de cuidado contemplarian la cuestion de
apoyar en la capacidad de decidir sobre uno/a mismo/a, de tomar decisio-
nes en aquellos aspectos relacionados con sus vidas y tener el control de
su propio destino (Romafiach, 2009).

En este punto, la confluencia entre la practica de los cuidados y el
modelo social reside en su orientacion liberadora y emancipadora de las
personas cuidadas. El cuidado no llevaria por objetivo ni la rehabilitacion
social en términos médicos ni la practica asistencial cuando la rehabilita-
cion no fuera posible. Tradicionalmente la asistencia a las personas con
diversidad funcional se ha desarrollado conforme a unos requerimientos
de normalizacién. La normalizacion se ha entendido como el objetivo de
la intervencién profesional que ha requerido, para alcanzar dicho objeti-
vo, de un proceso de re-habilitacion de la persona discapacitada. En la
medida que la persona asistida alcanzaba mas y mejores capacidades de
funcionamiento estaba mas cerca de lograr el objetivo de normalizacion.
Por el contrario, si la atenciéon era hacia una persona —o unas personas—
que, por sus presumibles deficiencias, no podia mejorar en la adquisicion
de unos minimos en términos de capacidad, esta entraba a formar parte
de instituciones de atencién a necesidades basicas o quedaba relegada
al ambito familiar.

Desde una éptica completamente antagoénica, el modelo social de
la discapacidad plantea el cuidado en términos de justicia y derechos. Las
personas con diversidad funcional denuncian que su situacién de vulne-
rabilidad no esta provocada por su constitucion bioldgica sino por la vio-
lacion sistematica de sus derechos. El objetivo principal de las politicas
de cuidado se enfoca asi hacia la igualdad de derechos y no tanto hacia la
igualdad de capacidades (Muyor, 2019).

Las personas etiquetadas con discapacidad reclaman el derecho a
participar plenamente en todas las actividades econdémicas, politicas, so-
ciales y culturales y cualquier forma de vida de la comunidad, al igual que
las personas sin discapacidad. No obstante, para acceder a este derecho
no deben corregir o encubrir sus diferencias. Todo lo contrario, se reclama
una igualdad inclusiva que visibilice la diferencia (Palacios, 2008).

Este proceso no niega la necesidad de apoyo, sino que cambia el
enfoque de este. De hecho, una de las mayores exigencias del Movimien-
to Internacional de Vida Independiente, asociado al modelo social, es la
implantacion de la figura de asistencia personal (Garcia Alonso, 2003;
Palacios y Romafach, 2006; Mladenova, 2015). La asistencia personal se
define como un servicio que apoya la vida independiente de las personas
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con diversidad funcional permitiéndoles realizar las actividades de partici-
pacion social sin tener que depender del cuidado familiar o solicitar ayuda
de un amigo, de un voluntario o de la solidaridad ajena. Otro aspecto que
lo diferencia de la atencion tradicional es el control sobre su propia vida.
El apoyo se materializa en las actividades que considera la propia persona
con diversidad funcional y del modo y la forma mas adecuada segun sus
preferencias.

Vicente (2018) sefiala que la demanda de la figura de asistencia per-
sonal serviria para poder politizar el cuidado desde la justicia en oposicion
a la caridad. Igualmente, pretende proyectar una visién mas aséptica de
la acciéon de cuidar, utilizando conceptos como ayuda, apoyo o asisten-
cia. Esto facilitaria obviar de la relaciéon de cuidado elementos personales,
emocionales, culturales que favorecen las asimetrias de desigualdad entre
persona que asiste y persona asistida. Asi, la asistencia personal podria
favorecer la eliminacion de las concepciones negativas que poseia el cui-
dado. No obstante, esta investigadora alerta que no se puede simplificar
la relacién de cuidado a una mera transaccion mercantil o laboral entre
el/la asistente personal y la persona con diversidad funcional. El hecho
de asistir, apoyar o cuidar se compondria de mas aspectos que aglutinan
elementos emocionales e inmateriales.

A pesar de estas ultimas apreciaciones, entendemos que la recla-
macion de la asistencia personal supone una disrupcion en cuanto a la
visién tradicional en la forma de prestar el denominado cuidado hacia las
personas con diversidad funcional. En particular, hace hincapié en los de-
rechos, en la vida independiente, en la participacién social, en la igualdad
de oportunidades, en la autodeterminacién y en el empoderamiento de las
personas con diversidad funcional. Todo esto supone una identificacion
diferente del sujeto con diversidad funcional, de la persona cuidada y de
la construccién de las politicas y las practicas de cuidado.

En este sentido, la perspectiva del modelo social también provo-
ca cambios en la forma de prestar el cuidado. Se pone de manifiesto la
necesidad de un cambio estructural en la organizacién y en la forma de
convivencia en sociedad. La provision del cuidado tendria principalmente
su base en la (co)responsabilidad institucional. Por una parte, las politicas
del cuidado deben potenciar la accesibilidad universal y la eliminacién de
las barreras que constituyen elementos de vulneraciéon de los derechos de
las personas con diversidad funcional. Por otra, el desarrollo de un sistema
real de provision de ayudas técnicas y productos de apoyo que aseguren
el acceso y uso universal de los dispositivos y adaptaciones necesarias.

Del mismo modo, se evidencia la necesidad de fortalecer las politicas
publicas para que fomenten una igualdad efectiva en los diferentes siste-
mas y subsistemas de proteccion (social, educativo, laboral, econémica,
de salud, etc.). En definitiva, se necesita establecer medidas que instru-
mentalicen la participacion social de las personas con diversidad funcional
reforzando su papel de ciudadanos/as de pleno derecho.

Especificamente en la manera de materializar el cuidado, el modelo
social de la discapacidad nos obliga a movilizar espacios y practicas que

RTS 216 AGOSTO DE 2019
42



A fondo

Jestis Muyor Rodriguez y M. Angeles Minguela Recover

fomenten la vida independiente. De esta manera las politicas y practicas del
cuidado deben ser completamente opuestas a la dependencia familiar y de
los servicios profesionales. No se trataria de un rechazo a esta asistencia
sino de un cambio en su filosofia. De una parte, los servicios profesionales
actuarian como instrumentos de apoyo para garantizar la voluntad y la au-
togestion de las personas con diversidad funcional. Por otra parte, el papel
que se considera que deben cumplir las familias responden exclusivamente
a los roles familiares y no a la utilizacién de las familias como proveedoras
de servicios sociales dentro de las politicas del cuidado. Dentro de este
aspecto se refleja ademas la oposicion a ciertas légicas paternalistas que
devienen de componentes emocionales y sobreprotectores que en algun
caso pueden darse dentro del ambito familiar. Vicente (2018) expresa que
este paternalismo puede someter a las personas con diversidad funcional,
infantilizando su criterio a la hora de elegir sobre su propio proyecto de
vida o incapacitando sus decisiones. Estos aspectos permiten que otras
personas realicen decisiones por ellos/as, limitando su autonomia y capa-
cidad de decidir.

Conclusiones

En este trabajo se ponen en comun las relaciones entre las arqui-
tecturas o formas del cuidado y los enunciados del modelo social de la
discapacidad. Al abordar estos temas se encuentran conflictos derivados
de las distintas posiciones tedéricas sobre el cuidado. Estas fricciones alu-
den a las diversas formas que se encuentran para aproximarnos al objeto
de estudio. No obstante, la interrelacion del estudio de los cuidados con
el modelo social y emancipatorio de la discapacidad contemplan espacios
de encuentro que nos permiten senalar una propuesta, lo suficientemente
amplia, desde donde no se perciba el cuidado como un sistema opresivo
para las personas con diversidad funcional.

Esta propuesta establece la interdependencia como eje transversal
en las relaciones de cuidado. Repensar la vida entendiendo que todas las
personas necesitamos del cuidado y aportamos cuidado nos ayuda a de-
sarrollar las politicas del cuidado desde un plano de equidad.

El modelo social de la discapacidad y los distintos modelos comple-
mentarios nos obligan, como también se hace desde perspectivas criticas
del care, a cuestionar la finalidad del cuidado y su materializacién. Por una
parte, el cuidado tiene que ser entendido como un medio para visibilizar
la dignidad de la persona cuidada, para maximizar su autonomia moral (y
no solo fisica o funcional) y canalizar las estrategias para una vida inde-
pendiente. Este aspecto tiene que contemplarse también desde el respeto,
la libertad y la dignidad de la persona que cuida.

Vivir de forma independiente, dentro de este modelo, no esta rela-
cionado con vivir de forma aislada, individual o sin necesidad de apoyo.
Supone, por el contrario, admitir que la necesidad de asistencia es con-
sustancial a la experiencia de vivir de cualquier persona. Con ello, los
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cuidados deben ejemplificar la forma inclusiva de convivir en entornos
comunitarios, recibiendo y dando apoyo, como €je central para el sosteni-
miento de la vida. En este sentido conviene interrogar(nos) para sefialar
que la nombrada discapacidad, en cualquiera de sus manifestaciones, no
es por si misma una cualidad para negar la capacidad de ofrecer cuidado,
en sus multiples expresiones, a otras personas.

Por otra parte, la materializacién del cuidado no puede limitarse a
las relaciones estrictamente humanas. Si bien, desde el modelo social de
la discapacidad se reclama la implantacion de la asistencia personal, la
forma de aplicar el cuidado también aborda dimensiones estructurales,
ambientales, actitudinales y tecnoldgicas.

Entendemos que las politicas del cuidado no pueden dar respuesta
en exclusiva a las demandas que entraflan un cambio hacia el modelo
social, pero si se exige la (co)responsabilidad de incluir en sus postulados
los saberes, teorizaciones y experiencias del propio colectivo.

El Trabajo Social, asumiendo estos marcos interpretativos, fortalece
su implicacion politica-social de justicia social. Tanto el Trabajo Social
contemporaneo como los emergentes modelos construyen un relato basado
en el reconocimiento de los derechos como eje para eliminar las causas de
la desigualdad social y las discriminaciones. En la practica, las demandas
de las personas con diversidad funcional deben ser tomadas en cuenta para
(re)construir unas politicas del cuidado acordes a un verdadero estado de
bienestar basado en la igualdad, la solidaridad, la justicia y los derechos.
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