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RESUMEN: Entender la sociedad como entramados de interdependencias, y la autonomia
personal como capacidad de decision y accion, se opone al sentido que algunas organizacio-
nes atribuyen a las categorias autonomia y dependencia. En Espaia, la produccion e imposi-
cion de etiquetas administrativas al amparo de la Ley de Promocion de la Autonomia Perso-
nal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (Ley 39, 2006), convierte a dichas
categorias en los dos polos de un continuo. Frente a este marco institucional, el articulo ana-
liza los modos en que mujeres con diversidad funcional, oficialmente catalogadas como «se-
veras» 0 «grandes dependientes» y que cuentan con el servicio de ayuda a domicilio, organi-
zan su vida diaria, sus redes de interdependencias y la capacidad de agencia que despliegan, a
partir del analisis de sus relatos de vida. Desde una perspectiva del cuidado se exploran posi-
bles lineas para resignificar la dependencia y la autonomia, a partir de los modos en que estas
mujeres ejercen la auto-determinacion, la afirmacion personal y el auto-cuidado, y los impac-
tos de estos en la subjetividad. De ello se concluye que la determinacion de si mismas para el
ejercicio del autocuidado es fundamental para la redefinicion de su autonomia.

ABSTRACT: Understanding society as networks of interdependencies, and personal auton-
omy as decision and action capacity, is opposed to the sense that some organizations at-
tribute to the categories of autonomy and dependency. In Spain, the production and im-
position of administrative labels under the Law of Promotion of Personal Autonomy and
Attention to People in Dependency Situation (Law 39, 2006), turns these categories into two
poles of a continuum. Faced with this institutional framework, the article analyzes the ways in
which women with functional diversity, officially classified as «severe» or «large dependents»
and who have the home-care help service, organize their daily lives, their networks of inter-
dependencies and the agency capacity they display, based on the analysis of their life stories.
From a care studies perspective, we explore possible lines to (re)signify dependency and au-
tonomy, through the way in which women exercise self-determination, personal affirmation
and self-care, and the impacts of these on their subjectivity. We conclude that their determi-
nation to exercise self-care is fundamental to the redefinition of their autonomy.
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La vulnerabilidad constitutiva de los seres humanos, referida a la susceptibilidad de estos de
resultar heridos, pese a ser una condicion generalizada, puede verse incrementada en de-
terminados periodos vitales y contextos sociales. Sin embargo, los ideales de la modernidad
omiten esta condicion inherente al ser humano y arrastran la vulnerabilidad hacia un lugar
oscuro y vergonzante (Molinier, 2011), reservado a quienes son etiquetados como depen-
dientes. Y mas en particular, a las personas con diversidad funcional (DF), que requieren ayu-
das para su vida diaria.

Desde los enfoques criticos, la dependencia no es concebida como un atributo de algunas
personas, sino como una construccion social originada en las barreras sociales, culturales, ar-
quitectonicas y comunicacionales impuestas a algunas formas de ser y estar en el mundo. El
modelo social de la discapacidad sostiene que esta construccion es una forma de opresion
(Barnes, 1990), pues no son las personas las «discapacitadas», sino que es el entorno el disca-
pacitante (Gomez Bueno et al., 2011; Martin Palomo, 2010). La discapacidad surge como un
término meédico utilizado para presentar lo excluido, en tanto reverso de los cuerpos defini-
dos como saludables o capaces (Moscoso, 2016). De este modo, se niega el potencial de los
cuerpos vy de su diversidad, tras una logica capacitista, de autonomia y autosuficiencia abs-
tracta, que construye a las personas con diversidad funcional como desviadas y dependien-
tes. El sentido peyorativo asignado al concepto de dependencia es paradojico: por un lado,
quienes precisan ayudas para el desenvolvimiento de la vida diaria son estigmatizados por tal
condicion; por otro lado, ser clasificado como «dependiente» es imprescindible para acceder
a las ayudas publicas de cuidados.

La conceptualizacion del cuidado también es problematica y varia segun se atienda a las inte-
rrelaciones personales, la naturaleza, los valores o el caracter econdmico de larelacion, el tipo
de cuidado o asistencia requeridos, asi como al contexto socio-cultural e institucional en el
que tiene lugar (Thomas, 1993). A pesar de esta variedad de situaciones, usualmente los siste-
mas se organizan a partir de la dicotomia cuidador/a-cuidado/a (Martin Palomo et al., 2018),
asumiendo que unos proveen y otros reciben atencion. Como alternativa a esta mirada, hay
muchas formas de ejercer el cuidado y el autocuidado, por ejemplo, mediante la direccion/
control/eleccion de la ayuda recibida en aquellas actividades que no se pueden realizar indi-
vidualmente (Morris, 2001; Shakespeare, 2000). De este modo, se ejercita la agencia de quien
se supone «dependiente» y se cuestiona la «independencia» de quien brinda los apoyos.

La capacidad de cuidar es culturalmente atribuida a las mujeres como condiciéon natural, lo
que las empuja a realizar trabajo no reconocido (Tobio et al., 2010). Sin embargo, cuando las
mujeres requieren de apoyos para su vida diaria se sospecha de su capacidad para cuidar a
otros (Lopez Gonzalez, 2008). Las mujeres con DF pueden vivir opresiones que cruzan las desi-
gualdades sexogenéricas con aquellas relacionadas con la estigmatizacion de sus funcionali-
dades (Arnau, 2005; Thomas, 2007).

En Espana, desde comienzos del nuevo milenio se han desarrollado politicas sociales, sani-
tarias y econdmicas destinadas a atenuar los efectos negativos del crecimiento de las situa-
ciones de dependencia y a fomentar la autonomia personal al envejecer y/o contar con al-
guna DF. Las situaciones de crisis (Martin Palomo y Damamme, en prensa; Paperman, 2011),
asociadas a los recientes cambios sociodemograficos como el aumento de la esperanza de
vida al nacer, el denominado envejecimiento del envejecimiento, la incorporacion masiva de
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las mujeres al mercado laboral (Tobio et al., 2010), asi como la creciente posibilidad de visi-
bilizar necesidades y demandas por una vida digna, configuran un escenario complejo para
dar respuesta a cuidados y asistencias que involucran, en una relacion dialéctica, a recepto-
res y/o dadores de apoyos. En este contexto se aprueba la Ley de Promocion de la Autono-
mia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (Ley 39, 2006) que, si-
guiendo el ejemplo de los paises nordicos europeos, pretende configurar el cuarto pilar del
Estado de Bienestar, junto con los sistemas de salud, educacion y pensiones (Cerri, 2015). En
la implementacion de la ley surgieron algunas dificultades: la crisis econdmica de 2008 llevo
a la disminucion de los fondos destinados a su ejecucion y algunas de sus propuestas no lo-
gran avanzar en la desfamiliarizacion del cuidado, reproduciendo el trabajo femenino en
este ambito (Martinez Bujan, 2014). Respecto a la expansion de derechos universales, no su-
puso desarrollos notorios, sino que los servicios de cuidado se otorgaron de forma arbitraria
y desigual en funcidn de los recursos disponibles, el nivel de renta, el género o la situacion de
vulnerabilidad social (Artiaga, 2015). En definitiva, en funcién de la valoracién administrativa
resultante de cada Comunidad Auténoma.

La Ley 39 (2006) prevé la creacion de un Sistema Nacional de Atencién a la Dependencia
(SNAD), que contempla diversas opciones como: institucionalizacion (centros de dia, resi-
dencias), prestacion econémica para cuidados familiares, servicio de teleasistencia, Asis-
tente Personal (AP) o servicio de ayuda a domicilio (SAD) prestado por profesionales. Las
auxiliares del SAD acuden por horas a los hogares de las personas usuarias. Aunque este ser-
vicio existia con anterioridad a la creacion del SNAD, con la nueva normativa, el servicio am-
plia su alcance a mas poblacion, pero sin dar respuesta a todas las necesidades de cuidado
y asistencia cotidianas (Goémez Bueno y Martin Palomo, en prensa). La importancia de este
tipo ayudas se refleja, en términos cuantitativos, en la extension de la poblacion atendida, si
bien no hay datos recientes disponibles desagregados para las personas con DF usuarias del
servicio'. En términos cualitativos, conllevan cambios sustantivos en la vida cotidiana de las
personas adjudicatarias y forman parte del sentido que estas desarrollan sobre el cuidado y
la autonomia, ya senalado en otros estudios (Diaz Velazquez, 2010; Muyor y Minguela, 2019;
Toboso y Rogero, 2012).

En este articulo se analizan las posibles vias para resignificar la «dependencia», a partir de vi-
vencias encarnadas y situadas. Para este objetivo, el texto presenta un apartado conceptual
sobre el cuidado vy la interdependencia, seguido por la metodologia y los resultados de la in-
dagacion cualitativa. Se analizan los relatos de vida de tres mujeres de mediana edad con di-
versidad funcional, catalogadas oficialmente con «severa» o «gran dependencia», que viven
de forma independiente; son mujeres cuya situacion de dependencia esta asociada a la diver-
sidad funcional y no al proceso de envejecimiento. Se exploran los entramados de interde-
pendencias que participan en la vida diaria de las entrevistadas, asi como los cuidados y asis-
tencias que reciben y aportan, que son claves para la constitucion de cierta autonomia. Se
presentan, asimismo, las percepciones de estas mujeres, consideradas administrativamente

' Al 31 de diciembre de 2019, el nUmero de solicitudes de prestacion registradas se acercaron a los dos millones
(1.894.744), y figuraron como beneficiarias de algun tipo de prestacion dentro del sistema 1.115.183 personas.
La cantidad de servicios y prestaciones econdémicas otorgadas ascendio a 1.735.551, de las cuales el 69,74% co-
rresponde a servicios. Tan solo un 0,56% de las personas que reciben prestaciéon cuentan con AP, un total de
7.837 en todo el pais (IMSERSO, 2020). No existen datos desagregados sobre el nimero de personas con DF
que reciben algun tipo de prestacion dentro del SNAD, si bien el AP es un tipo de servicio muy demandado por
personas con DF (Arnau, Rodriguez-Picavea y Romanach, 2007).
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como «dependientes», acerca del cuidado, la autonomia vy la (inter)dependencia en sus expe-
riencias vitales, enfatizando los vinculos, los conflictos, los tiempos y las estrategias de auto
cuidado. Finalmente, se presenta la discusion y se concluye que la determinacion de si mis-
mas para ejercer el autocuidado es fundamental para la redefinicion de la autonomia.

La dependencia se concibe como la necesidad de ayuda de otras personas para el desempeno
de determinadas tareas. Esta condicion puede ser fisica, psiquica, emocional, moral y/o eco-
noémica, e involucra relaciones de dominacion y poder. La Ley 39 (2006) clasifica los niveles
de dependencia de las personas de acuerdo al tipo de ayudas requeridas para las actividades
de la vida diaria: basicas, instrumentales y avanzadas. Mediante estas categorizaciones, el Es-
tado clasifica a los sujetos de sus intervenciones, define qué necesidades deben ser atendidas
(Grassi et al., 1994) y diferencia quienes merecen asistencia y cuidado de quienes son exclui-
dos de este derecho. La nocion de dependencia ocupa un lugar central en las politicas sociales
destinadas a la rehabilitacion funcional y la adaptacion al medio de las personas con DF.

Sin embargo, determinados paradigmas amplian los sentidos de la dependencia y del cui-
dado, cuestionando las nociones de autonomia, vulnerabilidad y derechos sociales (Cerri,
2015; Diaz Velazquez, 2010; Martin Palomo, 2010, 2016). Cerri (2015) se refiere a la autonomia
relacional que reconoce las interdependencias que permiten el desarrollo efectivo del cui-
dado, autocuidado vy la propia toma de decisiones. En efecto, la interdependencia, red de re-
laciones que nos caracteriza como seres sociales, queda desdibujada ante nuestras percep-
ciones y solo la advertimos cuando se vuelve molesta para los parametros de la cultura en
que vivimos (Elias, 1990), por ejemplo, al desafiar la idea de individuo autosuficiente cuando
enfermamosy requerimos cuidado.

La autonomia refiere a la capacidad de la persona para obrar segun su criterio, o la posibili-
dad de constituirse en un agente con autogobierno en un contexto social determinado (Ka-
gitcibasi, 2005). Por tanto, concierne a la capacidad de tomar decisiones, y los apoyos para
ejercerla serian aquellos que la favorecen y no aquellos que sustituyen la voluntad (Palacios,
2008). El ejercicio de la autonomia se ve constrenido en las poblaciones que ocupan un lugar
subordinado en términos de reconocimiento simbélico y econémico. Una subjetividad au-
tonoma requiere de la construccion de una intersubjetividad con tales caracteristicas (Dri,
2002) y con condiciones materiales para desarrollar su autodeterminacion. Asi, contar con
mayor autonomia es disponer de relaciones, en tanto recursos, y de un medio que posibilite
su desenvolvimiento. Frente a las barreras sociales, las personas con DF tienen mas probabili-
dades de quedar aisladas, sin mas relaciones que las que entablan con sus cohabitantes, mas
aun, si son mujeres (Moscoso et al., 2014). Las dependencias refuerzan el aislamiento, al limi-
tar las posibilidades de generacion y mantenimiento de redes sociales (Venturiello, 2016).

Otro de los riesgos que enfrentan las personas en situacion de dependencia lo advierte el Mo-
vimiento de Vida Independiente (MVI)2, cuyos referentes senalan la importancia de prevenir

2 Surgido en el mundo anglosajon hacia 1970 y formado por personas con DF que defienden su derecho a elegir
y decidir donde vivir, qué cosas hacer y como, asi como libertad para participar en la comunidad (Evans, 2001).
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diferentes formas de violencias hacia estas personas por parte de cuidadores/as e institucio-
nes (Arnau et al., 2007; Evans, 2001). Por tanto, atender a la autonomia de las personas con
DF requiere establecer mecanismos de asistencia para que los sujetos no sean oprimidos ni
en sus casas ni en instituciones (Arnau et al., 2007; Morris, 2001). Segln este colectivo, ciertas
practicas de cuidado biomédico pueden atentar contra la autonomia y el derecho de quienes
asisten, pues al tiempo que ofrece curas, la biomedicina impone formas de dominacion que
convierten a los «pacientes» en cuerpos/objetos de intervencion, desprovistos de subjetivi-
dad, voluntad, contexto e historia (Conrad, 1982). En el caso de las mujeres con DF, ademas,
se ha constatado su mayor exposicion a sufrir violencia sexual y de género en las institucio-
nes, como también en el ambito familiar (Moscoso, Martin-Palomo y Muioz Terrén, 2014).

Como alternativa a estas situaciones, la figura del AP se asocia al modelo de autonomia
personal y propone reformular las relaciones, favoreciendo el establecimiento de vinculos
de mayor reciprocidad y menor afectividad y violencia (Artiaga, 2015). Ello no implica des-
terrar ni las contradicciones ni la violencia que puede suscitarse en el cuidado, puesto que,
en tanto relacion humana, este genera vinculos afectivos (Martin Palomo, 2016). Es mas, las
violencias serian susceptibles de ser ejercidas también en sentido inverso ya que, en ocasio-
nes, serian las personas cuidadas las que violenten a las personas con las que interactuan
en su dia a dia, sean colegas, familiares o profesionales. Esta afirmacion de las capacidades
agenciales y de toma de decisiones puede implicar el ejercicio del poder sobre cuidadores/
asistentes, y abre la cuestion de la vulnerabilidad en las condiciones de contratacion de cui-
dadores que, por falta de espacio, no se aborda en este articulo. Sin embargo, el modo en
que las mujeres con DF, que viven donde han elegido vivir y con quien quieren hacerlo, pue-
den ejercer la autodeterminacion en la gestion de su cuidado se muestra como un territo-
rio aun poco explorado. A continuacion, presentaremos cOmo gestionan las relaciones en
las que participan.

Este trabajo forma parte de un proyecto de investigacion mas amplio3 cuyo objetivo general
es analizar las practicas y los significados atribuidos al cuidado, la autonomia, la autodeter-
minacion, la dependenciay las interdependencias de las personas insertas en entramados de
cuidados en Andalucia y Madrid. Su primer objetivo es examinar los modos en que organizan
su vida diaria las mujeres con diversidad funcional severa que cuentan con servicios de ayuda
a domicilio (SAD) publicos (y, en ocasiones, también privados), asi como las relaciones de in-
terdependencia que intervienen en ello y la capacidad de agencia que desarrollan. El segundo
objetivo explora posibles lineas de resignificacion de la dependencia y la autonomia a par-
tir del modo en que estas ejercen la auto-determinacion, la autonomia y el auto-cuidado. El
abordaje es de tipo cualitativo, con una muestra intencional, a partir de relatos de vida como
herramienta de produccion de informacion (Bertaux, 2005).

3 Articulo escrito en el marco de dos proyectos de investigacion: a) El portal del familiar-GESAD Familyfinanciado
por el Ministerio de Economia, Industria y Competitividad. Ref. AEI-010500-2017-225. Universidad de Granada
(2017-2018); b) Beca postdoctoral de Asociacién Universitaria Iberoamericana de Postgrado otorgada a Maria
Pia Venturiello, para realizar una estancia de investigacion sobre cuidados, género y poblacion en situacion de
dependencia en la Universidad de Granada (2018).
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Se presentan aqui los resultados referidos a tres mujeres con DF, administrativamente clasifi-
cadas con «severa o gran dependencia», y con capacidad de gestionar su cotidianeidad. Estos
fueron los principales criterios de seleccion de las informantes, pues son mujeres con DF que
viven independientes de sus familias y que son activas al organizar su cuidado. Ademas, se
atendiod a diferentes tipos de DF, el tiempo vivido en situacion de dependencia y su militancia.
Esta diversidad provee de variaciones discursivas sobre el modo de ejercitar y dar sentido a la
autonomia y la dependencia. En cuanto a sus caracteristicas sociodemograficas, dos de ellas
cuentan con estudios superiores, trabajan y militan por las personas con DF, con una desarro-
llada conciencia de los derechos del colectivo; vy la tercera es jubilada, tiene estudios secun-
darios y sus ingresos proceden de una pension por DF, trabajo y jubilacion. Reciben ayudas
del SAD y, si pueden, contratan cuidadoras/es remunerados adicionales. Todas ellas viven ha-
bitualmente solas, no tienen hijos, y en algunos periodos se encuentran en convivencia con
su pareja o algun familiar. Como resguardo ético se utilizaron seudonimos para preservar el
anonimato de las entrevistadas. Dibujamos un pequeno perfil de cada una de esas mujeres:

—Marcela, 44 anos, vive en una residencia universitaria en el medio urbano y trabaja como
investigadora académica. Presenta una DF congénita. Su familia reside en otra region. Tras
varios anos internada, cuenta con asistencia personal completa que paga de manera pri-
vada; sus AP significan un importante avance a favor de su autonomia, pues adoptan la fi-
losofia del Movimiento Vida Independiente (MVI), en el que Marcela milita.

—Laura, 34 anos, vive intermitentemente sola y con pareja, en el medio urbano. Es estu-
diante universitaria. También conoce el MVl y se adhiere a su enfoque sobre los derechos
del colectivo. A los 26 anos sufrid un accidente y adquirio una tetraplejia para cuya rehabi-
litacion paso internada un ano. Actualmente complementa el cuidado del SAD con el pres-
tado por cuidadoras contratadas a través de una asociacion y de forma privada. Para lograr
la asignacion de mas horas del SAD reclamoé con firmeza la revision de su grado de depen-
dencia.

—Celeste, 45 anos, vive intermitentemente sola y con pareja, en el medio rural. Jubilada re-
cientemente. Esta diagnosticada con enanismo y por deterioros en su salud y a consecuen-
cia de una caida, ve incrementadas sus necesidades de atencion en la vida cotidiana. Tra-
bajoé durante anos en el Ayuntamiento de su municipio como auxiliar administrativo. Hasta
que recibid la ayuda del SAD fueron su hermana y padre quienes atendieron sus necesida-
des de cuidado.

El analisis cualitativo de los relatos de las entrevistadas se organizo a partir de dimensio-
nes conceptuales, algunas de las cuales se establecieron antes del trabajo de campo y otras
emergieron en relecturas posteriores, y se agrupan en: (a) tareas del cuidado: aspectos ma-
teriales, morales y emocionales; (b) el vinculo con cuidadores/as y asistentes: expresiones
sobre la dependencia y la autonomia, estrategias de (de)construccion de la dependencia,
negociacion e interaccion entre las personas implicadas en el cuidado, los limites del cui-
dado; vy (c) participacion de familiares e instituciones en el cuidado: las paradojas de los
sistemas familiaristas y burocraticos, la autonomia de las personas involucradas en esos
vinculos y las relaciones e interdependencias con los espacios institucionales proveedores
de cuidado.

Entre las limitaciones del estudio se destaca el reducido numero de informantes y la poca re-
presentatividad del colectivo en términos de nivel educativo. No obstante, esos rasgos cons-
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tituirian también una fortaleza pues lo que se busca a través de estas mujeres con estudios,
empoderadas y con gran capacidad de agencia es, precisamente, explorar las condiciones de
interdependencias que han generado espacio para la autonomia, la militancia y la lucha. Aun-
que quizas minoritarias, permiten construir un marco y unos sentidos de la autonomia fuera
de sus concepciones hegemonicas.

El cuidado incluye todas aquellas acciones realizadas para el mantenimiento de la vida coti-
diana (Fisher y Tronto, 1990) que, usualmente, resultan invisibles (Molinier, 2011). La necesi-
dad de cuidado alcanza a todas las personas y no es un requerimiento exclusivo de quienes
se encuentran en situacion de dependencia severa, aunque estas puedan precisar de apoyos
especificos. Las informantes requieren de ayuda para levantarse, vestirse, comer y salir de sus
hogares hacia las actividades laborales, educativas o recreativas. Tales necesidades eviden-
cian el entramado de relaciones que sostienen su vida.

Las entrevistadas cuentan con redes familiares y comunitarias para su vida diaria. Asimismo,
combinan las ayudas para tareas especificas que brindan las cuidadoras del SAD con las pres-
tadas por personal contratado. Laura participa, mediante el pago de una cuota mensual, de
una asociacion de personas con DF que le provee de cuidadoras por un coste menor al del
mercado. Marcela, cuenta con AP formados/as en las oficinas del MVI y Celeste solo cuenta
con la auxiliar del SAD enviada por el ayuntamiento. Asi, estas mujeres gestionan su cuidado
a través de los servicios proporcionados por la administracion local o autonémica, asociacio-
nes o contratos privados. De acuerdo con sus relatos, las cuidadoras del SAD no alcanzan a
atender sus necesidades basicas ni instrumentales, y menos aquellas de desarrollo personal;
para alcanzar sus metas requieren recursos propios.

Los contornos del trabajo del cuidado no siempre son claros y estan en permanente nego-
ciacion. Cuidar supone una dimension material que implica unas cualificaciones tacitas (ad-
quiridas a través de la socializacion familiar y no reconocidas ni valoradas por el mercado), y
otras explicitas, adquiridas a través de la educacion formal y la experiencia profesional (Go6-
mez Bueno, 2000). Las cuidadoras o AP de las entrevistadas se ocupan diariamente de brin-
dar apoyo en las tareas basicas: levantarse, comer, asearse, salir y, en ocasiones, también
del trabajo domestico. En el caso de Marcela, las actividades desarrollas por el AP incluyen
el acompanamiento en las actividades basicas, laborales y recreativas: le asisten para leer,
para ir a una conferencia o al cine. Para Laura, con problemas severos de movilidad, el aporte
mas destacable de sus cuidadoras se desarrolla dentro del hogar. También Celeste describe
la asistencia que recibe centrada en su rutina de cuidado personal e instrumental diario, de
forma pasiva cuando habla de su cuidado corporal en el entorno doméstico, y de forma ac-
tiva cuando se refiere a salir fuera de su hogar:

Viene por las mananas, estoy en la cama, me levanta, me pone en el bano, hago
mis necesidades y luego me pone en la banera, en la ducha, y me bana, me asea,
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me viste, me ayuda a vestirme y demas. Luego, una vez vestida y una vez arreglada
pues se pone ella con las tareas de la casa (...) Y ya me hace las tareas y luego ya ter-
minay luego paseamos, salimos a comprar. (Celeste)

El papel que, segun nuestras informantes, desempenan cuidadoras/es profesionales y fami-
liares en sus entramados de interdependencias es paradojico: por un lado, rechazan las redes
familiares por el riesgo de sobreproteccion, paternalismo e infantilizacion que les atribuyen,
apostando por su independencia. Por el otro, las redes de cuidadores profesionales estan so-
metidas a logicas burocraticas (y/o mercantilistas) que posibilitan cierta autonomia, pero que
emplean practicas de despersonalizacion y deshumanizacion, a lo que también se oponen.

No obstante, las familias suelen ofrecer apoyos ante urgencias y situaciones limite. Ellas des-
criben a sus familiares cercanos como ajenos a su cotidianeidad y ocupados con sus tareas
y problemas personales. Aunque su familia viva en el mismo pueblo y mantengan estrechos
vinculos afectivos, esta no configura su red basica de cuidado:

No tengo madre, tengo a mi padre, esta muy mayor... y es un hombre, que no. Pero
me llevo bien con ély todo. Y tengo una hermana, ya esta [resopla] pero ella tiene
dos hijos, trabaja y la veo poco (...). (Celeste)

En tanto que quieren mantener su independencia y ejercer su capacidad de agencia, declaran
no desear ser cuidadas por sus familiares o parejas:

Mi pareja no deberia ser en ningiin momento mi AP, ni mi hijo, ni mi madre, no creo
que deban ser mis asistentes personales, porque para poder ejercerlo como rol de
hija o de madre o de companera sentimental creo que tengo que tener cierta inde-
pendencia. (Marcela)

Esta logica prioriza la ayuda extra-familiar remunerada como estrategia para resguardar su
autonomia, huir de la dependencia emocional y del sentimentalismo y evitar preocupaciones
y cargas a sus allegados. Frente a la proximidad afectiva y el [azo emocional que regulan las
interacciones familiares optaran por la logica mercantilista que posibilita la autodetermina-
cion, la distancia emocional y el empoderamiento: contratar, seleccionar, exigir y pagar.

El cuidado puede ser proporcionado sin mayores conflictos por un AP vardn y desafiar asi el
orden patriarcal“, pero no por un familiar. Este componente de la red se activa solo ante un
fallo grave en la provision de asistencia. Laura describe como, en una ocasion durante dos
dias, las cuidadoras fueron enviadas por el ayuntamiento en un horario equivocado, en el
cual ella no contaba con su pareja o vecinos para que abrieran la puerta y, antes que llamar a
sus padres, prefirid esperar sin asistencia en su casa:

Llamaba a mis padres que tenian que venir desde mi pueblo y ellos no tienen por
qué, porque es un derecho que me pertenece. Yo llamaba por teléfono, llamé una
vez antes de que tuvieran la autorizacion de llave, mi hora es a las once y venian a
las ocho y yo a las ocho no tenia a nadie que le abriese la puerta, mis vecinos a esa
hora estan durmiendo (..) Es que claro, porque yo no quiero llamar a mis padres
para preocuparles, para decirles: «kMama, es que llevo dos dias aqui sin comer ni be-
ber». (Laura)

4 Esel casode Marcela, las demas cuidadoras son mujeres en consonancia con la feminizacion del sector.
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En los entramados de interdependencias, cada componente ocupa el rol asignado por las en-
trevistadas. Asi, a los miembros de la red familiar les asignan un rol de refuerzo ante las con-
tingencias, que se complementa con las redes de vecindad para casos muy concretos, como
abrir la puerta a una cuidadora. Las redes de amistad participan en actividades puntuales y
festivas como arreglarse juntas para salir. Las parejas afectivas, por su parte, tienen asigna-
dos roles diferentes segun la informante. Mientras que la de Laura puede compartir parte de
la atencion cotidiana (aunque prefiere que lo haga el AP), la pareja discontinua de Celeste,
durante el periodo de convivencia, se implica en actividades domeésticas y de cuidado perso-
nal. El relato muestra esta participacion como algo espontaneo, acotado a ciertos periodos,
sin ocasionar disrupciones dentro de la pareja:

Estoy viviendo con una persona, pero ya se tiene que ir, es de Cérdoba y es (...) pues
él me hace de comer (...) Y la muchacha pues lo que quiera, si me tiene que hacer de
comer, me hace. Pero por ahora, como esta él pues ya dice: «no voy a estar aqui sin
hacer nada». Y hace la comida y demas, pero que ella también me hace. (Celeste)

Asi, el cuidado conlleva una division del trabajo (Molinier y Legarreta, 2016) que responde a
condiciones organizativas y econdmicas, a las ofertas institucionales y las pautas morales
gue comprometen a las personas de las redes de interdependencia (familiares, amistades,
profesionales, parejas) en una tension entre la percepcion y definicion de las necesidades, el
deber de atencion, los afectos y el respeto a la autonomia y la capacidad de agencia (dejar
decidir y hacer).

En las situaciones de «severa o gran dependencia» se desafian las ficciones de autonomia
plena y se advierten las interdependencias que nos constituyen. El vinculo del cuidado en-
tre adultos autonomos supone construir pactos, aprendizajes sobre como vincularse y cono-
cimiento mutuo para disefniar un mundo comun. Requiere, por tanto, cierta estabilidad de la
red. Por ello, la dinamica de rotacion de cuidadoras/es que impone el SAD genera dificultades
para construir este codigo comun necesario para su bienestar. Celeste, con nuevas necesida-
des, identifica lo peor de los cambios como:

Adaptar... a que me... a ver otra chica nueva, que vea como me... todo lo nuevo, otra
vez de nuevo.

Laura, con anos requiriendo asistencia para su vida cotidiana, reclamo la continuidad de la
cuidadora. Al utilizar sonda, precisa asistentes con cualificaciones especificas. Las rotacio-
nes, falta de formacion e inexperiencia de las cuidadoras pusieron en riesgo su salud en va-
rias ocasiones. Tras extenuantes jornadas reclamando, logré que la incluyeran en «casos es-
peciales»:

Casos especiales es que tu tienes una misma cuidadora fija todos los dias, quitando
los fines de semana. Porque claro, yo tengo sonda y tengo que ensenarles y son co-
sas delicadas, que mas de una vez me he visto en el hospital porque me han man-
dado auxiliares de limpieza y ellas [no tienen los conocimientos]. (Laura)
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El trabajo de preocuparse y ocuparse del otro (Tronto, 1993) se ve entorpecido por la dina-
mica despersonalizada de la asignacion burocratica de asistentes. No obstante, prefieren la
respuesta flexible de cuidadoras/es profesionales antes que el cuidado de familiares, tam-
bién elastico ante las eventualidades, al tiempo que se opone a la légica burocratica que
fundamenta el proceso de solicitud, valoracion, respuesta. Desde la asignacion del grado de
dependencia hasta la adjudicacion de las horas/dias (siempre escasas en opinion de las en-
trevistadas), los horarios y las tareas a cubrir son procesos cuestionados o rechazados. Las
entrevistadas perciben una abstraccion y despersonalizacion de su realidad y sus necesida-
des, aunque también reconocen las dificultades que supone dar respuesta satisfactoria a las
mismas, asi como la precariedad laboral de las cuidadoras:

Yo tengo una tetraplejia a nivel C5-C6. Tengo un 90% de discapacidad. A mi cuando
me valoraron estaba estudiando derecho y yo sabia que por ley un tercer grado, an-
tes un 90% era un tercer grado, ni siquiera te deberia de valorar lo que es el grado,
sino el nivel. Entonces me dieron grado 2, nivel 2 y me han dado s6lo 48 horas. ;En-
tonces qué pasa? Que yo vivo sola, tengo que pagar a mujeres que me limpien por-
que la de la dependencia viene media hora por las noches nada mas y en esa media
hora tengo que aprovechar para acostarme y cenar. (Laura)

Laura muestra algunas de las dificultades que desafian al programa del SAD como la valora-
cion de las necesidades, la asignacion de servicios y la contratacion de personal cualificado.
Refleja la ambiguedad en la definicion de las tareas y cualificaciones necesarias para el cui-
dado. Las fronteras entre el trabajo domeéstico y el trabajo de cuidados/AP son objeto de
constantes luchas y reivindicaciones. En la formacion del AP se prioriza la mirada respetuosa
sobre la vida independiente. En contraste con las demas, Marcela tiene una vision mas posi-
tiva, posiblemente por contar con AP con quienes comparte una filosofia de vida y a los cua-
les ha entrevistado y seleccionado ella misma. Si bien implica un esfuerzo tratar con muchas
personas, también lo describe como una oportunidad que contrasta con otras experiencias
vivenciadas durante internamientos, donde su parecer estaba relegado.

El tiempo es una de las dimensiones sensibles del cuidado. La falta de coordinacion de los
miembros de la red puede conllevar una situacion muy critica para la persona en situacion de
dependencia y una exigencia incluso insalubre para la empleada que cuida. Mientras las per-
sonas con severa o gran dependencia esperan tiempo de mas, las auxiliares del SAD corren
para llegar a tiempo y se producen desencuentros evitables, originados en la escasez de re-
cursos institucionales. La prisa con la que deben cumplir ciertas tareas y la espera obligada
de la persona que recibe el cuidado forman parte de una dinamica en la que se ven limitadas
ambas partes. Laura describe como debe adaptarse a los breves tiempos en los que cuenta
con cuidadoras para atender sus necesidades fisiologicas, y nuevamente da cuenta de forma
pasiva de las atenciones recibidas, quedando en cierto modo enajenada su agencia:

—Viene y me pone en el sofa 0 me pone a hacer pipiy se va. Y ya esta. O me pone la

comida, esa media hora la tengo para todo eso.

—VY luego la otra media hora por la noche.
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—Para acostarme. Hacer pipiy acostarme.
—Entonces te tienes que acostar a la misma hora siempre

—A las nueve, claro. (...) Nos tenemos que adaptar. (Laura)

En este reparto de horarios, con el que no se responde de manera satisfactoria a las necesi-
dades de las personas involucradas (cuidadas y cuidadoras), se genera un descuido institu-
cional. Tras sortear las confusiones de horarios se produce un nuevo encuentro. En esa inte-
raccion, una vez mas se actualizan las dimensiones materiales, simbodlicas y emocionales del
cuidado desde las distintas partes y se construyen acuerdos mas o menos tacitos. Ante des-
cuidos y retrasos, las entrevistadas contemplan, como empleadoras, la situacion de estas tra-
bajadoras. Laura y Celeste coinciden en que los retrasos no son atribuibles a las cuidadoras,
por lo que no van a ejercer su poder contra ellas:

A mi una cuidadora me viene tarde, porque la han puesto 20.000 servicios a la po-
bre, y viene de autobus en autobus casi sin aliento, yo no la voy a reganar, por su-
puesto, porque no es culpa suya. (Laura)

La ausencia o retraso de la cuidadora/asistente supone un alto coste para ellas, aun cuando
lo comprendan. Marcela, reconoce los derechos de descanso de los AP, aunque ello implique
alterar sus rutinas y posponer actividades basicas, y Celeste lamenta las restricciones presu-
puestarias que tienen claras consecuencias sobre el cuidado que recibe:

Como es un presupuesto minimo lo que dan pues el dia que ella no viene, como
hoy, que se ha pedido el dia para ir a ver a su hija a la funcion del colegio, pues yo...
pues no me he podido levantar hasta medio dia a ducharme. (Celeste)

La relacion de dependencia e intercambio emocional se da en el marco de vinculos entre
adultos responsables de si mismos, en la que se comparten valores relativos al modo de cui-
dar. Asi, aunque requieran ayuda y cuidado, no dejan de ser personas autonomas con la po-
sibilidad de construir y romper vinculos. Estas dimensiones afectiva, moral y emocional del
cuidado son rescatadas por las entrevistadas. Recibir de sus cuidadores/as una actitud com-
prensiva produce dos efectos: (1) el respeto de las decisiones de quien es cuidado, enfatizado
por Marcela, pues supone el reconocimiento de su autonomia; y (2) el trato afectuoso y ca-
lido, valorado asi por Laura y Celeste:

«Hola, buenos dias [tono dulce]. Venga, espabilate mientras te abro la persiana y te
preparo la ducha». Pues son unas formas bonitas, humanas de decir... de trabajar
con gente como nosotros. (Laura)

El estar sola y que venga una persona y que entre por la puerta, eso ya es mucho,
que te digan buenos dias y... eso para mi es mucho. Ya estar un ratico hablando y ya
pues que haga la limpieza. Pero el entrar alguien por la puerta (...) Si, eso es, el trato.
Tener un dialogo con la persona, contarle tus cosillas «;Qué te pasa hoy?» «Pues
hoy estoy muy triste». Tener un desahogo. (Celeste)

Aqui se evidencia la dimension emocional del trabajo de cuidado puesta en juego, al saber
respetar y escuchar (Hochschild, 1983) o al saber mantener la distancia adecuada. Ademas,
destacan la importancia de construir un vinculo de confianza:

Yo creo que ser AP es una de las profesiones mas dificiles que pueden existir en el
mundo hoy en dia, porque tienes que ser paciente, fiel, yo debo poder confiar en ti.
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Y fiel en todos los sentidos, tienes que ser discreto o discreta, porque tu quizas lo
sepas todo de mi, tampoco es cuestion de que vayas contandolo por ahi. (Marcela)

Fidelidad, respeto, confianza son cualificaciones requeridas y valoradas en cualquier relacion
y también en la que se establece en el cuidado. Tal vez aqui, ante relaciones marcadamente
asimeétricas, sea el respeto por las decisiones de la persona en situacion mas vulnerable lo
mas valorado por las informantes (Morris, 2001; Shakespeare, 2000).

Una de las criticas a la Ley 39 (2006) es que no distingue entre dependencia (limitaciones para
actividades motrices o cognitivas) y la posibilidad de ejercicio de la autonomia (Cerri, 2015): la
dependencia parece poner en cuestion la autonomia. De ahi que Moliner (2011) sostenga que
a veces cuidar es dejar hacer al otro o dejar que este decida. Si la autonomia se concibe de
acuerdo con parametros abstractos que omiten las interdependencias personales, cuando
la necesidad de ayudas y el trabajo cooperativo inherente a la condicion humana se vuelven
evidentes ante determinadas situaciones de salud, se produce una oportunidad de redefini-
cion de su sentido dominante.

Al respecto, Marcela enfatiza el rol de los AP en el entramado de interdependencias que con-
figura sus condiciones de vida y su autonomia:

Mis asistentes personales trabajan en algo muy complejo que es mi libertad, yo
soy libre si y solo si tengo AP. Y hoy en dia yo digo que solo puedo ser persona si y
solo si tengo AP. Yo quiero comer como yo quiera, quiero comer a mi manera. No
me basta con que me dé de comer cualquiera, no me basta que me limpie el culete
cualquiera. (Marcela)

Ciertas ambiguedades y contradicciones entre los discursos de las informantes remiten a la
activacion de dos marcos semanticos: (1) de desaprobacion y extranamiento del yo, tiempo
pasivo de la cita anterior: «que me dé de comer cualquiera»; «que me limpie»; y, (2) de afir-
macion personal y expresion de autonomia, en primera persona: «me levanto», «me banon...,
como en el siguiente verbatim, en el que Laura cuenta que su situacion de «dependencia se-
vera» no supone una restriccion a su autonomia:

A esa hora me levanto y me pongo a desayunar y luego me bano, me pinto, me
arreglo un poco y a las nueve menos diez o a las diez... No, perdon, sobre las diez o
las doce, dependiendo del dia, del horario que tenga de clase, pues ya estoy abajo
esperandoles. (Laura)

Sin embargo, estas formas de afirmacion personal son interpretadas erroneamente desde las
instancias de evaluacion burocraticas, para quienes dependencia y autonomia se consideran
categorias antagodnicas. Laura salio perjudicada del proceso de valoracion de su grado de de-
pendencia precisamente por el campo semantico empleado:

Ahora te valoran, te hacen preguntas. Claro, entonces, si yo decia: «¢Necesitas
ayuda para la ducha?». Y digo: «Yo me ducho sola, si, pero necesito ayuda para las
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piernas o para el pelo o cosas asi». Te cuentan un +1, te cuenta como que lo haces
ta sola. (Laura)

Las entrevistadas experimentan esta oposicion en las formas de sentir su autonomia y en las
clasificaciones externas. Ellas desarrollan una lucha por su autonomia y un trabajo de rea-
firmacion que contribuyen a activar el marco semantico de afirmacion personal y empode-
ramiento. Sin embargo, la légica burocratica, insensible a esos laboriosos avances, actua en
contra del logro de la autonomia personal, contribuyendo a que su ejercicio no esté al al-
cance de todos los grupos sociales. La informante con menos estudios y sin capital militante
se mueve en el marco semantico del extranamiento del yo, sin lograr activar el marco de la
auto-afirmacion personal.

Marcela sostiene que desde que tiene AP «por primera vez me cuido a mi misma», dejando
atras las experiencias de internamiento en «hospitales o residencias, en los que los horarios
para comer, asearse y otras necesidades estaban reglados seglin un modo estandarizado de
produccion de la atencion. Este tipo de situaciones se reproducen de algun modo en los ho-
gares cuando nuestras informantes tienen que adaptar sus tiempos de descanso y activi-
dad a los horarios de las cuidadoras asignadas por el SAD, como mencionaba Celeste. Laura
vy Marcela, tras pasar por experiencias de internamiento, insisten en sus aspectos deshumani-
zantes:

Cuando a uno le apetece hacer pipi se hace pipi, y si hay cuidadoras aqui toda la
manana trabajando tiene que haber cuidadoras para que le ayuden al bano. No,
que a las doce toca hacer pipi. No, no ¢Por qué? Entonces yo me hago caca en el
cuarto, te la cambian y te dejan el paial ahi todo el dia. Eso es antihigiénico. Ellas
decian que no era su trabajo. (Laura)

Estas cosas que parecen habituales para el resto de las personas, para nosotros, las
personas con DF, cuando necesitamos apoyos eso parece que ya no tiene impor-
tancia, y... Te ducharan cuando puedan, te daran agua cuando puedan, te pondran
a hacer un pipi cuando puedan... Ya no eres ti. (Marcela)

No obstante, los modos de ejercer la autonomia se aprenden con la practica. La misma Laura
reconoce la importancia del centro de rehabilitacion donde se recuperé para desarrollar una
actitud independiente. Alli se aplica el principio moral de «valerse por si solo» desarrollado en
ciertos campos de la DF como estrategia para afrontar un mundo que expulsa a las personas
concebidas como tales (Ferrante, 2014), incluidas aquellas practicas e instituciones que nie-
gan sistematicamente su autonomia:

Yo he estado en el [centro de rehabilitacién] de San Fernando. Alli tienes que ir para
formarte tanto intelectual como fisicamente. Entonces, si tu no quieres ir al gimna-
sio, a ti te echan. (...) Habia un chaval que estaba alli siempre con la madre, cuando
llegd al centro, pues le acabaron diciendo: «O se va usted o se van los dos. Porque
este centro es para independizarse hasta donde pueda. Que él puede hacérselo
todo después y magnifico, pues bien; que él no puede hacérselo todo y hasta donde
llega ha llegado, pero por lo menos saber vestirse, desvestirse, pasarse a un coche y
se ha llevado su carnet de conducir y todo, pues mejor». (Laura)

Una parte fundamental del cuidado supone dejar lugar para el autocuidado como una mani-
festacion de autonomia. El ejercicio del autocuidado se encuentra en los pequenos actos, por
ejemplo, el decidir sobre el momento para una ducha o una comida; sobre qué se quiere co-

http://dx.doi.org/10.1387/pceic.20940 13



Maria Pia Venturiello, Carmuca Gomez Bueno, Maria Teresa Martin Palomo

mer, con qué condimentos, cuando, como y con quién. Esto no excluye la necesidad de ayu-
das. Al contrario, el entramado de interdependencias es el que posibilita el autocuidado: si el
otro me ayuda respetando la propia decision, el/la asistente/cuidador/a es una posibilidad
para ejecutar, y no obturar, el autocuidado. En este sentido, la educacion moral ligada al cui-
dadoy al autocuidado activa el marco de construccion del sentido desde la afirmacion perso-
nal. Marcela lo explica asi:

Yo, desde que tengo asistencia personal, yo me cuido (...). Yo tomo la decision...
pues, de cuando quiero comer, qué como, si como bien, si como mal, si me quiero
banar todos los dias, la higiene, todo eso no lo determina un profesional, lo he de-
terminado yo. Yo soy la que dice: «pues hoy me apetece, pues hoy no me apetecen.
(Marcela)

Mientras que Laura, desde su condicion de dependencia severa adquirida, toma conciencia
de que: «ahora no estoy sola». Cuidarse y ejercer la propia autonomia supone para ella tomar
conciencia de los entramados en que esta inmersa, y gestionar las redes de interdependen-
cia, los intercambios que implican la negociacion de las esperas (Allué, 2005), los acuerdos y
el respeto mutuo:

Nosotros al principio nos acostumbramos a que: «jven!» Y tiene que ser ya, porque
tu antes te servias un vaso de agua cuando te daba la gana, lo que no te enteras
es que ahora ya no estas tu sola, tienes a otra persona que te lo esta haciendo con
todo el carino del mundo y la estas tratando muy mal, no estas pensando en que...
(Laura)

Celeste relata como fue pasando de una logica de construccion del sentido de la autonomia a
otra; de pensar que comenzar a tener asistencia profesional era una pérdida de independen-
cia a interpretarlo como una ganancia:

Trabajaba en el Ayuntamiento, pues ya me informé bien y me dijeron la ayuda que
podia tener con la auxiliar del SAD. Porque yo era reacia a eso porque yo me veia
bien como para... Pero luego me he alegrado mucho (...) como he sido muy de salir,
yo me veia en mi trabajo y todo. Y digo: «¢para qué la necesito?». Pero ya es que fue
todo empeorando, ya me jubilé por la enfermedad, porque iba a peor y pasé por el
tribunal y me dieron la gran dependencia, la gran... (Celeste)

La nocion de autonomia y, derivada de esta, la del autocuidado, se van construyendo y trans-
formando a lo largo del proceso cotidiano de requerir ayudas, recibirlas y entablar rutinas,
procesos y acuerdos con quienes forman parte de sus vinculos.

El presente articulo analiza los modos en que organizan su vida diaria mujeres con diversidad
funcional que cuentan con el Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD). En los relatos se descubren
sus caminos para resignificar la «dependencia», el modo en que ejercen la auto-determinacion,
la afirmacion personal y el auto-cuidado. Las informantes nos ilustran sobre como viven su au-
tonomia, a pesar de ser burocraticamente clasificadas con «severa» o «gran dependencia».
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La reconstruccion de los intercambios materiales y simbolicos que se dan en entramados de
interdependencias de los que forman parte —familia, cuidadores/asistentes, instituciones—,
ha permitido revisar el contexto en el que despliegan su capacidad de agencia. La red fami-
liar es la principal fuente de recursos ante las situaciones de dependencia en las culturas me-
diterraneas. Sin embargo, la distancia afectiva para establecer codigos y negociaciones entre
quien cuida y quien es cuidado se desdibuja entre familiares. Por ello, las entrevistadas rele-
gan sus colaboraciones a situaciones puntuales y excepcionales. Sus aspiraciones vitales de
prescindir de las atenciones cotidianas familiares, se contraponen a la estructura social y a las
politicas familiaristas que existen en Espana. Aqui, la familia se asume elastica, flexible, siem-
pre «preparada» para dar respuesta a cualquier necesidad sobrevenida. Frente a la proximi-
dad afectiva y emocional que regula la interaccidon familiar, optan por el cuidado mercantili-
zado y/o burocratizado, distante y especializado en el respeto a los derechos individuales, lo
que incluye practicas relacionales que preservan y fomentan la autonomia: elegir, decidir, or-
ganizar aspectos concretos de su vida.

Como alternativa superadora a las atenciones de personas afectivamente muy proximas, las
entrevistadas cuentan con diferentes tipos de ayudas extra-familiares: auxiliares del SAD,
cuidadoras contratadas en el mercado mediante empresas, asociaciones o AP a través del
MVI. En el vinculo que establecen con sus cuidadoras/asistentes valoran el respeto mutuo, el
buen trato y la confianza. Asimismo, destacan el tiempo que les lleva construir esa relacion
con las o los profesionales que atienden sus necesidades para la vida cotidiana, aspecto que
debe ser contemplado por las gestiones publicas que garantizan esta provision. El vinculo de
cuidado supone riesgos de violencia que las entrevistadas expresan haber vivido, especial-
mente, en las instituciones de internamiento. Sin embargo, las interrelaciones actuales, aun-
que presentan ciertos desajustes, expresan la toma de conciencia y la disposicion al respeto
reciproco de los derechos y la autonomia de cada cual. Como muestra de ello, las entrevista-
das refieren las condiciones de precariedad laboral en que ejercen su trabajo sus asistentes y
cuidadoras, entendiendo sus demoras u otras dificultades. El escaso reconocimiento del cui-
dado de personas en situacion de dependencia, retroalimenta la situacion de vulnerabilidad
del colectivo.

Asimismo, las informantes enfrentan los efectos de la imposicion de una légica burocratica
que contrapone «dependencia» y «autonomia». Se critica la Ley 39 (2006) por no distinguir
entre «dependencia» y «posibilidad de ejercicio de la autonomia» (Cerri, 2015), lo que supone
una forma de violencia: la negacion de la autonomia de la persona cuidada. Estas categorias
burocraticas producen realidad. A través de su imposicion se restringe la idea de autonomia
puesto que, por definicion administrativa, segun la Ley 39 (2006), si eres una persona auto-
noma no necesitas el SAD. Por ello, reclamar simultaneamente ayudas en la vida cotidiana
y aspirar a la autonomia, se percibe como contradictorio, y supone una lucha por el recono-
cimiento del entramado de interdependencias y de la capacidad de autodeterminacion de
quien es considerado «dependiente» como un logro de afirmacion personal. Las estrategias
que desarrollan las sociedades para brindar apoyo y cuidado participan incrementando o de-
teriorando la autonomia de estas personas en ambitos sensibles de la vida diaria.

Las entrevistadas que cuentan con una formacion superior activan un marco semantico de
afirmacion personal y empoderamiento, que denota la ejecucion por si mismas de tareas
como: comer, asearse, ir al bano y vestirse, aunque otras personas estén implicadas en su
realizacion. Asi, el sentido, ejercicio y contenido de su autonomia se construye y practica en
diferentes entramados de interdependencias. Lugar preferente ocupan las relaciones inter-
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personales con cuidadores/asistentes remunerados/as, en interaccion con las redes de apoyo
familiares y de amistad, |la universidad, la militancia y el asociacionismo. En otro campo se-
mantico se mueve la entrevistada con menos estudios, con una red de apoyos mas limitada y
sin capital militante, al activar un marco semantico del extranamiento del yo: «me pone en la
banera», «me bana», «me asea», opuesto a un marco de auto-afirmacion personal.

En la asistencia a personas adultas con DF, las condiciones de posibilidad de un ejercicio res-
petuoso de los derechos humanos (Morris, 2001) y de la autonomia estan marcadas por prac-
ticas burocraticas contradictorias, resueltas con cuidadoras/asistentes con diferentes cualifi-
caciones y motivaciones. A su vez, implica disputas politicas por el sentido de la dependencia
y el reconocimiento del cuidado, que respete el autocuidado como parte de la autonomia, y
que evidencie todas las formas de dependencias interpersonales y sociales, y no solo algunas
(Cerri, 2015). El incremento demografico de la poblacion en situacion de dependencia, consti-
tuye una oportunidad para construir nuevos modos de organizacion que reconozcan nuestra
vulnerabilidad constitutiva y la autodeterminacion como partes imprescindibles de la com-
plejidad del cuidado.
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