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Prélogo

Hola, mi nombre es Lorena, tengo 34 anos, soy portadora de la patologia
espina bifida-mielomeningocelle. A pesar de mi patologia siempre tuve una
vida normal, con algunas limitaciones en lo fisico pero creo que en distintas
dimensiones todos contamos con alguna.

Vivir y crecer de una manera normal, sin haberme hecho sentir que era
incapaz, de lograr algo, me llev6 a siempre querer superarme, pudiendo hacer la
escuela y otros estudios de manera normal. Tener la suerte de haberme rodeado
de buena gente, me hizo siempre tener esas ganas de independencia, porque si
habia podido lograr lo que hasta el momento me habia propuesto... ;porque
no proponerme el independizarme? Pero junto con esas ganas de independencia
llego mi primera frustracién personal, porque justo mi patologia se agudizé con
un problema medular mds que tiré abajo todo lo que en mis entonces casi 20
afos habia logrado... Ese problema medular llamado Arnold Chiari me costé 4
cirugfas en 3 meses y medio, entre ellas una traqueotomia y la pérdida lenta pero
progresiva de la marcha hasta quedar en silla de ruedas.

Eso lejos de opacar por mucho tiempo mis deseos de independencia, me hizo
pensar en la posibilidad de que tal vez podia haber una posibilidad de contar
con una ayuda de parte del gobierno, con una ayuda econémica destinada a
una persona que nos asista en nuestras distintas necesidades. Fue asi que por
cosas del destino me llega una invitacién de una madre de una chiquilina con
discapacidad a formar parte de un grupo de madres para ir en busca de esa ley, de
la cual supimos que ya existia pero le faltaban algunos puntos para poder hacer
uso de ella. El grupo que se formé se llamé Grupo de madres desde Salto. Ellas
se encargaron de recorrer el pais en busca de mds familias que tuvieran la misma
necesidad. Después de algunos afios de ir por el pais y de haber tenido reuniones
con distintas autoridades se logré que dicha ley se pusiera en prictica.

Si bien la modalidad con la cual se implementd el beneficio no fue con los
pardmetros que nos basamos en un principio cuando se comenzé a buscar el
mismo, puedo decir que aunque no he podido lograr aun la independencia
dentro de mi dependencia estoy agradecida de poder contar con él, ya que me
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ha permitido desahogar un poco en el sentido de asistirme en mis cosas a mi
madre que es diabética insulino dependiente. Y me estd permitiendo comenzar a
transitar mi independencia fuera de la casa de mis padres, a una experiencia a la
que siempre aspiré que es formar mi pareja. Si bien tengo que alternar dias con mi
pareja y dias en la casa de mis padres, porque la cantidad de horas proporcionadas
por el Sistema no me da para cubrir las horas que paso sola en la casa que comparto
con ¢él, igualmente me ha dado una seguridad interior de querer ir por mds logros
personales.

Personalmente estoy muy conforme por los adelantos que ha tenido el mismo
ya que en un principio tenfa que ajustar al mdximo mis gastos ya que cuando
comencé a usar la ayuda tuve que hacerme cargo yo de aguinaldos licencias y
demds, porque BPS se hacia cargo del sueldo y de los aportes jubilatorios. Hoy,
después de casi 2 anos de hacer uso del mismo, por suerte pude modificarlo y me
otorgaron la totalidad de la ayuda, lo cual significa que yo no tengo que pagar
nada de mi bolsillo al cuidador, salvo en caso de despido.

Por como se viene llevando a cabo el Programa, confio de que en algin
momento puedan ser 6 horas y no 4 las que pueda utilizar, ya que ese es el
tnico impedimento que hasta hoy tengo para poder disfrutar de mi sofnada
independencia.

Lorena



Introduccién

Maria Noel Miguez

El presente libro da cuenta de una investigacién de cardcter exploratoria que
llevé adelante el Grupo de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS), de la Facultad
de Ciencias Sociales (FCS) de la Universidad de la Republica (UdelaR) en torno
al primer afo de puesta en marcha del Programa de Asistentes Personales del
Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC), periodo setiembre 2014 —
setiembre 2015. Este periodo hoy dia podria tildarse como plan piloto, en cuanto
dicho Programa del SNIC se halla actualmente regulado por la Ley N° 19.353 de
noviembre de 2015.

El GEDIS es un grupo de estudios que ancla su espacio institucional en la
FCS y que delimita sus investigaciones en torno a la temdtica de la discapacidad
desde el ano 2005. M4s alld de este espacio institucional de referencia, el mismo
estd conformado por docentes, egresados y estudiantes de diversas carreras de la
UdelaR, como ser Trabajo Social, Sociologia, Ciencias de la Educacién, Ciencia
Politica, Psicologia y Desarrollo. Varios han sido los productos que se han realizado
en la dltima década, ya sea singular como colectivamente', analizando cuestiones
como la relacién Discapacidad — Trabajo, el devenir de la Educacién Especial,
los procesos de medicalizacién en las infancias y adolescencias, entre otros. El
marco tedrico-metodoldgico, ético-politico y epistemoldgico de posicionamiento
da cuenta de una mirada desde el modelo social de intervencién/investigacién
de la discapacidad, generando insumos desde la academia hacia la arena politica,
econdmica, cultural y social, trascendiendo los andlisis de corte netamente médico-
rehabilitadores. Se toma como premisa sustancial la de considerar a la Persona
en situacién de Discapacidad® (PsD) en su diferencia y con real concrecién de
inclusién a través del reconocimiento de su condicién de sujeto de derecho.

1 Por mayor informacién: http://cienciassociales.edu.uy/departamentodetrabajosocial/gedis/

2 Desde el GEDIS se considera la terminologfa PsD en el entendido de que la problemdtica se
encuentra en la relacion de la sociedad con el sujeto, ya que es ésta la que ubica a un otro e situacion
de algo, en este caso, de discapacidad.
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Existe desde el afio 2007 el denominado GEDIS-RN, generado en el Centro
Universitario del Litoral Norte (sede en Salto) como extensién del iniciado en
Montevideo. Asimismo, desde el ano 2015, se estd concretizando el GEDIS-
CURE, ampliando los espacios desde los cuales se analiza la temdtica hacia el Este
del pais. El GEDIS resulta un grupo de estudio reconocido, tanto a nivel interno
de la FCS, como desde la Universidad de la Republica (UdelaR) en su conjunto,
¥, a su vez, desde otras universidades extranjeras y espacios de la sociedad civil y
politica a nivel nacional e internacional. Esto se materializa concretamente en
la referenciacién de este espacio para dar respuestas diversas sobre la temdtica
de la discapacidad, ya sea en congresos, jornadas, conferencias, espacios de
sensibilizacién, reuniones académicas, equipos de investigacién, representacién
en espacios de la arena politica, entre otras.

Durante el afo 2015 y parte del 2016, por decisién colectiva y como
espacio académico de investigacién sobre la discapacidad, el GEDIS se abocé
a la realizacién de la investigacion de lo que fue el primer afio de ejecucién del
Programa de Asistentes Personales del SNIC, en la especificidad de las PsD con
dependencia severa. Esto en tanto se pudieran brindar insumos para trabajar en
y con la arena politica y la sociedad civil aspectos del primer afno de ejecucién
de este Programa, con sus luces y sombras, para pensar conjuntamente sus
potencialidades y cuestiones a superar. De esta manera, no sélo se llevé adelante el
trabajo de campo concreto de la investigacién, sino que se mantuvieron espacios
de encuentro con autoridades y técnicos del SNIC y especificamente del Programa
de Asistentes Personales, a nivel nacional y departamental. Fue un primer ano
que, como se decia, podria tomarse mds como un plan piloto, que abarcé los
estertores del gobierno de José Mujica y los albores del de Tabaré Vizquez. Asi,
con esta primera experiencia exploratoria se generd un primer ida y vuelta con
otros espacios académicos, pero fundamentalmente con los espacios generados en
laarena politica y en los movimientos sociales en sus luchas por el reconocimiento.
En este sentido, éste se considera un punto de partida para continuar delimitando
este objeto con mayor densidad, tanto tedrica como empiricamente.

Como todo nuevo Programa, y en el marco del SNIC también en sus primeros
afos de existencia, todo proceso reflexivo que se pudiera llevar adelante se entendié
darfa insumos para el pienso colectivo y trabajo conjunto para la superaciéon de
aspectos que en un principio pudieron tener sus resquemores. En este sentido,
en los capitulos que hacen al libro no sélo se trae marco tedrico de referencia y
datos cuantitativos que fueron sistematizando la experiencia desde lo social, sino
sustancialmente las voces, sensaciones y percepciones de la poblacién directamente
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implicada, a saber: autoridades del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) a
nivel nacional y departamental; PsD con dependencia’® beneficiarios/as* de este
Programa, familias de referencia de estas PsD y asistentes personales de dicha
poblacién. Esto implicé que a partir de narrativas de sensaciones y percepciones
de estos actores que fueron los pioneros en la implementacién del Programa
de Asistentes Personales, varias incomodidades afloraron y varias cuestiones de
alegria se asomaron, tal como era de esperar en este proceso inicial. Algunas
de las cuestiones que aqui surgen hoy dia fueron y/o estin siendo superadas,
como ser: la cantidad de horas de contrato mensual del asistente personal y el
pago de honorarios de aguinaldo y salario vacacional del/de la asistente personal
(pasé de la familia al Estado®), como los superados; y las formas de nombrar, la
capacitacién de los/las asistentes personales, las relaciones laborales que dejaban
expuestos a asistentes laborales, entre las que estarfan en proceso de superacién.
En el ano 2011, a través del Censo del Instituto Nacional de Estadistica,
se obtuvieron los primeros datos concretos como insumos oficiales en torno a
la poblacién en situacién de discapacidad en el Uruguay. El 15,9% de los/as
uruguayos/as se sentfan en situacién de discapacidad, o contaban con alguna
deficiencia o planteaban tener limitaciones en la accesibilidad. De este porcentaje,
casi el 60% eran mujeres y un poco mds del 15% ninos y nifias menores de 15
afios. En su distribucién por tipo de deficiencia® alrededor de 120.000 personas
planteaban tener una deficiencia auditiva (25.000 con sordera bilateral profunda),
unos 310.000 deficiencia visual (61.000 con ceguera bilateral profunda), unos
210.000 con deficiencia motriz (47.000 con dificultades de movilidad severas). A
partir de estos datos, en sus inicios el SNIC tom¢ para su Programa de Asistentes

3 La situacién de dependencia se define como: “Ya sea que se trate de discapacidades fisicas,
intelectuales, mentales o multiples, con la condicién de que necesiten de otra persona en forma
permanente, para poder desarrollar los actos corrientes de la vida diaria.” (MIDES, 2014: 2)

4 Esta forma de nombrar beneficiariola es la que aparece en los documentos oficiales para referirse
a las PsD con dependencia severa. Desde este Equipo de Investigacion entendemos que se trata,
en principio, de sujetos, de personas con derechos, por ende, daremos en llamarles lo que son:
personas en situacién de discapacidad, en tanto ubicacién que le hace la sociedad en su demarcacién
ideol6gica de la normalidad.

5 “El monto del subsidio total asciende a 4.6 BPC y cubrird el servicio de 80 horas mensuales por
todo concepto (incluye aportes, aguinaldo y salario vacacional).” (BPS, 2016)

6 La Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de Naciones
Unidas (NU), del afio 2006, se refiere a cuatro tipos de deficiencias, las cuales pueden llevar (o
no) a situaciones de discapacidad: intelectual, mental, sensorial y motriz. Estas pueden ser leves,
moderadas o profundas y, a su vez, congénitas o adquiridas, transitorias o permanentes. La CDPD

fue ratificada por Uruguay en el afio 2008 (Ley N° 18.418) y su Protocolo Facultativo en el afio
2011. (Ley Ne 18.776)
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Personales aquellas PsD con dependencia absoluta, lo que en nimeros netos
para el ano 2014, segin el Banco de Previsién Social (BPS) alcanzaba a un poco
mds de 2.500 personas. Una de las medidas que se tomaron posteriormente y
que se entiende no fueron del todo agraciadas, fue el cambio de la poblacién
beneficiaria en el marco de los recortes presupuestales del nuevo gobierno. En
este sentido, se pasé de una politica universal para toda PsD con dependencia
severa a su fragmentacién de beneficiarios segin ingresos familiares, a saber: hasta
3 BPC (Base de Prestaciones y Contribuciones) por persona se cubre el 100%
del asistente personal, de 3 a 6 BPC el 67%, de 6 a 11% BPC el 33% y mds
del 11% el 0% (BPS, 2016). Esto se considera estaria yendo en contrasentido
de lo planteado en la Ley N° 18.651 de Proteccion Integral a las Personas con
Discapacidad, de febrero de 2010, a través de la cual se refiere, en sus articulos 4 y
5 ala Creacidn y condiciones del Programa de Asistentes Personales para Personas con
Discapacidades Severas, a saber:

(Art. 4) Serd beneficiario del Programa la persona que perciba una
pensién por invalidez por discapacidad severa servida por el Banco
de Previsién Social, que resida en su domicilio particular y que por
razones ligadas a la falta o a la pérdida de la autonomia fisica, psiquica
o intelectual, tenga mayor necesidad de asistencia y/o ayuda sustantivas
para realizar las actividades bésicas de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal como levantarse de la cama, higiene,
vestido, alimentacién, movilizacién y desplazamiento, trabajo, estudio y
recreacidn, entre otras.

(Art. 5) Para determinar si la persona con discapacidad severa se
encuentra en situacion de dependencia, el grado de la misma y si requiere
del servicio de Asistente Personal previsto en el Programa, se utilizard
el Baremo de Dependencia aplicado a esos efectos por el Ministerio
de Desarrollo Social y definido en acuerdo con el Ministerio de Salud
Publica y la Comisién Nacional Honoraria de la Discapacidad. (Ley N°
18.651, 2010)

En ninguna parte de este marco normativo nacional aparecen topes en los
ingresos familiares, lo cual hace que sea uno de los puntos a cuestionar el porqué
de este cambio cuando en sus inicios se trataba de una politica universal para una
poblacién especifica que en niimeros netos apenas pasaban las 2.500 personas.
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La situacién de dependencia se trata de un aspecto sumamente complejo en el
entramado familiar y en la singularidad del sujeto en situacién de discapacidad.
Es por ello que en la definicién de este concepto se incluye tanto las actividades
bésicas relativas al cuidado personal (higiene, vestido, alimentacién) como las
vinculadas al dmbito laboral, estudio y recreacién. Una PsD con dependencia
severa requiere de un asistente personal para el desarrollo de sus actividades
cotidianas, mds adn si se pretende retomar el postulado filoséfico de autonomia
para esta poblacién a partir de esta nueva figura que le permita la realizacién de
estas tareas. Cobrar mds alld de tantas unidades de BPC en el entorno familiar
no asegura el acceso a esta figura por parte de la PsD, y menos atin su potencial
autonomia. Ademds, podria estar llevando, una vez mds, a la reproduccién que se
quiere evitar de feminizacién de las tareas del cuidado.

En este sentido, los cuidados en el Uruguay han sido sostenidos en su enorme
mayorfa por las mujeres de los hogares, mds atn en aquéllos donde hubieren
PsD con dependencia severa. Por ello se hace referencia a una feminizacién y
familiarizacién de los cuidados, impactando directamente en quien cuida y
en quien es cuidado. Esto se toma como una natural distribucién de roles a la
interna de cada espacio familiar, donde lo masculino y lo femenino adquieren
formas de ser y estar diversas, recayendo en el 90% de las familias el cuidado y lo
doméstico (tareas histéricamente no remuneradas) en las mujeres que lo integran.
Asi, queda instituida en la figura de la madre, hermana, tia, abuela, etc. el rol
del cuidado de aquéllos que lo necesiten en el marco del hogar, naturalizando
y legitimando estas practicas que se reproducen sin mayores cuestionamientos.
La feminizacién sistemdtica de los cuidados, en un contexto de cada vez mayor
insercién en el espacio laboral remunerado de las mujeres, ha llevado a que los
Estados deban dar una respuesta concreta colocando en sus agendas esta temdtica
como parte sustancial de una politica estatal. En el Uruguay, esto se materializa
en la implementacién del SNIC y a través de éste en el Programa de Asistentes
Personales.

El tema de los cuidados viene siendo analizado filoséfica y empiricamente desde
hace mas de tres décadas, fundamentalmente en su correlato con la feminizacién
de los mismos. En los afios ’80 del siglo XX aparecié una primera linea analitica
desde estudios feministas britdnicos, tomando al cuidado como el despliegue del
“trabajo y amor” (lo material y lo afectivo) para poderlo (re)comprender en el
entramado social. Una segunda linea analitica surge de los estudios escandinavos,
a partir de la cual se toma al cuidado como parte de una prestacion social en la
relacién familia — Estado. (Torns et alli, 2014)
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Por otra parte, Esquivel (2015) plantea la necesidad de llevar el tema de los
cuidados al debate publico y a la arena de lo politico (y politizable), de manera tal
de desnaturalizar su linealidad con el género femenino y lo privado. Esto le daria el
andlisis certero a una temdtica que trae aparejadas cuestiones de reproduccién de
la desigualdad en el orden de lo econdémico (beneficios obtenidos por un trabajo
no remunerado), lo politico (actores politicos debiéndose a la planificacién de los
cuidados) y lo social (relaciones de clase y género). El cuidado debe traspasar de la
6rbita de lo privado y familiar para ser una responsabilidad social en su conjunto
a través de la promocién de politicas orientadas a su concrecién.

Resulta sustancial la cuestién de formas y contenidos, razén por la cual el
GEDIS se vio en la necesidad de analizar formas de nombrar de los diversos
discursos orales y escritos y los contenidos remitidos a los mismos. De esta manera,
lo que hasta la Ley N° 19.353 oscilaba entre Sistema Nacional de Cuidados y
Sistema Nacional Integrado de Cuidados, pasé a plasmarse y reproducirse en el
discurso (y asi retomado en la presente investigacién) como Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC). Por otra parte, la mezcla constante en las formas
de nombrar en torno a asistentes personales, cuidadores/as, ayudantes, etc. dio
lugar a la elaboracién de uno de los capitulos que dan cuenta de esta investigacién
como forma de sustancializar la discusién desde lo teérico y lo empirico. Las
formas de nombrar beneficiario, usuario, etc. que se entiende solapan contenidos
unidireccionales de asistencia, fueron superados a lo largo de todo el texto
por PsD en tanto sujetos de derecho y como tal reconocidos. Las nociones de
autonomia y dependencia también aparecen mezcladas en sus contenidos, como
si fueran similares cuando no lo son: autonomia da cuenta de la capacidad de
pienso singularizado y reconocido por parte de un sujeto, mientras dependencia
da cuenta de una cuestién netamente de manejo del cuerpo (en estos casos) en la
vida cotidiana de las PsD, de tal manera que por mds dependiente que se sea se
puede ser absolutamente auténomo y viceversa. Estas y otras formas de nombrar
se irdn desplegando a lo largo del libro y encontrando sus contenidos a partir del
pienso colectivo del GEDIS en virtud de lo indagado en los discursos orales y
escritos.

A partir de estas primeras lineas orientadoras, desde el GEDIS se procedié
a delimitar la matriz metodolégica de referencia para llevar adelante la presente
investigacién de corte exploratoria y cualitativa. Tal como queda especificado en
los diversos capitulos del libro, se tomé como base la matriz histérico-critica, la
cual se sustancia en la dialéctica y procesualidad. Ello habilité a que se fueran

16
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tomando los aspectos fenoménicos que se entendieron fundamentales de la
cuestién para irlos deconstruyendo hacia su esencia.

Tomando este aspecto metodoldgico de referencia, el trabajo de campo de la
presente investigacion estuvo dado de la siguiente manera:

Andlisis de fuentes documentales: 1) sobre el SNIC y en su especificidad el
Programa de Asistentes Personales. 2) sobre datos en torno a discapacidad del
INE — Censo 2011.

Andlisis de entrevistas en profundidad realizadas a actores directamente
implicados que dieron cuenta del muestreo’ realizado:® autoridades del MIDES
—tanto nacionales como departamentales-; PsD con dependencia del Programa
de Asistentes Personales, sus familias de referencia y los asistentes personales de
referencia.

A partir de lo predicho, la l6gica de exposicién que se plantea en el presente
libro hace a cinco capitulos a través de los cuales se va deconstruyendo la temdtica
de los cuidados en el Uruguay, retomando no sélo datos y cuestiones teéricas sino
la voz de los actores directamente implicados en este ano inicial del Programa
de Asistentes Personales del SNIC. Los cinco capitulos que se presentan a
continuacién realizan sus rodeos analiticos en torno al reconocimiento y la
autonomia, las politicas de cuidados en Uruguay, la precarizacién y feminizacién
de los cuidados, el rol y figura de los asistentes personales y la formacién de
los asistentes personales. Se eligié como forma de exposicién la presentacion de
capitulos referenciados por cada uno de los/as autores/as que lo realizaron, dando
cuenta, de todas maneras, de un trabajo colectivo y de pienso conjunto que sélo
tomo la légica de exposicidn parcelada, no asi la de investigacién.

El Capitulo 1 se titula Discapacidad y autonomia. La implementacion del
Sistema Nacional Integrado de Cuidados a la luz de procesos de reconocimiento
intersubjetivo, dando cuenta de componentes tedricos abstractos y filoséficos que
nutren y potencian la forma de comprender los cuidados a nivel genérico y en la
particularidad del Uruguay. A través del mismo se deconstruyen los conceptos de
discapacidad y autonomia en los materiales escritos y discursos del SNIC, tanto

7 El muestreo inicial estaba pensado de la siguiente manera: 1 Primera Infancia (0 a 3) — Varén de
Artigas; 1 Infancia (4 a 12) — Varén de Paysandd; 2 Adolescentes (13 a 18) — Mujer de Maldonado;
Varén de Rocha; 2 Jévenes (19 a 30) — Mujer de Canelones; Varén de Florida; 2 Adultos (31 a 64) —
Mujer de Salto; Varén de San José; 2 Viejos (+ 65) — Mujer de Montevideo; Varén de Treinta y Tres.

8 El muestro realizado tuvo la mayor concordancia posible con el muestreo inicial, salvo los
entrevistados adultos mayores y el cambio del nifio de Artigas por dos nifios de Paysandt con
edades similares. Esto se debié a la ausencia de la poblacién inicialmente seleccionada ante los datos
recabados en los lugares concretos sobre “beneficiarios/as” del Programa de Asistentes Personales.
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desde las autoridades del mismo como desde los actores que dan cuenta de la
triada PsD — familia — asistente personal. A su vez, se toma como punto de anclaje
el Programa de Asistentes Personales del SNIC para analizar sus potencialidades
en torno al reconocimiento intersubjetivo y la autonomia de las PsD. Resulta
importante enmarcar el concepto de autonomia en lo que hace al reconocimiento
como espacio de intersubjetividad, destacindose el papel de las instituciones para
el logro de libertades y derechos de las personas. Tal como se trabaja en este
primer capitulo retomdndose a Honneth (1997), cada sujeto se reconoce y es
reconocido en relacién con otro, ya sea en la esfera del amor, del derecho y/o de
la solidaridad. La esfera del amor se relaciona con los vinculos primarios (familia
ylo relaciones personales afectivas), ddndose un reconocimiento reciproco en
términos afectivos, generando relaciones que amplian o constrifien a los sujetos
implicados intersubjetivamente. La esfera del derecho refiere al reconocimiento
en los marcos normativos en lo genérico pero que implica a todos los miembros
de una sociedad, de tal manera que los sujetos son reconocidos a través de
leyes y “propietarios de un derecho”. La esfera de la solidaridad hace alusién
al reconocimiento desde la sociedad a un sujeto concreto, ya sea individual o
colectivo, consiguiéndose una ininterrumpida autorrealizacién y valoracién social
de sus cualidades y caracteristicas. La conjuncién de estas tres esferas da lugar
a la ampliacién o constrenimiento en el plano de la autonomia de los sujetos,
siendo por ello fundamental retomar esta sustancia teérica para la delimitacién
del presente objeto analitico. Se parte de considerar que el Programa de Asistentes
Personales del SNIC se sostiene en el reconocimiento desde sus tres esferas: amor
(en la esfera familiar), derecho (en alusién a la Ley N°18.651 y la CDPD) y
solidaridad (implementando el SNIC y su Programa de Asistentes Personales
como politica). Se sustenta lo predicho con el hecho de pensar y apuntar a la
autonomia de las PsD con dependencia severa en el entramado familiar y en
la responsabilidad social (estatal) orientada a los cuidados. Esto implica, entre
otras cosas, la deconstruccién del imaginario histérico de la feminizacién y
familiarizacién de los cuidados, de la privacidad de los mismos en cuanto
responsabilidades y al reconocimiento de las PsD como reales sujetos de derecho.

El Capitulo 2 se titula Sistema Nacional Integrado de Cuidados en Uruguay.
El Programa de Asistentes Personales, dando cuenta de concreciones del SNIC y
el Programa de Asistentes Personales como politica publica en el Uruguay. Se
comienza a plasmar en este segundo capitulo lo que en sus contenidos filos6ficos
trafa como impronta el capitulo precedente. De esta manera, el reconocimiento
se materializa en la mirada que el Estado le otorga como politica publica al tema



INTRODUCCION

de los cuidados y las acciones que van generando los gobiernos progresistas para la
puesta en marcha del SNIC. En el ano 2005 asume el primer gobierno progresista
del Uruguay, tomando las riendas de un pais constrenido en sus formas por una
crisis econdmica que lo devasté en varios aspectos. Se postula como primera gran
medida el Plan de Emergencia, con una duracién de dos anos, para luego ser
continuado por el Plan de Equidad. En todo el proceso de reformas del Estado
en el marco de este Plan de Equidad es que en el segundo gobierno progresista
se materializa el SNIC y adquiere cuerpo el Programa de Asistentes Personales
en setiembre del afio 2014. Una de las aristas que sustancia este cambio tiene
como trasfondo la naturalizacién de la feminizacién de los cuidados y de las tareas
domésticas, siendo ésta una cuestién de superacién y reconocimiento en el marco
de este nuevo SNIC, en su especificidad del Programa de Asistentes Personales.
A su vez, el reconocimiento de las PsD como sujetos reales de derecho habilita
a visibilizar situaciones remitidas al dmbito de lo privado para darles luz y ser
responsabilidad de la sociedad en su conjunto y del Estado como su ejecutor.

El Capitulo 3 se titula Rol del Asistente Personal en el Sistema Nacional Integrado
de Cuidados en clave de precarizacion y feminizacion en las tareas de cuidado,
continuando los recorridos de los capitulos precedentes en torno a componentes
filoséficos y politicos del SNIC y en su concrecién del Programa de Asistentes
Personales. En este capitulo se analizan especificamente las condiciones laborales
de los asistentes personales y cémo a partir de la idea de superar cuestiones bésicas
como la feminizacién de los cuidados y su precarizacién, se termina reproduciendo
casi lo mismo mds alld se tome como politica de estado. Tal como se plantea en
este capitulo, mds alld de las previsiones normativas para el reconocimiento de los
derechos de las PsD, sus familias y los asistentes personales, se reproduce en una
baja remuneracién y cantidad de horas de trabajo de estos asistentes personales
y, casi consecuentemente, repercute en una baja calificacién de los mismos. En
este sentido, tal como plantea Carrasco (2011), los cuidados quedan remitidos
a un circulo vicioso en torno al amor y emocién como motor, a lo femenino
como esencia, a la falta de prestigio, descalificacion y bajos salarios. Los discursos
en torno a estas cuestiones son claros al respecto y dan cuenta de sensaciones y
percepciones en torno a la temdtica que, por un lado, legitiman y naturalizan la
feminizacién y precarizacién de los cuidados y, por el otro, obstruyen la sustancia
filoséfica y politica que da base a este Programa de Asistentes Personales. Los
honorarios estipulados para los asistentes personales hallarian su correlato con
el trabajo doméstico, estando prefijadas y pagas por el BPS 80 horas mensuales’

9 A la hora de hacer este trabajo de campo del primer afio de ejecucion, eran 70 horas mensuales y el
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y siendo las PsD (o sus familias en caso de minoria de edad, tutela o curatela)
quienes regulan su actividad. Tal como se evidencia en el trabajo de campo,
durante el primer afio de ejecucién del Programa de Asistentes Personales, el BPS
no realizd seguimientos en cantidad de horas trabajadas, formas y contenidos del
rol, entre otras cuestiones que darfan menos precarizacion a estos/as trabajadores/
as. Entonces, ;qué esperar de los asistentes personales? ;Cudnta formacién se
requiere para cubrir los cargos? ;Cudnto se logra concretar con hechos lo escrito
en las leyes? ;Cémo evitar la reproduccién de la feminizacién del rol del cuidado?
;Cémo superar la precarizacién laboral de estos trabajadores? ;Qué sucede en
situaciones en las cuales el asistente personal es obligado a realizar una mayor
cantidad de horas de las estipuladas por el Programa? ;Tiene espacios para el
reclamo de su situacién laboral? Estas y otras preguntas se irdn desmadejando en
este capitulo como forma de ir materializando cada vez mds y en torno a diversas
aristas el Programa de Asistentes Personales del SNIC.

El Capitulo 4 se titula £/ Asistente Personal en el Sistema Nacional Integrado de
Cuidados: ;un rol desde los cuidados o desde la asistencia?, dando espacio a la reflexién
en torno al rol y figura del asistente personal como trabajador en los cuidados.
Para ello, se propone el andlisis del concepto de “cuidados” y su relacionamiento
con el dmbito piablico y privado en su nueva configuracién como politica
estatal, para dar paso a un siguiente punto en torno a las nociones de asistencia,
dependencia y discapacidad. En este entramado, se analizan reflexivamente
discursos de distintos actores que hicieron al muestreo de la investigacién para
materializar las implicancias del rol de los /as asistentes personales en el marco del
SNIC. Las formas de nombrar se entienden sustanciales en tanto dan contenido
teérico a lo que se plantea, razén por la cual no es lo mismo nombrar (y ubicar)
ylo ser nombrado (y ubicado) como cuidador/a, ayudante, asistente personal,
acompanante, asistente pedagdgico, etc., en tanto no es lo mismo definir sus roles y
funciones en torno a estos reconocimientos. Tal como se plantea en este capitulo
las formas de nombrar dan cuenta de la diversidad de contenidos que se le da
a este rol y figura, mds atn si se lo analiza en torno a la distribucién de tareas
por género. Aqui se vuelve a surgir el tema de la feminizacién de los cuidados
y de las tareas domésticas, y la masculinizacién de la asistencia y de las tareas
educativas, todo ello reproducido por estos mismos trabajadores, las PsD y/o sus
familias que los contratan y hasta por el Estado en su omisién en la supervisién
de estas tareas. Serd sustancial poder profundizar en el andlisis si esta figura de

pago de aguinaldo y salario vacacional corria por cuenta de las familias. Esta cuestion serd analizado
a lo largo del libro.
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asistente personal, que deberia ser igual para hombres y mujeres contratados para
tales fines, reproduce el confinamiento de las mujeres que llevan adelante este
rol al dmbito privado, al hogar, y con ello a las tareas propias de dicho espacio;
mientras que los hombres salen a lo publico, se muestran en el acompanamiento
y asistencia de tareas escolares, de espacios interdisciplinarios de apoyo, etc. Segin
la Ley N° 18.651, en sus articulos 25 al 30 (reglamentados en julio de 2014), se
definen con claridad las tareas del asistente personal, haciendo referencia a una
persona que lleva adelante una ayuda profesional adaptada segtin la singularidad
del sujeto dependiente. El punto estd en cémo no reproducir la organizacion del
trabajo en la feminizacién del mismo o en su nueva masculinizacién, ambos en
las 16gicas de lo privado/cuidado/hago y lo publico/asistencia/produzco, para la
mujer y el hombre respectivamente.

El Capitulo 5 se titula Formacion y capacitacion de los asistentes personales
en el marco del Sistema Nacional Integrado de Cuidados de Uruguay en su primer
ano de implementacion, dando cuenta de la sustancia medular que implica la
formacién y capacitacién de estos/as trabajadores/as en el marco de una politica
de cuidados, tanto para los actores directamente implicados como para la
sociedad en su conjunto. Tal como se plantea en este capitulo, segin lo que se
recupera de las sensaciones y percepciones de los asistentes personales, PsD y sus
familias es la poca o nula formacién y/o capacitacién brindada en el primer afo
de implementacién del Programa de Asistentes Personales. En la medida que se
plantee un trabajo de cuidados, con una poblacién altamente vulnerable no sélo
por su situacién de discapacidad sino principalmente por la de dependencia, el no
brindar herramientas de trabajo concreto desde espacios de aprendizaje sostiene el
correlato entre lo que seria cuidados y asistencialismo, reproduciendo relaciones
de asimetria y dependencia por distintos motivos en los actores directamente
implicados. La reproduccién de discursos de que con voluntad, carino, paciencia,
etc. se puede desempenar esta tarea, desconfigura la necesidad de profesionalizar
a este trabajador/a para el desempefio de su funcién especifica. En este sentido, se
entiende que al generar y potenciar una politica de cuidados para PsD contribuye
a que las mismas se piensen y sientan reconocidas y pertenecientes a un todo,
como sujetos de derecho en igualdad de condiciones con los demds, por lo que
no generar instancias de formacién y capacitacién cae en un falso reconocimiento
poniendo en tela de juicio los elementos transversales que le dan sentido al
Programa.

10 “(...) la divisién sexual del trabajo se mantiene como norma hegeménica e irreductible de la
convivencia familiar, tal como no dejan de sefialar algunas de las especialistas.” (Carrasco, 2011: 41)
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A partir de la légica de exposicién predicha, se espera generar instancias de
debate en torno al primer afo de implementacién del Programa de Asistentes
Personales del SNIC, como forma de superacién de cuestiones que si se encallan
podrian ser dificiles de sortear a futuro. Algunas de éstas se fueron superando con
el nuevo marco normativo de noviembre de 2015. De todas maneras, mds all4 la
ley lo diga, se trata de cambiar formas de pensar los cuidados en el Uruguay, en
su proceso de materializacién de un Programa reciente con enormes potenciales.
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Capitulo 1:
“Discapacidad y autonomia.
La implementacién del Sistema Nacional Integrado de Cuidados
a la luz de procesos de reconocimiento intersubjetivo™

Sharon Diaz

Introduccién

En las dltimas décadas, la temdtica de la Discapacidad ha cobrado un especial
emplazamiento y relieve a nivel global pero también en la particularidad de
nuestro continente y en la especificidad del Uruguay. La referencia a tal temdtica
en nuestro pais se encuentra en diferentes campos de tension: colocada en la arena
de las politicas publicas y sociales; en lo referente a infraestructura materializadora
de maltiples presiones y demandas; en la actualizacién y produccién de marcos
normativos de regulacién; en luchas culturales por ampliacién de derechos;
en estudios sociales que van tocando y superando algunas de sus diversas
determinaciones. Uno de los engranajes que en el dltimo tiempo se viene
tensionando y redimensionando es la relacién discapacidad-cuidados. Prueba
fehaciente de ello es la elaboracién e implementacién reciente del “Sistema
Nacional Integrado de Cuidados”,? y su presentacién en tanto politica publica
que se delinea hacia tres especificas poblaciones: infancia, vejez y discapacidad.

En el presente capitulo se despliega el eje de andlisis que vincula al SNIC
en su Programa de Asistentes Personales, con los procesos de Autonomia y
Reconocimiento intersubjetivo en relacién a las PsD con dependencia severa. De
esta manera, se da comienzo al primer capitulo de este libro, como cometido estd

1 En sus contenidos medulares, este capitulo se presenté como articulo a ser evaluado en la Revista
Katdlysis de Brasil.

2 Por ley N°19.353, de noviembre de 2015 queda constituido formalmente el Sistema Nacional
Integrado de Cuidados como marco de derechos y proteccidn para personas en situacién de
dependencia. Quedan incluidas alli sus conceptualizaciones, la estrategia de su implementacién y el
encuadre institucional de su desarrollo.
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en introducir al lector en componentes teéricos abstractos y filoséficos sobre los
cuales hunde sus raices esta politica estatal.

A estos efectos el documento se divide en dos secciones. En una primera parte,
titulada Discapacidad y Autonomia; discursos y pricticas mediados por ideologia,
se propone analizar las conceptualizaciones de la Discapacidad y Autonomia
presentes en la propuesta del SNIC, retomando también algunos fragmentos de
las entrevistas realizadas, para obtener un primer acercamiento a las percepciones
que al respecto tienen las instituciones, familias, asistentes personales y personas
en situacién de dependencia mediada por discapacidad. La segunda parte, titulada
Procesos de Reconocimiento intersubjetivo; iluminador para el andlisis del SNIC,
propone problematizar tedricamente las potencialidades del SNIC en su Programa
de Asistentes Personales para la ampliacién de espacios de Reconocimiento
intersubjetivo y Autonomia para la persona en situacién de dependencia mediada
por discapacidad. Para el andlisis se opta por retomar los ejes de la autorreferencia
personal (autoconfianza, autorrespeto, autoestima) en tanto iluminadores que
habilitan a deconstruir la presencia (o no) de condiciones para la generacién de
un real reconocimiento intersubjetivo. Culmina el capitulo con la presentacién
de algunas reflexiones finales que tienen por funcién abrir nuevos lineamientos
para el debate y la bisqueda de otros rodeos analiticos posibles, los cuales se irdn
trabajando en los capitulos siguientes.

Se trata de una temdtica amplia y de sustancial relevancia al tocar -a través
de esta politica- aspectos que hacen a la cotidianidad actual, pero también a la
capacidad de expandir el proyecto de sujetos que histéricamente se han encontrado
al margen de las condiciones para un ejercicio real de este derecho.

Discapacidad y Autonomia. Discursos y practicas mediados por ideologia
En el actual contexto socio-histdrico coexisten en tension permanente diversos
marcos desde donde se formulan conceptualizaciones de la Discapacidad. Cada
uno de ellos implica fundamentos diversos desde lo teérico-metodoldgico, ético-
politico y epistemoldgico y se expresa en formas de nombrar, de comprender,
deconstruir y responder con précticas a esta temdtica. El GEDIS ha optado por
un posicionamiento que adscribe a la posibilidad de pensar la discapacidad en
tanto constructo social, y por tanto toma distancia con la identificacién de la
discapacidad con el déficit, responsabilizacion individual e inclusién meramente
en circuitos de rehabilitacién y encauzamiento de las diferencias. En este sentido,
conceptualizar la discapacidad en tanto produccion socio-histéricamente situada
implica comprender su fuerte componente ideoldgico, es decir, llevar el anilisis



DISCAPACIDAD Y AUTONOMIA

a una lectura en clave de ideologia de la normalidad. Y, por su parte, instalar la
nocién de ideologia implica darle también contenido para lo que se opta por
retomar el planteo que al respecto desarroll6 Althusser (1970).

Desde alli, la ideologia ha de entenderse en tanto “‘representacién’ de la
relacién imaginaria de los individuos con sus condiciones reales de existencia”.
(Althusser, 1970: 29) Quizds uno de los puntos que principalmente se destaca,
es el cardcter material que adquiere la ideologfa para dicho autor, distancidndose
de toda asociacién entre ideologia® y mera idea: “la existencia de la ideologia
es material (...) en tanto esas ideas son actos materiales insertos en pricticas
materiales, reguladas por rituales materiales definidos, a su vez, por el aparato
ideoldégico material del que proceden las ideas de (un) sujeto”. (Althusser, 1970:
35)

Dentro de esta materialidad, se complejiza el sentido que la nocién de ideologia
adquiere, puesto que al ser también estructuras inconscientes y naturalizadas,
las representaciones imaginarias de los individuos con sus condiciones reales de
existencia, son asimiladas y pensadas como producciones singulares, siendo que en
realidad son impuestos que operan hacia la reclusién de los individuos en sujetos.
Ello resulta particularmente interesante en relacién al engranaje “discapacidad/
cuidados” puesto que en cuanto a la construccién de la nocién discapacidad, la
ideologia se coloca en la interseccién entre su produccién histérico-social y su
conceptualizacién como fenémeno natural, objetivo y evidentemente dado:

Este trabajo ideoldgico borralas huellas de los procesos histéricos concretos
de produccién de la normalidad y en consecuencia de produccién de
la discapacidad como uno de los modos en que este sujeto, situacién,
cuerpo no se ajusta a la norma (...) El efecto de ideologia que queremos
desentranar borra estos procesos y naturaliza el déficit por asignarle un
cardcter biolégico, individual ahistdrico. (Angelino ez a/li, 2009: 80)

Trabajo ideoldgico que se opera en el marco de una forma de organizacién
social, instituyente de pautas de relacionamiento tanto de las personas entre si,
como de éstas y el contexto socio-histdrico en el que se encuentran. Particularmente
con el advenimiento y establecimiento del sistema capitalista se establece una
forma de racionalidad en que la complejidad de lo real parece escindirse en

3 “Se cree en la ideologia como tal en el plano del pensamiento, en el intercambio objetivizante
entre sujetos autoconscientes, como aspecto a desustancializar de lo abstracto para leer el plano del
ser, la realidad concreta, con los lentes que permitan la desnaturalizacién.” (Miguez, 2013: 9)
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dualidades: til/indtil, incluido/excluido, sano/enfermo, normal/anormal.
Incluso con la incorporacién de los aportes estadisticos (con la medicién de los
hechos sociales, la codificacién de atributos humanos, la estandarizacién de los
pardmetros de normalidad), y de la sociologia desvinculada de su base econémica
(Netto; 1992: 142), el producto resulta la configuracién de un proyecto de
individuo homogéneo, unificado, elemento abstracto, calculable, normal: “nudo
de reacciones y comportamientos convencionales, que objetivamente se esperan
de éI”. (Horkheimer y Adorno, 1997: 81) Y también tuvo como contra-punto la
produccién especifica de los individuos que hacian parte de la alteridad alejada de
dichos estdndares del deber ser.

La ideologia de la normalidad adquiere un peso sustancial en tanto tiene la
capacidad de interiorizarse en los sujetos individuales y colectivos, quienes
culminan exteriorizando como propias cuestiones que hacen a una materialidad
hegemoénica. En este sentido, resulta interesante indagar en cuanto a la forma en
que se comprende, vivencia y experiencia la discapacidad por parte de los sujetos
directamente implicados:

Entrevistador: ; Volverias a trabajar con autismo si tuvieras la posibilidad?
Entrevistado: Si, hay gente que tiene miedo, que me ha dicho que ni loca
trabaja en eso...mucha gente, gente conocida me decia, ‘tinicamente tu’. ..
(Asistente Personal mujer de PsD varén de 13 afios de edad, Rocha,
entrevista realizada en junio 2015)

Y yo la verdad que me siento muy bien porque yo siempre quise trabajar con

personas especiales, nunca se me dio de poder estudiar o cémo hacer para
poder estar en el trato con ellos ;n0? Y yo a través de Jorge conoci pila de gente
que son personas con discapacidad diferente. (Asistente Personal mujer de
PsD varén de 39 anos, San José, entrevista realizada en agosto 2015)

Estos fragmentos permiten avanzar en el andlisis, al constituirse en indicios
de lo permeada que se encuentra la sociedad por formas de comprender y
posicionarse en materia de Discapacidad que hacen a la estandarizacién de
lo correcto/normal para ser y estar, donde lo que se aparta de estos pardmetros
tiende a caracterizarse como oscuro, diferente, enfermo, y se constituye en acto
racionalmente incomprensible el establecer vinculos ya se afectivos como laborales
con estos sujetos (esto conllevard como se verd luego, implicancias en cuanto a
condiciones para un reconocimiento intersubjetivo real). No obstante esto, de las

26
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entrevistas realizadas también se desprende un giro a este posicionamiento, donde
aflora la riqueza de colocar este enfoque normativo de la discapacidad en tensién
con otras miradas:

En el jardin hemos logrado que no me vean como un extrano con otro extraso,
s0y uno mds que estoy orientando y apoyando a un companero y que cuando
otro compariero precisa de algo también lo hago. (Asistente Personal hombre
de PsD varén de 4 anos, Paysandd, entrevista realizada en agosto 2015)

Si me preguntas, preferiria que esa plata la invierta en sensibilizacion
sobre la temdtica, en jornadas de charlas, en campanas en los medios de
comunicacion, hay mucho prejuicio, estigmatizacion, y esa barrera cultural
se derrumba con informacion (...) también se nota la falta de preocupacion
en la temdtica, es mi hijo, son personas, y el Estado con este tipo de cosas
parece desmerecer esta problemdtica. Ah mira que problemdtica no quiere
decir que mi hijo sea un problema para mi, el problema estd en la sociedad
en la que nacid, que no conoce, que no sabe, y no lo juzgo, yo tampoco
sabia nada, pero informdndome aprends, y aprendi mucho, creci, y eso es
lo que hace falta, informacion. (Madre de PsD varén de 4 afnos de edad,
Paysandu, entrevista realizada en agosto 2015)

Tal vez esta lucha cultural que se esboza en los fragmentos seleccionados
esclarece de lo que se trata; a la hora de comprender y conceptualizar la temdtica
de la discapacidad desde un enfoque social y de derechos, se apunta a trascender
una forma de racionalidad instrumental, dicotomizada y llevar la critica también
a la dimensién histérica e ideolégica de su proceso. Apelar a una superacién
dialéctica que lleve a comprender la temdtica en tanto constructo social, tiene
como premisa tedrica y ético-politica la de entender al oro en situacién de
discapacidad, en tanto sujeto de derecho con capacidades y potencialidades. Los
marcos normativos con que cuenta el pais se han acercado progresivamente a
una conceptualizacién de la discapacidad con orientaciones tendientes (aunque
se entiende que atin no suficientes) a este enfoque. Si se observa la definicién
dada por la Ley N° 18.651 de Proteccién Integral a las Personas con Discapacidad
(aprobada en el ano 2010) se destaca:

Articulo 2°.- Se considera con discapacidad a toda persona que
padezca o presente una alteracién funcional permanente o prolongada,
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fisica (motriz, sensorial, orgdnica, visceral) o mental (intelectual y/o
psiquica) que en relacién a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracién familiar, social, educacional o laboral.

Mis alld de que continda presente la nocién de persona en interaccién con el
medio social en que se encuentra y desenvuelve, también persisten ideas vinculadas
a lo deficitario. Es en esta interaccién donde se instalan muchas veces las barreras
mds importantes para la “integracién” que en el marco normativo se indica, dando
lugar a la existencia de situaciones en que los apoyos requeridos son variados. En
lo que respecta a este capitulo, el interés se centra en experiencias en que tal
“integracién familiar, social, educacional o laboral” se hace mds dificil al tratarse
de situaciones de dependencia mediadas por discapacidad. La ley mencionada
también normativiza al respecto, y establece la “Asistencia Personal para personas
con discapacidades severas” (Ley N° 18.651, 2010: Capitulo IV), incorporando
la figura del Asistente Personal a los efectos de prestar dicha asistencia a quienes
“acrediten la necesidad de ser beneficiarios de este servicio para el desarrollo de
las actividades bdsicas de la vida diaria”. (Ley N° 18.651, 2010: Articulo N° 26)

En cumplimiento a lo dispuesto, en noviembre de 2015 se da lugar a la
publicacién e insercién en el Registro Nacional de Leyes y Decretos a la Ley
N° 19.353 por la que se crea el SNIC, cuyo objetivo apunta a la promocién
del desarrollo de la autonomia de las personas en situacién de dependencia,
su atencién y asistencia. Incorpora como una de sus poblaciones* objetivo a
las “personas con discapacidad que carecen de autonomia para desarrollar las
actividades y atender por si mismas sus necesidades bdsicas de la vida diaria”. (Ley
N° 19.353, 2015: Articulo 8, inciso A numeral 2) Este marco normativo realiza
una definicién de cémo han de entenderse estos términos, destacando:

Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por iniciativa
propia, decisiones acerca de cémo vivir y desarrollar las actividades y
necesidades bdsicas de la vida diaria, contemplando la cooperacién
equitativa con otras personas.
Dependencia: el estado en que se encuentran las personas que requieren
de la atencidn de otras u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades bdsicas y satisfacer las necesidades de la vida diaria. (Ley N°
19.353, 2015: Articulo 3, inciso Cy D).
4 También se establecen como “beneficiario” a “nifios y nifas hasta 12 afios y personas mayores
de setenta y cinco afos que carecen de autonomia para desarrollar las actividades y atender por

s{ mismas sus necesidades bésicas de la vida diaria. (Ley N° 19.353, 2015: Articulo 8, inciso A
numeral 1y 3)
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En el marco normativo que crea el SNIC ambos términos aparecen en
diversas partes; muchas veces se los coloca en una relacién que al entender de
quien suscribe, quita claridad al establecer la propuesta de asistente personal
en relacién a personas que carecen de autonomia cuando en realidad pueden
ser personas auténomas segin la definicién que la propia ley plantea, pero
absolutamente dependientes dada una situacién de discapacidad severa. En la
especificidad de lo que plantean los Decretos de reglamentacién del Programa de
Asistentes Personales, estos aspectos aparecen mds despejados en una tendencia
que apunta (y se enfatiza en el decreto 117/2016 como revisién al 214/2014)
a establecer los asistentes personales para personas en situacion de dependencia
severa. Estos aspectos se consideran sustanciales dado que ambos conceptos si
bien pueden tener un uso similar en el vocabulario comun, tienen implicancias
diversas y deconstrucciones analiticas que recorren vias diferentes. No son por
tanto intercambiables ni se constituyen en pares antagdénicos. En todo caso, se
trataria de los pares dependencia/independencia y autonomia/heteronomia. A los
efectos de esta limitada exposicién se centra el andlisis en la Autonomia como
determinacién analitica con potencialidad de iluminar el estudio de los procesos
de Reconocimiento intersubjetivo para PsD.

El estudio de la nocién de Autonomia remite a discusiones procedentes
del 4mbito de la Filosofia. En este sentido, se plantea en diferentes espacios
que la Autonomia se ha convertido en una de las referencias conceptuales mds
importantes en la filosofia moral contempordnea, cuya matriz proviene de Kant.
Dicho autor sostiene, entre otras cosas, que todo ser racional -gracias justamente
a la razén- posee una voluntad auténoma capaz de “autolegislar en concordancia
con la ley moral” de alguna forma trascendente a la idiosincrasia y a los intereses
singulares del sujeto (Pereira, 2014: 12). En este sentido, el pensamiento ilustrado
hace de la Autonomia su consigna: “la condicién necesaria y suficiente de un
pensamiento que se autodetermina”. (Castillo Hermoso, 1999: 33) Ahora bien,
con la Ilustracién no se afirma esta nocién aisladamente; por el contrario, el
concepto de Autonomia surge ligado a la idea de dignidad y de igualdad de los
sujetos. Esta tltima deja de justificarse por cuestiones como el linaje, el honor,
etc. y pasa a sentar sus bases en el entendido de que cada sujeto constituye un fin
en si mismo.

En virtud de esto el autocomprendernos como iguales se sustenta en una
caracteristica comun que tenemos por nuestra condicién de personas y
nos atribuimos mutuamente, y la misma consiste en que no tenemos
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precio o valor de cambio, sino que somos en si mismo valiosos, nunca
somos medios para algo mds sino fines en si. Esto es lo que Kant

denominaba dignidad. (Pereira, 2014: 5)

La Autonomia entonces también hace a una nocién intersubjetiva: “la
autonomia consiste en el logro de una relativa capacidad de autodeterminacion,
de accién lucida y apasionada, pero de una accién que es siempre interaccién con
otros (reales o virtuales)”. (Heler apud Miguez, 2010: 185) Incluye, por ende,
una doble dimensién, tanto lo que hace a la autodeterminacién para afrontar la
busqueda de condiciones para realizar intereses personales como la “autonomia
moral que remite al compromiso con la cooperacién equitativa”. (Pereira,
2014: 13) Y es alli que lo intersubjetivo se enfatiza y abre la posibilidad para
avanzar sobre la perspectiva centrada en la autodeterminacién y superarla en la
incorporacién del Reconocimiento reciproco de base hegeliana. Esta propuesta es
principalmente desarrollada por Honneth quien frente a la moralidad kantiana se
corre y coloca como punto de partida el conflicto:

Es asi como se sirve de la ontologia del poder de Foucault, traducida
intersubjetivamente, para aportar una nocién ética de conflicto que hunde
sus raices en la filosofia hegeliana (...) Hegel a la Moralitit kantiana
opone el concepto de Sittlichkeit, de eticidad: para ¢l la autonomia no
constituye un privilegio que se gana en oposicién al mundo, sino una
forma histérica que emerge de éste. (Castillo Hermoso; 1999: 37)

En este sentido resulta provocativa la propuesta de Giusti (2007) al colocar las
determinaciones Autonomia y Reconocimiento intersubjetivo entrelazadas en un
mismo movimiento como momentos de una estructura compleja. No se tratarfa
tanto de contraposiciones sino mds bien de complementariedades en donde el
momento del Reconocimiento necesita y promueve la Autonomia.

La necesita como instancia previa para que pueda producirse una relacion
igualitaria y, por ende, conflictiva entre los sujetos; y la promueve porque,
aun siendo de naturaleza integradora, tiene sobre el individuo el efecto
de fortalecer y enriquecer su identidad, es decir, su autonomia. Mientras
mds exitosa sea la experiencia del reconocimiento, es decir, mientras més
s6lidos sean los lazos que unen al individuo con su comunidad, mds
posibilidades tiene él mismo de diferenciarse y de adquirir conciencia de
su particularidad. (Giusti; 2007: 45)
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El proceso de alcanzar mayor Autonomia estd ineludiblemente vinculado a
las condiciones sociales en que los sujetos se inserten, las cuales han de propiciar
o desalentar su generacién. En pdrrafos anteriores se colocé que en el marco
del SNIC, el objetivo radica en la “promocién de autonomia de las personas
en situacién de dependencia’. De acuerdo al desarrollo analitico realizado, tal
objetivo es ambiciosamente necesario al colocarse en relacién a personas en
situacién de dependencia mediada por discapacidad. Necesidad que se vivencia
y expresa desde las voces de quienes cotidianamente encuentran condiciones
contextuales no disponibles para la generacién de esa estructura compleja entre
Autonomia y Reconocimiento intersubjetivo.

Entrevistador: ;Hace mucho que estds sin la silla? Entrevistado: Y hace
un par de semanas; lo que pasa que un par de semanas asi digo, es como
si pasara un tiempo bastante porque uno tiene que siempre depender de
alguien. (...) Porque la ayuda para uno que estd solo en la casa. .. ya te digo
en principio siempre precisé digo tenias que estar pagando, tenias que estar
sacando dinero o que alguien te ayudara a pagar para que te dieran ayuda
(...) en el caso por ejemplo de esto del ayudante digo que me ha cambiado
mucho, me ha ayudado a avanzar adelante también porque no gasto de mi
dinero por ejemplo que yo pagaba una persona y a veces no me daba ni para
comer. (PsD hombre de 39 afios de edad, San José, entrevista realizada
en agosto 2015)

Ante la desesperacion, uno intenta, prueba, con tal de hacer todo lo que esté
a nuestro alcance para que pueda ir a la escuela, pueda recibir educacion y
logre autonomia cuando sea grande, que ese es mi objetivo. (Madre de PsD
varén de 4 anos, Paysandd, entrevista realizada en agosto 2015)

0 lo vivo en carne propia, yo hace pila que tenia esa ilusion de que capaz
Yo [ yo b la que / de q
que puede llegar algo, para lo que queremos cierta libertad (...) Como que
queria cierta libertad yo también, es como que buscar lo necesario y también
poder buscar cierta independencia, dentro de la dependencia. (PsD mujer de
33 afos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

)

No se trata de una negacién a la situacién de dependencia, que es claramente
reconocida por las personas entrevistadas. La diferencia entre los conceptos de
Dependencia y Autonomia, queda plasmada no solo en el andlisis teérico sino
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también en las voces que expresan y reclaman la necesidad de que en el marco de
politicas estatales se den respuestas para la asistencia y atencién de sus necesidades
cotidianas, como parte de lo que hace a sus derechos.

Entrevistador: ;Cudles fueron los motivos que impulsaron a realizar las
gestiones para solicitar el servicio? Entrevistado: Y en realidad yo antes, no
estaba tan dependiente como estoy ahora antes me banaba sola me vestia sola
dentro de lo que podia, entonces de un tiempo a acd como que necesite mids
dependencia, para la higiene personal para todo en realidad. (PsD mujer de
33 anos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

Entrevistador: ;En qué cosas de la cotidianidad ves cambios? Entrevistado:
Cosas diarias. .. capaz que a veces son muy comunes para otras personas pero
para mi por ejemplo yo llego y tengo la casa limpia, tengo todo (...) y eso ya
de por si es un avance terrible, digo a uno, si me quiero banar hoy me baro
hoy... le digo bueno, vamos a banar y ta... Entrevistador: ;Antes como te
organizabas con eso? Entrevistado: Y antes a veces, cuando la persona tenia
ganas, claro es muy. .. es dificil, complicado. (PsD hombre de 39 afios, San
José, entrevista realizada en agosto 2015)

Tal como se plantea en otros documentos, se entiende que la posibilidad
de reflexionar acerca de la autonomia permite realizar otros rodeos analiticos
y también “objetivarse en la concepcién de libertad, de autodeterminacién,
de reconocimiento”. (Miguez et alli, 2016: 75) En este sentido, no se trata de
conceptos que tengan injerencia solamente en lo singular, sino que hacen a
procesos que son siempre y de todas formas relacionales e intersubjetivos, y en
los que por ende se interpela a todo el colectivo social sin excepcién: “la libertad,
que se quiere por la libertad misma en el marco de cada circunstancia particular,
depende por completo de la libertad de los otros, y la de los otros depende de la
libertad de cada uno”. (Miguez, 2010: 4)

Procesos de Reconocimiento intersubjetivo. Concepto iluminador para el
andlisis del SNIC

En el desarrollo hasta aqui realizado se planteé un rodeo posible para la
deconstruccién analitica de las nociones de Discapacidad y Autonomia, a los efectos
de estudiar los procesos que se vienen generando en el marco de implementacién
del SNIC en la particularidad de su Programa de Asistentes Personas. Resta
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ahora centrar la atencién en la problematizacién de las potencialidades del
SNIC en su Programa de Asistentes Personales para la ampliacién de espacios
de Reconocimiento intersubjetivo para la persona en situacion de dependencia
mediada por discapacidad. Dentro de este andlisis se opta por dar centralidad a
los ejes de autorreferencia individual (autoconfianza, autorrespeto y autoestima)
en el entendido de que ofician como llaves con potencialidad de nexo entre los
procesos de Reconocimiento intersubjetivo y la generacién de mayor Autonomia;
“autoconfianza, autorrespeto y autoestima son las llaves que abren y despliegan
nuestra autonomfa. Si dichas capacidades estdn socialmente situadas en cada
esfera de reconocimiento, ser reconocido es empiricamente necesario para ser
auténomo’. (Fascioli, 2008: 24)

Para ello se toma como eje central la propuesta de Honneth (1997) quien
claramente da cuenta de sus bases: Hegel’ y Mead: “Hegel ha dado este paso
de un proceso de desarrollo de la teorfa del reconocimiento hacia un modelo
de conflicto en modo idealista, Mead lo ha realizado en una manera que puede
ser denominada “materialista””. (Honneth, 1997: 115) Lo que ambos autores
plantean de forma independiente y que Honneth retoma en su propuesta es la
distincién de tres formas de reconocimiento reciproco correspondientes a pares
de interaccién, a los que a la vez corresponde un potencial diverso de desarrollo
moral y autorrefencia individual:

De la dedicacién emocional, que conocemos en las relaciones de amor o de
amistad, se distinguen el reconocimiento juridico y la adhesién solidaria,
en tanto que formas de reconocimiento especificas (...) con cada estadio
de respeto reciproco, crece la autonomia subjetiva del singular. Pero sélo
en Mead se otorga a la intuicién asi definida la articulacién sistemdtica
de una hipétesis empirica, conforme a la que, en la secuencia de las tres
formas de reconocimiento, crece progresivamente el grado de relacién
positiva de la persona consigo misma. (Honneth, 1997: 116-117)

5 Hegel vuelve a resignificar las relaciones interpersonales teniendo como consecuencia que en
el derecho natural de la modernidad una “comunidad de los hombres” pueda ser pensada segin
el modelo abstracto de la “unidad de muchos” o conexién de sujetos singulares aislados, pero
no conforme al modelo de una “unidad ética” (Honneth, 1997: 21): “Hegel en aquel momento
tenfa la conviccién de que la lucha de los sujetos por el reciproco reconocimiento de su identidad
comportaba una necesidad social interna de la aceptacién de instituciones que garantizasen la
libertad. La pretension de los individuos a un reconocimiento intersubjetivo de su identidad es la
que, desde el principio, como tensién moral, se aloja en la vida social”. (Honneth, 1997: 10)
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La diferenciacién en estas tres esferas de Reconocimiento intersubjetivo (amor,
derecho y solidaridad) es de sustancial relevancia en la propuesta de Honneth.® De
su materializacién devienen las tres autorreferencias personales arriba planteadas,
que no son otra cosa que: “Ires modos de integridad personal los cuales al fin
conforman la autorrealizacién del individuo como persona que se sabe auténoma,
individualizada y susceptible de identificarse con ciertos objetivos mds amplios.
Concepto de persona intersubjetivo en tanto si mismo que se encuentra en el otro
mediante relaciones de reconocimiento no distorsionadas”. (Castillo Hermoso,
1999: 37)

Ahora bien, cuando lo que se materializa son “relaciones de reconocimiento
distorsionadas” lo que se produce son tres formas correspondientes de no-
reconocimiento o ‘formas de menosprecio” cuya identificacion resulta sustancial
como insumo para la problematizacién de diferentes temadticas, incluyendo el
andlisis de la Discapacidad.

La referencia al reconocimiento intersubjetivo en las relaciones interpersonales
primarias queda colocada bajo el tipo de reconocimiento del “amor”. Alli se
incluyen relaciones de pareja, amistades, relaciones padres-hijos y familiares, en
donde la caracteristica principal es la existencia de fuertes lazos afectivos entre
los sujetos. Este primer estadio de reconocimiento reciproco resulta de vital
importancia, dado que tiene por principio la capacidad de equilibrio entre simbiosis
y autoafirmacion, y en su culminacidn lleva a que los sujetos reciprocamente se
confirmen como necesitados uno del otro y se reconozcan corporalmente en esa
necesidad mutua. La capacidad de “ser solo” que retoma Honneth como indicio
de autoconfianza se encuentra en retroalimentacién con la permanencia de un
deseo de “fundirse con otra persona” que es reconocida como persona auténoma.
De esta manera, la forma de reconocimiento amor, que Hegel habia descrito
como “un “ser-si-mismo en otro”, designa no una situacién intersubjetiva, sino un
arco de tensiones comunicativas que continuamente mediatiza la experiencia de
poder-ser-solo con la de la fusién (...) que conexionados posibilitan un reciproco
estar-junto-a-si en el otro”. (Honneth, 1997: 130)

Como condicién favorable ante procesos de real reconocimiento intersubjetivo
en las relaciones primarias, resulta que los sujetos involucrados generan en su
construccion identitaria elementos de autoconfianza. Ahora bien, ;qué sucede

6 Se coloca especial énfasis en la necesaria diferenciacion de las tres esferas de reconocimiento
intersubjetivo, so pena de caer en errores que han llevado a diferentes pensadores (entre los que
coloca a Marx y Sartre entro otros) a no lograr —segiin la perspectiva del autor- contribuir al
desarrollo sistemdtico del concepto fundado por Hegel y profundizado psicolégicamente por Mead.

(Honneth, 1997: 192)
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cuando tales procesos de reconocimiento no se dan, o se producen de forma
falsa? Segtin el desarrollo del autor, se estarfa ante una forma de menosprecio que
también concierne a la corporalidad pero en clave ya no de satisfaccién afectiva
sino de sufrimiento, de violencia fisica y humillacién. El no reconocimiento
en las relaciones afectivas estarfa implicando la amenaza contra la integralidad
corporal, el retiro violento de la posibilidad del sujeto de disponer de si mismo
representando el modo elemental de humillacién personal, de vergiienza y de
perdida de la autonconfianza individual que llevard a importantes dificultades a
la hora de ejercer una real participacién auténoma en la vida pablica (Honneth,
1997: 162).

Volviendo entonces al SNIC en su Programa de Asistentes Personales, ;se estin
dando condiciones tendientes a la generacién de “autoconfianza” para personas
en situacién de dependencia mediada por discapacidad? A grandes rasgos, de los
discursos de los asistentes personales se desprende una importante cuota valorativa
y de afecto en relacién a la persona con la que desenvuelven sus tareas. Muchas
veces asumen esta funcién por vinculos previos de confianza desarrollados con la
familia o la persona misma, o por inclinacién personal al contar con familiares
en situacién de discapacidad. Como ejemplo de estos relatos se presentan los
siguientes:

Aprendi mucho con XXX, me enserio muchisimas cosas que hoy en dia no
valoramos y me senti muy til. Y crect, mds que nada como persona al lado
de XXX. (Asistente Personal mujer de PsD varén de 13 afios, Rocha,
entrevista realizada en junio 2015)

La verdad se llevan muy bien, o sea, hubo un feeling, que eso es muy bueno
y ahi no te vale que tengas titulo, nada, el feeling con la otra persona en este
caso es lo ideal, cuando él lo manda a hacer algo, cuando le ensena las cosas,
porque XXX lo que tiene es que él va buscindole la vuelta a la cosa para que
él entienda, para que si algo él no entiende a la manera buscarle la vuelta.
(Madre de PsD varén de 20 afos, Florida, entrevista realizada en julio
2015)

El segundo dmbito de Reconocimiento que aborda Honneth es el del derecho.
En este sentido, se parte de la perspectiva normativa de otro que ya no es un
referente individualizado con el que se mantiene una relacién afectiva, sino un
otro generalizado mediante el cual se arriba al reconocimiento de uno mismo
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como persona de derecho, contando con la seguridad de realizacién de ciertas
de sus pretensiones. Partiendo del amor como espacio para la afirmacién de la
autoconfianza, y estando ligado al presupuesto individual de la atraccién por el
otro, ante laausencia de este estado la persona singular quedarialibradaavoluntades
individuales del reconocimiento o no del o#70 en su diferencia. El derecho aparece
entonces como demarcacién para la estructuracion del reconocimiento mds alld
de las (in)voluntades individuales. El derecho se introduce como una forma de
reconocimiento reciproco, bajo el supuesto y el convencimiento que todos los
seres son iguales y libres. De esta manera:

En el Estado el hombre es tratado y reconocido como ser racional, como
libre, en tanto que persona; y el singular se hace merecedor de este
reconocimiento, porque por el sobrepasamiento de su conciencia de si
natural, se somete a una generalidad, a la voluntad en si y para si, a la
ley, por consiguiente se porta frente a los otros en una forma con validez
general, los reconoce por lo que él mismo quiere valer-en tanto que libre
y persona. (Hegel apud Honneth, 1997: 133)

En este momento del Reconocimiento, los sujetos de derecho se reconocen
en tanto obedecen a la misma ley en una decisién racional acerca de normas
morales en funcién de su autonomia individual. Lo abarcador de este momento
del Reconocimiento no ha permanecido igual a lo largo del devenir histérico;
paulatinamente y a través de presiones y luchas sociales por mayores pretensiones
individuales de derecho, se ha ido ampliando el perimetro de las cualidades
generales que hacen considerar a una persona como moralmente responsable y
por ende reconocido en tanto igual sujeto de derecho. De esta forma, aparecen
también diferentes dreas sobre las cuales se crean y generalizan derechos,
abarcando no tan solamente libertades y posibilidades de participacién, sino
también condiciones que permitan “participar de modo limpio en la distribucién
de los bienes fundamentales”. (Honneth, 1997: 141) En situacién de presencia
de Reconocimiento en el derecho, lo que se genera es una idea de pertenencia
del ciudadano en condiciones de igualdad, en tanto miembro pleno de una
comunidad politica con independencia de la posicién o poder econémico.
Siguiendo a Mead, lo que se produce es una elevacién de la facultad de referirse
a si mismo como persona moralmente responsable, con capacidad de elaborar
juicios auténomos al estar cubiertos por derechos individuales que lo reconocen
en tanto persona libre, y por ende una condicién intersubjetiva de autorrespeto.

36
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:Qué sucede ante la ausencia o falso Reconocimiento en relacién a las
relaciones de derecho? “Vivir sin derechos individuales significa, para el miembro
de la sociedad, no tener ninguna oportunidad para la formacién de su propia
autoestima’. (Honneth, 1997: 147). En tal sentido, se pasaria a una relacién de
desposesion del estatus de ser sujeto de interaccién moralmente igual y plenamente
valioso. Para la persona en su singularidad, la privacién de sus pretensiones de
derecho socialmente validas, implica ser lesionado en sus expectativas de ser
reconocido en tanto capaz de formacién de juicios morales vélidos, llevando a
una forma de menosprecio que culmina con la perdida de respeto de la persona
sobre si misma, su concepcién como ser igual y libre.

Como se expresé en pdrrafos anteriores, a nivel del derecho se han establecido
diversos marcos normativos en materia de Discapacidad. Sin duda se ha dado
un progresivo acercamiento a una forma de comprender y posicionarse frente
a la temdtica, tendiente a generar condiciones mds favorables a este segundo
momento de Reconocimiento Intersubjetivo. No obstante esto, quedan ain
cuestiones que deberdn ser reconsideradas y tal vez transformadas para que se
habiliten condiciones reales a la generacién de una autorreferencia personal
de autorrespeto en las personas en situacién de dependencia mediada por
discapacidad.” Habrd que evaluar la posibilidad de un ejercicio real del derecho
al acceso a la informacién, dado que se visualiza en diferentes entrevistas las
dificultades para acceder a informacién clara sobre el SNIC, sus condiciones y
forma de implementarse. Son pasos que se deberdn continuar dando para evitar
generar un falso Reconocimiento.

La dltima esfera de interaccidn en la que se coloca una forma especifica de
Reconocimiento intersubjetivo corresponde a la de waloracion social. Esta se
entiende como la necesidad de todo ser humano de ser valorado socialmente con
relacion a sus cualidades y facultades concretas, mds alld de si estdn contempladas
en el amor (como dimensién mds subjetiva y fluctuante) o en el derecho
(como reconocimiento juridico, que también involucra elementos meramente
discursivos). A esta relacién reciproca de reconocimiento dada por la solidaridad,
Hegel la denomina eticidad:

Forma de reconocimiento requiere un médium social que puede expresar
la diferencia de cualidad entre los sujetos humanos en una forma
intersubjetivamente coaccionante. Esta tarea de mediacién efectiia en

7 Un ejemplo de ello aparece con fuerza es la idea de beneficiario, el cual quita el énfasis en los
derechos y lo lleva al del asistencialismo y dependencia.
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el plano social un marco de orientacién simbdlicamente articulado y
siempre abierto y poroso, en el que se formulan los objetivos y valores
éticos, cuyo conjunto constituye la evidencia cultural de una sociedad.

(Honneth, 1997: 149)

En esta forma especifica de Reconocimiento se ponen en relieve las capacidades
vitalmente desarrolladas por la persona, abriéndose modos diferenciados de
autorrealizacién personal en el marco de un determinado escenario socio-
histérico y cultural que colocard el horizonte de valoracién. En este sentido, el
valor social determinado con que serd reconocida o no cada persona concreta es
medido a partir del grado por el que se contribuye a la realizacién de los objetivos
sociales: “las relaciones de las valoraciones sociales, en las sociedades modernas,
estdn sometidas a una lucha permanente, en la que los diferentes grupos, con los
medios simbdlicos de la fuerza, intentan alzar a objetivos generales el valor de las
capacidades ligadas a su modo de vida”. (Honneth, 1997: 155) La experiencia de
la valoracién en esta forma de Reconocimiento va unida a una seguridad de poder
realizar operaciones que son consideradas valiosas por los demds devolviendo
una referencia positiva hacia la propia persona en una autorrelacién que podria
caracterizarse COmo autoestima.

En las formas contempordneas de sociedad, segiin plantea Honneth, el tipo
de Reconocimiento intersubjetivo colocado bajo el nombre de solidaridad
estd ligado al presupuesto de relaciones sociales de valoracién simétrica entre
sujetos individualizados en que “valorarse simétricamente significa considerarse
reciprocamentealaluz delosvalores que hacen aparecer las capacidades y cualidades
de cualquier otro como significativas para la praxis comun. Las relaciones de
este tipo deben llamarse “solidarias” porque no solo despiertan tolerancia pasiva,
sino participacién activa en la particularidad individual de las otras personas”.
(1997: 158) ;Qué sucede ante la falta de solidaridad asi entendida? Se producen
sentimientos contrarios a los de honra y dignidad; la forma de menosprecio aqui
correspondiente implica deshonra, injuria, el no poder atribuir al modo de vida
que ostenta un sentido de valoracién genérico.

Tal vez este momento de la propuesta de Reconocimiento intersubjetivo sea
la que genere mds interpelaciones. ;Se considera que las personas en situacién
de dependencia mediada por discapacidad pueden aportar de alguna forma a los
objetivos que socialmente se estiman valiosos? ;Cudles son estos objetivos y quiénes
son los sujetos que aportan a su logro? Mds alld de la situacién de dependencia,
ssocialmente se entiende que son personas con capacidades y cualidades
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significativas? Si se parte de la base de una sociedad regida por la légica del sistema
capitalista, muchas veces los objetivos colectivamente estimados quedan asociados
a la utilidad, la eficiencia, el éxito laboral, la capacidad de consumo. No hace
falta profundizar en el andlisis para encontrar que las personas en situacién de
dependencia mediada por discapacidad no encuentran condiciones plenas para la
generacion de autoestima como autorreferencia del momento de Reconocimiento
que hace ala solidaridad. Sin embargo, la implementacién de politicas y programas
como el SNIC en la especificidad del Programa de Asistentes Personales aporta
en la construccién de puentes alternativos, de matices e intersticios con los que
habilitar la busqueda de quiebres para la transformacién. Se deja solo una cita,
ilustrativa de esto que se enuncia, pero que adquiere mayor peso al representar la
voz concreta de quién vivencia cotidianamente estos procesos:

El estar incluido y el sentirte que podes y el sentir que sos uno mds que no hay
diferencia de nada como yo decia una tenemos apoyo con psicéloga yo nunca
me encontré como que era yo o el grupo no, yo y el grupo era una cosa sola.
(PsD mujer de 33 afos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

Reflexiones Finales

Poner bajo consideracién y andlisis tedrico-reflexivo el engranaje “discapacidad-
cuidados” se presenta como pertinente y necesario dado el contexto y las
condiciones socio-culturales con las que se cuenta. Sin duda se trata de una
propuesta ambiciosa, abarcadora y compleja pero de sustancial relevancia para los
sujetos que la encarnan cotidianamente. El presente capitulo hace al primero de
la presente investigacién, trabajando posteriormente cuestiones esenciales para la
deconstruccién y comprensiéon del SNIC, tales como su esencia y caracteristicas
en tanto politica publica, la figura y el rol del asistente personal, el andlisis del
concepto mismo de cuidados asi como su feminizacién.

En este caso, el eje se coloca en la interpelacién al SNIC en su Programa de
Asistente Personal para la generacién de procesos tendientes al logro de mayor
Autonomia y Reconocimiento intersubjetivo para las personas en situacién de
dependencia mediada por la discapacidad. De lo hasta aqui avanzado se destaca un
proceso positivamente superador, en el marco de condiciones de mayor apertura
y critica ante la temdtica. Esto se considera sustancial dado que implica de alguna
forma comenzar a romper con los supuestos de naturalidad y ahistoricidad que a
través de la ideologia de la normalidad se imponen. Sin dar estos primeros pasos,
el resto se vuelve mds complejo. Se hace necesario que como colectivo social se
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apunte sostenidamente a la visibilizacién y comprensién de las PsD como sujetos
de derechos, de potencialidades y capacidades. Y de la mano de ello se coloca
la necesidad de generar politicas y programas que apunten, como el SNIC, a
la promocién de la Autonomia de cada uno/a en un marco de Reconocimiento
reciproco real.

De las entrevistas y los relatos obtenidos a lo largo del trabajo de campo
realizado en 2015, se destaca a grandes rasgos una visualizacién positiva tanto
de los asistentes personales, las familias y las PsD. Quizd como elemento mds
reiterado aparece el vinculo afectivo que prima en las relaciones establecidas,
coadyuvando a la generacién de condiciones para la afirmacién de la autoconfianza.
El Reconocimiento intersubjetivo en el momento del derecho y de la solidaridad
se viene reforzando, aunque como ya se expresd, restan transformaciones
importantes tanto desde los marcos normativos y sus conceptos como desde la
sociedad misma.

Especialmente por esto tltimo es que se entiende fecundo introducir el
concepto de reconocimiento, pues desde alli se realiza un aporte para decodificar las
pugnas y luchas sociales que incluyen la doble dimensién de la autoconcepcién de
uno mismo y la concepcién del otro como sujetos dignos de derechos y deberes.
En este sentido, cuando se visualiza la lucha de los colectivos por sus derechos,
cuando se percibe la presion e interés en una temdtica en la agenda publica,
puede ser sintomdticamente un falso reconocimiento, o una forma inadecuada
del mismo que motiva subjetivamente a cuestionar y buscar las transformaciones
que sean necesarias.
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Capitulo 2:
“Sistema Nacional Integrado de Cuidados en Uruguay.
El Programa de Asistentes Personales™’

Sofia Angulo y Mariana Mancebo

Introduccién

Uruguay se considera un pais que posee —desde la primera mitad del siglo
XX~ un sistema institucionalizado de politicas ptblicas de cardcter universalista
de amplia cobertura en dreas como educacidn, trabajo y salud (Filgueira, 1998;
Antia y Midaglia, 2007); destacindose la centralidad del Estado en la provisién de
bienes sociales. Esta particularidad uruguaya limité la presencia de instituciones
de proteccién privadas, restringiendo a su vez las intervenciones focalizadas,
dirigidas a grupos especificos de la poblacién. (Midaglia, 2000)

Esta fuerte y temprana institucionalizacién del Estado de Bienestar en el pais
impidié que el giro neoliberal de la década de los noventa en América Latina,
caracterizado por el Consenso de Washington, alcanzara el mismo tenor que en
el resto de los paises de la regién.” Empero, durante esta década en Uruguay
se vivieron graves procesos de desarticulacién y exclusién social. Es asi que
se limitaron las funciones estatales asistiendo a un recorte presupuestal y una
limitada inversién publica. A esto se le suma una focalizacién de los programas
sociales a las poblaciones mds vulnerables. (Antia ez alli, 2013)

En el ano 2005 con la llegada del Frente Amplio (FA) al gobierno nacional,
las minorias sociales constataron cierta apertura, por parte del partido de gobierno,
para considerar temas relacionados a la discriminacién y segregacion. (Garcia
Maciel, 2012) La discapacidad no estuvo por fuera de esta apertura producida

1 Articulo publicado en la Revista Inclusiones (Chile), en octubre de 2016. Disponible en:
hetp://www.revistainclusiones.com/vol-1-num-4-oct-dic-2016/5-oficial-vol-3-num-4-octubre-
diciembre-2016.pdf Se le han realizado cambios en las formas de nombrar, de manera de darle un
hilo conductor coherente a todo el libro.

2 “[...] algunos paises como Uruguay, que contaban con tradicién publica de Bienestar, tendieron
a resistir la “embestida liberal” de recorte radical [...].” (Antia et alli, 2013: 172)
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por el cambio ideoldgico de quienes detentaban el poder del Estado. (Villegas y
Zeballos, 2015)

Previo a la llegada del FA al poder, la mirada sobre las PsD era asistencialista
y caritativa (Garcia Maciel, 2012; Mancebo Castro, 2015). Si bien con la llegada
del FA se puede visualizar el comienzo de un recorrido hacia el Modelo Social —la
discapacidad como problemidtica social y politicas publicas que se enfocan en
los derechos— que se puede ver reflejado, por ejemplo, en el cambio legislativo
del afio 2010 con la aprobacién de la Ley N° 18.651 de “Proteccién Integral de
las Personas con Discapacidad”. Este cambio estuvo influenciado por dindmicas
regionales e internacionales, principalmente con la aprobacién de la CDPD por
parte de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), la cual se convirtié
en la institucionalizacién normativa del Modelo Social a nivel internacional. En
Uruguay, durante el gobierno del presidente José Mujica® (2010-2015), cuando
aparece en la agenda politica el tema de los cuidados como parte de la matriz
de proteccidn social de todas las personas, desde la ninez hasta la tercera edad,
incluyendo las PsD.

Este trabajo tiene como principal finalidad analizar la implementacion del
Programa Asistentes Personales del SNIC como una novel politica publica
destinada a las PsD con dependencia severa. En la medida que este Programa
forma parte de una estrategia sistémica llevada a cabo por la administracién
publica, el articulo también analiza los fundamentos que llevaron a la instalacién
del mencionado Sistema. Adicionalmente, este trabajo se enfocard en las
desigualdades que se generan en torno a las PsD con dependencia severa. Estas
desigualdades son visibles en el entendido que existen personas dentro de este
colectivo que no tienen acceso, mediante el mercado, a los servicios amparados
en el SNIC; situacién que trae aparejada irregularidades en el servicio y genera
situaciones de precariedad laboral, lo cual es analizado en las lineas que siguen.

Este capitulo se organiza de la siguiente manera: en primer lugar, se realiza un
breve recorrido por las politicas publicas orientadas hacia las PsD; seguidamente
se centra el interés en las politicas publicas de cuidado en Uruguay tomando
como referencia el proceso politico que dio como resultado el SNIC; en tercer
término se hace referencia a la implementacién del Programa de Asistentes

3 “Recientemente el MIDES ha presentado en sus lineamientos estratégicos para el 2011 una
revision de las metas y acciones del Plan de Equidad. El eje nimero 1, denominado “Desarrollo y
consolidacién de la matriz de proteccién social del Plan de Equidad (politicas estructurales)”, hace
referencia a la discapacidad en el marco del diseio de un Programa Nacional de Cuidados que
apunta a la proteccién social de la primera infancia, las personas mayores y las PsD en grado de
dependencia.” (Garcia Maciel, 2012: 65)
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Personales en tanto especificidad de la politica en torno a los cuidados de las PsD
con dependencia severa y finalmente se presentan las reflexiones que dan fin al
articulo.

Politicas ptblicas hacia el colectivo de PsD: :de asistencialismo a
reconocimiento de derechos?

Durante las décadas del ochenta y noventa en Uruguay las politicas publicas
vinculadas al colectivo de PsD podrian vincularse a una concepcién mds del tipo
biologicista (o médica) y asistencialista. Biologicista debido a que dichas politicas
apuntaban a la solucién de un supuesto déficit, ya fuera corporal o mental.
Asistencialistas en el entendido de que la persona, por la simple consideracién de
poseer un déficit, se la colocaba en una situacién de desigualdad, de desventaja
en comparacién con otras personas al momento de ingresar, por ejemplo, al
sistema educativo o al mercado de empleo. En este contexto de politicas de tipo
biologicistas y asistencialistas, se pone de manifiesto la permeabilidad de la ideologia
de la normalidad que coloca a la persona en una situacién de discapacidad.

La primera ley integral para el colectivo de PsD (N° 16.095) fue aprobada en
el afio 1989.* El asistencialismo y biologicismo a los cuales se hacia referencia se
encuentran plasmados en esta ley. Con el fin de ilustrar dichas acepciones se citan
el articulo 6 y 8 de la mencionada normativa, los cuales establecen: “El Estado
prestard a los discapacitados el amparo de sus derechos en la medida necesaria
y suficiente que permita su mds amplia promocién y desarrollo individual y
social” (Ley N° 16.095, 1989: Articulo 6), y, “Decldrase de interés nacional la
rehabilitacién integral de las personas discapacitadas”. (Ley N° 16.095, 1989:
Articulo 8) Esta visién sobre la discapacidad es afin a lo planteado por el Modelo
Médico de investigacién y/o intervencién de la discapacidad, el cual entiende a la
misma, grosso modo, como problemdtica individual: la persona es la portadora de
un cuerpo o mente que posee algin tipo déficit y se busca rehabilitar.

De esta forma hasta comienzos del siglo XXI,’ prevalecian el biologicismo
y el asistencialismo en las politicas publicas hacia el colectivo. Luego, esta
mirada dio cierto giro. En lo que hace al Uruguay, desde la fuerza politica de
izquierda —siguiendo los cambios internacionales que trajo aparejado el cambio
de paradigma a nivel internacional- surgié cierto interés por incorporar las lineas

4 La ley N°16.095 nunca fue reglamentada en Uruguay. Es decir, se contaba con dicha ley pero la
misma no se aplicaba. No existian los dispositivos politicos-legales que posibilitaran que la ley fuera
efectiva de facto.

5 M4s exactamente en el afio 2006 cuando se aprueba la CDPD.
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de pensamiento del Modelo Social, el cual considera a la discapacidad como
problemdtica social, como responsabilidad colectiva y no individual. De todas
maneras, en el devenir societal siguen encontrdndose elementos de uno y otro
modelo conceptual, lo cual genera por momentos importantes contradicciones.

El comienzo del recorrido hacia un cambio de paradigma respecto ala mirada del
Estado sobre la temdtica de la discapacidad estuvo signado por el reconocimiento
por parte de Uruguay de lo que establece la CDPD. Junto a la CDPD, también
se certificé un Protocolo Facultativo cuya finalidad es el reconocimiento, por
parte de los Estados Miembros, de la competencia del Comité Internacional de la
ONU —encargado de vigilar la implementacién del Tratado y de recibir y procesar
denuncias individuales de violacién de los derechos humanos del colectivo de
PsD—-. En Uruguay, se aprobé dicha Convencién por medio de la Ley N° 18.418,
en diciembre de 2008, mientras que su Protocolo Facultativo se aprobé en julio
de 2011 por Ley Ne 18.766.

En este contexto, se aprueba, en el ano 2010, la ley N° 18.651 que comienza
a reconocer ciertos derechos en el colectivo al establecer en su articulo quinto:

Las personas con discapacidad gozarin de todos los derechos sin
excepcidn alguna y sin distincién ni discriminacién por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de otra indole, origen
nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier otra circunstancia,
tanto si se refiere personalmente a ellas como a su familia. (Ley 18.651,
2010: articulo 5)

Este es el acercamiento y reconocimiento que se le hace al colectivo en esta
(;nueva?) ley integral para PsD.® Serfa importante cuestionar si realmente se
presentd un giro en la vision sobre la discapacidad, es decir, si se abandoné el
asistencialismo para comenzar a garantizar los derechos del colectivo.

Uruguay, al reconocer lo que establece la CDPD, se convierte en Estado
Miembro obligdndose, a su vez, a hacer los respectivos cambios en su normativa
para ajustarse a la misma. Conviene repasar brevemente lo que establece la CDPD
en sus articulos 16 y 28, que refieren al tema que se analizard en este articulo: los
cuidados.

6 Es importante sefialar que el articulo 6 y 8 mencionados como muestras del biologicismo y
asistencialismo que prevalecian en los ochenta y noventa, en la actual ley se encuentran sin cambios.
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Los Estados Partes también adoptardn todas las medidas pertinentes para
impedir cualquier forma de explotacién, violencia y abuso asegurando,
entre otras cosas, que existan formas adecuadas de asistencia y apoyo que
tengan en cuenta el género y la edad para las personas con discapacidad
y sus familiares y cuidadores, incluso proporcionando informacién
y educacién sobre la manera de prevenir, reconocer y denunciar los
casos de explotacién, violencia y abuso. Los Estados Partes asegurardn
que los servicios de proteccidn tengan en cuenta la edad, el género y la

discapacidad. (CDPD, 2006: Articulo 16.)

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que
vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos
relacionados con su discapacidad, incluidos capacitacién, asesoramiento,
asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados.

(CDPD, 2006: Articulo 28)

Es en este contexto que la Ley N° 18.651 hace referencia a los asistentes
personales para el cuidado de las PsD con dependencia severa. Uno de
los principales derechos humanos hacia esta poblacién, como lo establece
la CDPD, es el derecho al cuidado, sobre lo cual se hace alusién en el
punto que sigue.

El Cuidado en Uruguay: breve recorrido histérico por las politicas de cuidados.

En Uruguay las politicas de cuidados fueron inexistentes previo a que
se constatara el giro ideolégico de comienzos del siglo XXI.” Los cuidados de
personas en situacién de dependencia recafan -econémica y socialmente- sobre
las familias —mds especificamente sobre las mujeres— excluyendo al cuidador del
dmbito econdmico, laboral, educativo y cultural.

Es asi que en la década de los noventa los cuidados de personas en situacién
de dependencia tenfan una caracteristica bidireccional, en el cual los actores
implicados se limitaban a dos: las familias y el mercado. (Aguirre y Ferrari, 2014)
Las familias con mayor poder adquisitivo apelaban al mercado para contratar el

7 Este giro ideolégico al cual se hace referencia tiene como base el quiebre respecto a la ideologia
predominante anteriormente, signada por el Consenso de Washington, caracterizado por un Estado
miés bien ausente, politicas publicas focalizadas y un magro gasto publico. A comienzos del siglo
XXI y con la asuncién de gobiernos de izquierda —no solo en Uruguay, sino en América Latina— se
comienza a gestar un giro ideoldgico que trajo aparejado unas politicas ptblicas de corte universal,
mayor gasto publico y el rol del Estado fortalecido.



Cuipapos EN EL URUGUAY

servicio del cuidado y las que poseian menores ingresos un integrante de la familia
—principalmente y de preferencia mujer— llevaba adelante dicha tarea. (Sunkel,
2006)

En este contexto, el Estado uruguayo coloca —a través de los ejes estratégicos
del Plan de Equidad, 2011- el tema de los cuidados sobre el tapete politico.®
De esta manera comienza a gestarse una politica publica que intenta paliar las
desigualdades sociales sufridas durante décadas, principalmente por dos grupos:
las mujeres y las PsD con dependencia severa. Las mujeres -basadas en la
estructura familiar tradicional- como las tnicas encargadas de las tareas del hogar
y los cuidados, histéricamente relegadas de las actividades politicas, sociales,
econémicas, culturales y de seguridad social. La distribucién sexual del trabajo
coloca al hombre en el rol de proveedor y a la mujer en el rol de reproductor.

De este modo, los cuidados en Uruguay rompen la bidireccionalidad de los
afios noventa convirtiéndose en tridireccionales; es decir, con tres actores en juego:
el Estado, las familias y el mercado.

Para garantizar este derecho se requiere generar politicas publicas que
tengan en cuenta la interaccién de las familias, el mercado y el Estado
tomando en consideracién el reparto del cuidado en tiempo y costos entre
las distintas esferas proveedoras y entre mujeres y varones. Se plantea
la necesidad de des-familiarizar o socializar los costos vinculados a las
tareas de cuidados, generando servicios publicos o bien estimulando y/o
regulando la oferta privada, asi como articulando las acciones de diversos
actores, de modo tal de avanzar hacia un escenario de corresponsabilidad
social. (Aguirre y Ferrari, 2014: 11)

Presentada la gestacién del SNIC en la préxima seccidn se analizardn las etapas
que dieron como resultado la ley N© 19.353 que crea formalmente el mencionado

SNIC.

8 Con la idea de hacer una breve aclaracidn al lector, el tema de los cuidados venia siendo discutido
politicamente anteriormente al segundo gobierno frentista. Se hizo alusién a los cuidados en el Plan
de Equidad presentado en el afio 2008 —en el gobierno del Dr. Tabaré Vizquez— estableciendo a los
cuidados que realizaban las mujeres dentro del hogar como variable explicativa de la disminucién
de la natalidad. Con posterioridad (afio 2010) la ley N° 18.651 instala la figura de los Asistentes
Personales. Sin emabrgo el problema del cuidado no se problematizd, tampoco se avanzé en el tema
politicamente con acciones claras (instalacién en la agenda politica como un tema a hacer abordado
a través de politicas putblicas), hasta la llegada del segundo gobierno frenteamplista (2010-2015).
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El Sistema Nacional Integrado de Cuidados: etapas y actores

El tema del cuidado de las PsD con dependencia severa comienza a dar
sus primeros pasos en la arena politica —a través de las etapas de debates con
distintos actores politicos y la posterior elaboracién de un documento— durante
el segundo gobierno frenteamplista. (2010-2015) Esta fuerza politica avanzé en
el reconocimiento de la necesidad de nuevas politicas publicas enfocadas a las
personas que requieren de cuidados (nifos de 0 a 3 afos, PsD con dependencia
severa, adultos mayores en situacién de dependencia), pero también enfocadas
hacia los que brindan dichos servicios: los cuidadores y las cuidadoras. (Aguirre

y Ferrari, 2014) En esta seccidn se analizardn las dos etapas que tuvieron como
resultado el SNIC.

Primera etapa del SNIC, gobierno de José Mujica (2010-2015): discusion

A partir del afio 2005 y con la asuncién del FA al poder en Uruguay, comienza
una “era progresista’ (Garcé y Yaffé, 2005) que se encuentra caracterizada por
la existencia de mayor cooperacion entre los gobiernos, las administraciones
publicas y los actores no gubernamentales en la hechura de politicas puablicas. El
FA opt6 por la incorporacién de la participacién ciudadana directa dentro de sus
planes de gobierno.

Algunos ejemplos de estas instancias son los siguientes: por un lado, el Didlogo
Nacional sobre Seguridad Social (ano 2008), que se configuré como un dmbito
en que la sociedad civil y el Estado formularon un conjunto de propuestas de
politicas publicas orientadas a la seguridad social (BPS, 2008). En segundo lugar,
se puede mencionar la Estrategia Nacional de Infancia y Adolescencia (ENIA)
(afi0 2008), que deline medidas con el principal objetivo de disminuir las brechas
entre las oportunidades de bienestar que disponen los uruguayos dependiendo
del estrato socio-econémico, grupo de edad, constitucién familiar, o localizacién
territorial a la que pertenezcan. Por ultimo, pero no menos importante, se
encuentra el Didlogo Nacional por el Empleo (afo, 2011), en el que se lograron
acuerdos en torno a la aplicacién de politicas de empleo que fueran funcionales
a la sostenibilidad del proceso de crecimiento econémico con trabajo decente.

Estos son tan solo tres ejemplos de una nueva forma de gobierno que se llevé
adelante en las administraciones de izquierda. Estas instancias se repitieron en
varias dreas: salud, nuevas tecnologfas, desarrollo sustentable, etc. El tema del
cuidado como accién publica también debia ser un tema a tratar en conjunto:
Estado, sociedad civil, academia.
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Esta primera etapa de discusién de los cuidados en Uruguay surge en el afio
2010, en el cual, por Decreto Presidencial se crea un grupo de trabajo que, bajo
la égida del Gabinete Social’, nuclea a distintos representantes de los diferentes
organismos estatales que tengan relacién con la temdtica de los cuidados.'® Este
grupo de trabajo jugé un rol fundamental respecto a las decisiones técnico-
politicas sobre el proceso de disenio del SNIC. Durante esta primera etapa se
realizé una formulacién de los cuidados en Uruguay con un posible plan de
accién del gobierno en esta temdtica dando como resultado final un documento
denominado Documento de lineamientos, aportes conceptuales y plan de trabajo para
el diseno de un sistema nacional integrado de cuidados. En dicho documento se
present6 una propuesta para la construccién del SNIC, la cual fue aprobada por
el Gabinete Social.

Empero es importante subrayar, que en esta primera etapa no se alcanza a
implementar del SNIC tal como estaba disenado.

(...) por motivos presupuestarios el SNIC no se implementaria tal
y como estaba disenado, debido a que el gobierno no lo tuvo entre
sus prioridades en las dos Ultimas rendiciones anuales de cuentas. La
propuesta de financiamiento especifico para la implementacién del SNIC
no fue aprobada, pues el gobierno decidi asignar presupuesto publico al
desarrollo de los programas prioritarios (...) Por este motivo, se reconoce
que el SNIC estd lejos de implementarse segiin el disefio elaborado
pero que se estdn realizando acciones de cuidado con el objetivo de dar
continuidad a ciertas lineas de accién viables de ejecutarse hasta el afio
2015, cuando asuma el nuevo gobierno. (Aguirre y Ferrari, 2014:45)

Segunda etapa del SNIC, gobierno de Tabaré Vizquez (2015-2020):
Jormulacion e implementacion

El SNIC se retoma en la actualidad, en el tercer gobierno frenteamplista,
convirtiéndose en el buque insignia de la campana presidencial del Dr. Tabaré

9 “El Gabinete Social define los lineamientos de las politicas sociales mediante coordinaciones
semanales con las autoridades responsables de los ministerios que lo integra.” (Aguirre y Ferrari,

2014:20)

10 El grupo de trabajo cuenta con representantes de los siguientes organismos gubernamentales:
Ministerio de Salud Publica, Ministerio de Economia y Finanzas, Ministerio de Desarrollo
Social, Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, Ministerio de Educacién y Cultura y Oficina de
Planeamiento y Presupuesto. Son también convocados: Banco de Previsién Social, Instituto del
Nino y del Adolescente, Instituto Nacional de Estadistica, Administracién de Servicios de Salud del
Estado y gobiernos departamentales y municipales.
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Vizquez. En las bases programdticas para el tercer gobierno de la fuerza politica
FA, se establecia lo siguiente: “Poner en marcha una transformacién politica,
social y cultural en la que el cuidado y el cuidar se entiendan como derechos,
y la corresponsabilidad entre Estado, mercado, comunidad y familia, y entre
varones y mujeres (...)”. (Programa FA, 2014:125) Al asumir el tercer gobierno
frenteamplista, y ya en el discurso de asuncién del 1 de marzo de 2015, el
presidente Vdzquez aseguraba que serfa un hecho la implementacién del SNIC al
afirmar que el mismo no es un gasto, ni una inversion, sino un imperativo ético.

En esta segunda etapa no se retoma lo anteriormente realizado en el gobierno
de Mujica, sino que se realiza una nueva formulacién en torno a los cuidados.
En una primera instancia se crea la Secretarfa Nacional de Cuidados que tiene
como principal cometido la formulacién del Plan Nacional de Cuidados y luego
se formula, nuevamente, la prestacién.

Finalmente, a partir del 27 de noviembre de 2015 —dia que se promulga la Ley
N°19.353", surgimiento formal e institucional al SNIC- el sistema comienza a
ponerse efectivamente en marcha. A través de dicha ley se establece el marco legal
e institucional sobre el cual se implementard."

En el siguiente punto se analiza la implementacién del Programa de Asistentes
Personales, el cual se constituye como uno de los principales programas para las
PsD con dependencia severa.

El Programa de Asistentes Personales

El Programa de Asistentes Personales para PsD con dependencia severa consiste
en un dispositivo que busca superar las desigualdades e inequidades con respecto
a la tarea de cuidado que tienen lugar en el dmbito privado, en los hogares. Es
sabido que en los contextos familiares existen situaciones de vulnerabilidad
que afectan a, por lo menos, dos de sus miembros: la persona que recibe los
cuidados y la persona que cuida. En este sentido el SNIC, mediante el Programa

11 “Dicha ley tiene por objeto la promocién del desarrollo de la autonomia de las personas en
situacién de dependencia, su atencién y asistencia, mediante la creacién del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC), como conjunto de acciones y medidas orientadas al disefio e
implementacién de politicas publicas que constituyan un modelo solidario y corresponsable entre
familias, Estado, comunidad y mercado.” (Ley N°19.353, 2015: Articulo 2)

12 En dicha ley también se establece la organizacién interna del Sistema. El mismo se encuentra
constituido por: la Junta Nacional de Cuidados —quien propone al Poder Ejecutivo las politicas y
estrategias respecto a los cuidados y define los lineamientos y prioridades del SNC—; la Secretarfa
Nacional de Cuidados —quien articula y coordina el SNC-y el Comité Consultivo de Cuidados
—quien asesora a la Secretarfa Nacional de Cuidados sobre las pricticas para el cumplimiento de los
objetivos y estrategias del SNC~.
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de Asistentes Personales, procura mitigar los efectos de las tareas de cuidados,
realizados principalmente por las mujeres, y promover la autonomia de las PsD
con dependencia severa.

Como se ha visto, esta figura de Asistente Personal aparece en la Ley N°
18.651 “Ley de Proteccién Integral de Personas con Discapacidad”, aprobada
en el ano 2010. Esta normativa prevé la creacidn, —desde el Banco de Previsién
Social (BPS)— de un Programa de Asistentes Personales para PsD severa y la
asignacién de una prestacién para la contratacién de esta figura. Asimismo, se
entiende por Asistente Personal aquellas personas capacitadas para desarrollar las
tareas de asistencia directa y personal a la PsD en la realizacién de las actividades
bésicas de la vida diaria. En el Decreto N° 214/014, que reglamenta este capitulo
de la mencionada Ley", se establece que el beneficiario serd aquel que perciba
una pensién por invalidez por discapacidad severa del BPS y que por motivos
vinculados a la falta o la pérdida de la autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tenga mayor necesidad de asistencia y/o ayuda para realizar las actividades
bésicas de la vida diaria y, de modo particular, lo referente al cuidado personal:
higiene, vestido, alimentacién, movilizacién y desplazamiento, trabajo, estudio y
recreacidn, entre otras.

En este correlato, el SNIC incorpora el Programa de Asistentes Personales
dentro de sus lineas estratégicas y lo pone en funcionamiento a partir de octubre
de 2014. Desde el SNIC, con la Ley N°19.353, se define al cuidado como “la
promocién del desarrollo de la autonomia personal, atencidn y asistencia a las
personas dependientes”. De esta manera, el Programa se basa en la nocién de
cuidado como un derecho y la contratacién de un asistente personal como un
vehiculo para materializar dicho derecho y ampliar asi la autonomia personal
en las actividades de la vida cotidiana. Para ello el Programa crea una prestacién
econdmica, que corresponde a 6.000 pesos uruguayos liquidos para desarrollar
tareas por un minimo de setenta horas mensuales, destinadas al contrato
del Asistente Personal para las personas que se encuentran en situaciones de
discapacidad severa con dependencia'“.

13 “VISTO: el articulo 25 de la Ley N° 18. 651, de 19 de febrero de 2010; RESULTANDO: que
por el mismo se faculta al Poder Ejecutivo a crear el Programa de Asistentes Personales para Personas
con Discapacidades Severas, requiriendo para su instrumentacion la intervencién del Banco de
Prevision Social; CONSIDERANDO: que a los efectos de proceder a la creacién del referido
Programa de Asistentes Personales, es necesario reglamentar el Articulo mencionado en el VISTO
del presente Decreto” Fuente: http://www.impo.com.uy/bases/decretos/214-2014 [Consulta: 9 de
mayo de 2016]

14 Decreto N° 214/014, reglamentacién del art. 25 de la Ley 18.651.
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El trabajador en tanto asistente personal es elegido y contratado por la PsD con
dependencia severa, por un minimo de setenta horas mensuales,”” y remunerado
por el BPS, con todos los aportes a la seguridad social y accediendo a todos los
derechos laborales que le correspondan. Sin embargo, los derechos laborales
vinculados al salario vacacional y al aguinaldo son obligaciones adquiridas por
la persona contratante."® En este vinculo laboral las principales tareas estin
vinculadas con el apoyo en la realizacién de las actividades de la vida cotidiana. De
esta forma, las tareas especificas del asistente personal se encuentran determinadas
por la PsD. Se trata, de esta manera, de un nuevo empleo que surge de la tarea del
cuidado como actividad laboral en el dmbito privado que carece de formalidad en
comparacidn con otros sectores, en cuanto a aspectos como la jornada laboral, las
vacaciones, el tipo y la forma de la tarea en si misma; y, a su vez, se incorpora a un
mercado laboral crecientemente flexibilizado, con condiciones laborales precarias
y baja remuneracién. (Carrasco, 2011; Torns, 2014; Tobio, 2010)

La situacién de dependencia

La identificacién del grado de dependencia es fundamental para que la
persona pueda convertirse en beneficiaria del Programa de Asistentes Personales.
En este sentido, marca una diferencia con el resto de las prestaciones, servicios y
politicas publicas dirigidas al colectivo de PsD, ya que éstos procuran identificar
y determinar el grado de discapacidad, mientras que el Programa de Asistentes
Personales hace referencia a la identificacion y gradacién de la dependencia a
través de la aplicacién de un baremo'” diferente.

Este baremo que busca identificar la situacién de dependencia de la persona
tiene en cuenta los aspectos funcionales, al tiempo que incorpora elementos
sociales y contextuales. En este sentido tiene un enfoque complejo de la

15 Tal como se ha hecho referencia, la cantidad de horas fue uno de los aspectos que se tomé en
cuenta para superar. De esta manera, con la ley de noviembre de 2015, la cantidad de horas pasa a
ser de 80. De todas maneras, no hay que perder de vista que la presente investigacién da cuenta de
lo que este Equipo de Investigacién dio en llamar el Plan piloto, en el primer afo de ejecucién de
lo que seria un sistema de cuidados en Uruguay.

16 Tal como se ha planteado, éste también es otro de los puntos que fue superado del Plan piloto al
marco normativo de noviembre de 2015. Desde ahi, los importes patronales quedan también a cargo
del BPS. Sucedia en este primer afo de puesta en marcha del Programa de Asistentes Personales que
determinados hogares no podian realizar los aportes por concepto de salario vacacional y aguinaldo
debido a sus condiciones estructurales, mientras que otros que requieren de un asistente personal
por mds horas semanales, debido a la dependencia severa del sujeto, no podian costear esas horas
extras. Esto conducia a situaciones dispares que reproducian las desigualdades estructurales.

17 El baremo es la valoracién médica, social y/o bio-psicosocial que consiste en la clasificacién de
los diferentes estados vinculados con la salud del sujeto.
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dependencia que estd determinado no sélo por las caracteristicas propias de
cada persona sino por las condiciones del contexto social. Esta concepcién se
encuentra vinculada, tal como se observé anteriormente, con la necesidad de
asistencia y/o ayuda para realizar las actividades de la vida diaria debido a la falta
o a la pérdida de la independencia fisica, psiquica o intelectual. La dependencia
tiene la particularidad de que no estd presente en todas las PsD, adicionalmente
existen diferentes grados de dependencia: leve, severa y moderada (ver Cuadro 1).

Cuadro 1. Clasificacién de la poblacién en funcién de la dependencia

Poblacién sin | Poblacién con | Poblacién con | Poblacién con
dependencia dependencia dependencia dependencia
leve moderada severa
Limitaciones No tiene Tiene algunas | Tiene limita- Tiene limita-
para usar bra- limitaciones ciones ciones perma-
Z0S y manos nentes
Limitaciones No tiene Tiene algunas | Tiene limita- Tiene limita-
fisicas para limitaciones ciones ciones perma-
desplazarse fue- nentes
radela casao
utilizar medios
de transporte
Limitaciones No tiene Tiene algunas | Tiene limita- Tiene limita-
fisicas para des- limitaciones ciones ciones perma-
plazarse dentro nentes
de la casa
Limitaciones No tiene Tiene algunas | Tiene limita- Tiene limita-
mentales que limitaciones ciones ciones perma-
le dificultan el nentes
aprendizaje y
aplicacién de
conocimiento
y desarrollo de
tareas
Limitaciones No tiene Tiene algunas | Tiene limita- Tiene limita-
mentales que limitaciones ciones ciones perma-
dificultan el re- nentes
lacionamiento
con los demids
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Requiere

de terceras
personas para
realizar las
actividades de
la vida diaria

No requiere

Requiere
supervision u
orientacién
verbal para rea-
lizar activida-

des de la vida

diaria

Requiere ayuda
fisica parcial
para realizar
actividades bé-
sicas de la vida
diaria (necesi-
dad de ayuda
para salir del
hogar, realizar
tareas domésti-
cas y/o en 4reas

Requiere de
terceras perso-
nas para que
realice por ¢l
als actividades
bésicas de la
vida diaria,
desplazarse
dentro del
hogar, recono-
cer personas y

de autocuida-
do, movilidad,
alimentacién
y funcioma-
miento mental
bésico)

objetos, orien-
tarse, entender
y ejecutar.

Fuente: elaboracién en base a MIDES (2014)

Tal como se ha planteado con anterioridad, para el SNIC la dependencia es
entendida como “el estado en que se encuentran las personas que requieren de la
atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades
bésicas y satisfacer necesidades de la vida diaria”. (Ley N° 19.353, 2015: Articulo
3, inciso D) Sin embargo, la clasificacién de la situacién de dependencia que se
desprende del cuadro requiere ser problematizada, dado que los compartimentos
que de alli resultan entre deficiencia y dependencia no son estancos ni exactos.
Al contrario, cada cruce de estas variables presentan un abanico de realidades.
Pues la dependencia es una situacién que es dindmica, dado que confluye de las
demandas singulares para ejercer alguna/s de las actividades de la vida cotidiana en
funcién del contexto socio-econémico y de la deficiencia de la que sea portador.
En este sentido, la dependencia es una medida que busca aproximarse a aquellas
intervenciones que sean de utilidad para paliar la situacién de discapacidad que
interpela al individuo. Se busca intervenir, mediante asistencias personales, en la
necesidad del sujeto en situacién de dependencia para que se ajuste a su entorno.
La imposibilidad de realizar las tareas de la vida cotidiana no estd puesta en la
situacién de discapacidad, en el contexto que obstaculiza, sino que se deposita
la responsabilidad en el individuo portador de un déficit que debe recibir ayudas
para adaptarse al medio.

A su vez este tipo de relevamientos por auto-percepcion de la situacién de
dependencia tiene la dificultad que proviene de la propia herramienta, vinculado
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con la medicién subjetiva de la dependencia. De esta manera, un sujeto que
presenta limitaciones para el relacionamiento puede rechazar la asistencia, debido
a la percepcién de su situacién, mientras que otro puede sobre-representarla
otorgdndole una determinada valoracién a su situacién de dependencia.

Asistentes personales y “beneficiarios”: una relacién entre el Estado y la
familia

En el primer ano de implementacién del Programa de Asistentes Personales,
se presentaron alrededor de dos mil personas interesadas en ser “beneficiarias” de
la prestacién econdmica y asi poder acceder a un asistente personal. Sin embargo,
no hace referencia a la posibilidad real de acceder, ya que puede suceder que el
postulante luego de haber sido valorado a través del baremo de dependencia se
encuentre en una situacién de dependencia menor a la de dependencia severa.
Pese a ello ilustra sobre un interés en torno a lo que ofrece el Programa.

Segtin el Censo del ano 2011, en Uruguay existen 128.525 personas que
se han declarado con alguna discapacidad severa -sea auditiva, visual, motriz
ylo para entender y/o para aprender-, lo que representa el 3,9% en el total
poblacional. (INE, 2013) En este contexto es posible afirmar que, de las personas
que se identificaron con alguna deficiencia, alrededor del 1,61% se presentaron
al Programa de Asistentes Personales en el primer afio de implementacion.
Este bajo valor evidencia el recorrido que adn falta por realizar, bien desde el
Estado brindando informacién y enfatizando en la nocién de cuidado desde una
tercera persona no familiar, bien desde las PsD asi como también sus familias
desnaturalizando las tareas de cuidado desde miembros del hogar. Empero estos
datos podrian ser discutibles, en cierta medida, dado que no existen cifras oficiales
que permitan conocer el niimero personas en situacién dependencia severa -que
para el Estado no son necesariamente las PsD severa- dado que también se
encuentran los ancianos dentro de esta poblacién.

Estos datos dan cuenta del incipiente proceso de implementacién del SNIC
en su correlato en el Programa de Asistentes Personales, que requieren ser
complementados con las percepciones de los actores implicados en esta nueva
relacién entre el asistente personal y el beneficiario, con el objetivo de obtener una
aproximacién de la implicancia de esta nueva figura en la vida cotidiana de las
PsD con dependencia severa.

En el andlisis de las entrevistas realizadas durante el trabajo de campo se puede
observar que desde las miradas de los directamente implicados, de sus familias y
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de sus asistentes personales, se evidencia una valoracién positiva en cuanto a la
implementacién del Programa. En todas las entrevistas los sujetos manifiestan, de
forma explicita, su valoracién positiva en cuanto al surgimiento e implementacién
del Programa; en tanto el colectivo de PsD se incorpora como “beneficiario”, por
vez primera, en este &mbito de politicas de cuidados.

(-..) nos parece muy positivo, no porque queriamos dejar de cuidar a nuestro
hijo, sino que un poco es cuidarse a uno mismo y a él. (Madre de PsD mujer
de 33 anos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

Pese a ello se visualizaron voces que se expresando disidencias en cuanto a la
forma en la que el Programa se implementa en este primer ano de ejecucién. Por
ejemplo, aparece el cuestionamiento sobre la figura del asistente personal, en tanto
sujeto externo, fuera del dmbito privado del hogar que es quien desarrollard las
tareas de cuidado que hasta ahora habian sido desarrolladas mediante estrategias
que se desplegaban y se mantenian dentro de las fronteras del hogar.

Iengo conocimiento de muchas madres integrantes de este grupo que se
encontraron decepcionadas por el programa, entendieron que no era aquello
que nosotras tanto esperdbamos, como por ejemplo: siempre se pidié que sea
un familiar el cuidador, y esto no sucede, sino todo lo contrario. El tema es
que hay muchos ninios, sobre todos los casos mds complicados como las pardlisis
cerebrales, donde ellos no quieren estar con nadie mds que no sea su mamd, y
acd el Sistema Nacional Integrado de Cuidados se complica. (Madre de PsD
mujer de 33 afos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

Ahora estd mi hermana que nos ayuda, mi hermana se presenté para ser
asistente personal, ya presentd todo en BPS y no puede ser su asistente.
Justamente ella se vino de Salto a vivir con nosotros acd para ayudar con
XXX (Madre de PsD mujer de 40 anos, Maldonado, entrevista realizada
en junio 2015)

Esto conduce a reflexionar sobre la institucionalizacién de los cuidados y
la feminizacién de los mismos. Del andlisis de las entrevistas se desprende la
contradiccién entre el sistema tradicional de los cuidados, transversalizado por la
ideologia patriarcal, y la mercantilizacién de los mismos, que busca principalmente
mitigar los efectos de la desigualdad de género. En los discursos de los actores se
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visualiza la naturalizacién del cuidado como propio de las mujeres, como tarea
inherente al género femenino, lo que provoca una contradiccién al momento de
optar por un programa con estas caracteristicas, dado que supone que lo propio
del dmbito privado se desplaza al dmbito publico. Se entiende que, en este sentido,
se politiza e incluso se mercantiliza la cuestién.

Se vuelve evidente la tensién que se genera en este contexto en la relacién
Familia — Estado — Mercado. De un lado, suelen estar las familias inmersas en
la reproduccién de roles instituidos desde una ideologia patriarcal y burguesa,
donde mujer y varén quedan confinados a dmbitos diferenciados de lo privado
y lo publico, respectivamente, estando naturalizadas las tareas en torno a los
cuidados referenciadas a lo femenino. Por otro lado, el Estado que, mediante el
mercado, apunta a cambios de ese imaginario colectivo en torno a los cuidados.

Otro aspecto del Programa de Asistentes Personales que ha sido complejizado
por los actores implicados, estuvo vinculado con la formacién, seleccién y
evaluaciéon de los asistentes personales, y las responsabilidades estatales que
deberian estar en torno a estos procesos.

En el BPS te dicen una cosa y en el MIDES te dicen otra cosa de lo mismo.
Abi también se nota la falta de preocupacion en la temdtica, es mi hijo, son
personas, y el Estado con este tipo de cosas parece desmerecer esta problemdtica.
El Estado sacd este programa sin preparar, sin formar, y bueno, qué te puedo
decir... (Madre de PsD varén de 4 anos, Paysandd, entrevista realizada
en agosto 2015)

Las responsabilidades institucionales, desde las miradas de los involucrados,
deberian tener una mayor implicacién en el proceso de seleccién y asignacién de
los asistentes personales, en una adecuada y pertinente formacién en la temtica,
y luego un monitoreo de las tareas que la PsD le ha solicitado. Estos aspectos estin
intimamente vinculados con el tipo de cuidados que vayan a darse en esta relacién
entre el asistente personal y la PsD con dependencia severa.

El reconocimiento de la tarea del cuidado deberfa contribuir a modificar su
devaluada valoracién y, por consiguiente, se problematizarian sus bajos salarios y
sus condiciones de trabajo. A su vez, el Estado debe promover la profesionalizacién
de los servicios de cuidados de larga duracién, enmarcados en planes nacionales,
y desde los cuales se logre resignificar las actividades que desarrollan. Pues este
tipo de trabajos, como el de asistentes personales, atin siendo remunerados, son
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representados como empleos femeninos, de baja calificacién y escasa complejidad,
mal remunerados, desarrollados en condiciones laborales precarias y escaso
reconocimiento profesional.

Reflexiones finales

Este capitulo tenia por objeto mostrar el desarrollo del Programa de Asistentes
Personales en su primer afo de implementacién, asi como también brindar
elementos que contribuyan a la problematizacién de los cuidados en las PsD con
dependencia severa.

Cémo fue puesto en marcha este plan piloto se entiende que pudo generar
complejidades no esperadas. Anteriormente, la relacién de cuidados quedaba
supeditada al mercado, las familias con mayores recursos contrataban a un
asistente personal y las de menores recursos apelaban a la ayuda y colaboracién de
algun integrante del nicleo familiar (principalmente mujer). Actualmente, esta
desigualdad se mantenia debido a que existian costos que el Estado no pagaba en
la vinculacién entre el Asistente Personal y la PsD con dependencia severa. Ello
generd que a muchas familias les resultara imposible acceder a la prestacién dadas
las carencias econémicas, manteniéndose asi una situacién de desigualdad en este
sentido.

Otra de las desigualdades que la implementacién del programa puso de
manifiesto es la relacionada con la severidad de la discapacidad, en el entendido
de que existen PsD con dependencia severa que requieren de un asistente personal
con una carga horaria superior de la que el Programa pone como limite minimo
-setenta horas mensuales para dicho primer afio, tal como se ha visto- generando
que, nuevamente, la PsD con dependencia severa necesite de la ayuda de un
miembro de la familia -en su preferencia mujer- manteniendo asi las desigualdades
estructurales.

Si bien desde las miradas de las PsD, de sus familiares y de los propios
asistentes personales se valora positivamente la implementacién del Programa, la
responsabilidad de las instituciones involucradas deberia ser ain mayor, ante todo
en el proceso de seleccién y asignacién de los asistentes personales, en brindar una
formacién de calidad para éstos y en el monitoreo de sus tareas. Varios de estos
aspectos se verdn con mayor profundidad en los capitulos que siguen.

Un punto importante a senalar se encuentra en la relacién que se establece
entre el trabajo doméstico y de cuidados de PsD con dependencia severa, el cual
facilita la construccién de imaginarios que sostienen que este tipo de puestos de
trabajo deben ser ocupados principalmente por mujeres. Sobre estos elementos el
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Estado deberifa generar estrategias de cambio que lograran transformar este tipo
de empleo, precario y sin requisitos educativos, en una profesién reconocida y
legitimada.

Otro elemento a destacar es el abordaje de la dependencia y su respectiva
medicién. Ladependenciaes vistacomo unasituacién determinada, auto-percibida
por el sujeto, en la cual confluyen la deficiencia del sujeto y los factores contextuales
para la realizacién de las actividades de la vida cotidiana. De esta manera, el
concepto de dependencia es un producto de la situacién de discapacidad en la
que el sujeto es colocado. No refiere a los factores contextuales que producen esta
situacién, sino que su foco estd en generar intervenciones de asistencias personales,
en este caso, que ayudan al sujeto a realizar actividades de la vida cotidiana para
aumentar su independencia. Sin embargo, este tipo de politicas publicas, al no
orientar su interés en la transformacién de elementos estructurales y simbdlicos,
productos y productores de la ideologia de la normalidad, parecen reproducir
dindmicas y légicas de desigualdades que persisten en personas que presentan
alguna deficiencia. El foco queda puesto en las adecuaciones que el propio sujeto
debe materializar para ser parte de la totalidad, haciendo un movimiento hacia
la integracién, y no hacia la inclusién, donde los procesos deberian estar dados
desde los entornos fisicos, ambientales, culturales, etc.

El trabajo de cuidados forma parte de la reproduccién social, implica el
bienestar de los miembros del hogar y la generacién y disponibilidad de mano de
obra para la sociedad. En este sentido, las sociedades deberian generar estrategias y
politicas que tengan por objetivo la organizacién social de los cuidados, buscando
responder a las demandas de las dependencias y garantizar las condiciones en
las que se dan las situaciones de cuidado, tanto por parte de la persona que estd
siendo cuidada como de la persona que cuida. Paralelamente, el Estado deberia
generar estrategias orientadas hacia la accesibilidad universal, buscando que tanto
los entornos como los servicios, productos y bienes sean utilizables por todas las
personas en igualdad de condiciones.

Laintervencién estatal es imprescindible para lograr matizar estas desigualdades
que se producen y reproducen en las unidades mds elementales de la sociedad,
generar transformaciones en la divisién sexual del trabajo y fomentar la autonomia

de las PsD.
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Capitulo 3:
“Rol del Asistente Personal en el SNIC en clave de precarizacién
y feminizacién de las tareas de cuidado™’

Ana Paula Gémez, Florencia Mattio,
Marisabina Minteguiaga y Cristian Pinato

Introduccién

Uruguay avanza en derechos. Desde la aprobacién de la Ley N°19.353 sobre
la creacién del SNIC, “todas las nifias y los nifios, personas con discapacidad
y personas mayores en situacion de dependencia, tienen derecho a ser
cuidadas”. (Secretarfa de Cuidados, 2016: 5) Tal como se ha visto en el capitulo
precedente, bajo este lineamiento surge el SNIC instaurando en la agenda
publica la preocupacién de las PsD con dependencia severa en tres poblaciones
claramente definidas: infancia, vejez y discapacidad; mediante un modelo de
corresponsabilidad de cuidados entre familias, Estado, comunidad y mercado.
Esta equiparacién no alcanza tnicamente a estos cuatro actores, sino también
apunta a establecer responsabilidades en las tareas de cuidados entre varones y
mujeres, buscando superar la histérica divisién sexual del trabajo. (Secretaria
de Cuidados, 2016) De esta forma, el presente capitulo busca retomar aspectos
en cuanto a la feminizacién y precarizacién de los cuidados, uno de los ejes
sustanciales que surgié en la realizacion del trabajo de campo de la investigacion.

La légica de exposicién da cuenta de tres apartados: Cuidados como respuesta del
Estado, donde se busca contextualizar al lector en lo que refiere al marco filoséfico
y normativo del cual se retoma la implementacién del SNIC en el Uruguay y
que actda como soporte para la implementacién del Programa de Asistentes
Personales; La construccion del rol del Asistente Personal, en el cual explora en cémo
se ha ido construyendo el rol del Asistente Personal, fuertemente vinculado a una
feminizacion de la tarea que hunde sus raices en la concepcidn social de que la

1 En sus contenidos medulares, este capitulo se presenté como articulo a ser evaluado en la Revista
EPPAL de Uruguay.
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mujer tendrfa una mayor predisposicién frente al cuidado, lo cual establece una
clara diferenciacién en las funciones asignadas cuando el asistente personal es
varén o mujer; La precarizacion de la tarea de cuidar, donde se buscard vincular la
funcién del cuidado con una tarea precarizada cuya condicién se encuentra dada
por multiples factores.

Cuidados como respuesta del Estado?

El SNIC surge en Uruguay como resultado de un largo proceso, en el cual se
fueron colocando en la agenda publica las problemdticas vinculadas al cuidado
en su relacion con aspectos de bienestar de la sociedad, desarrollo e desigualdades
en la distribucién de las responsabilidades desde la perspectiva de género. De esta
manera, en el ano 2010, se constituye un Grupo de Trabajo Interinstitucional
dentro del Consejo Nacional de Politicas Sociales, espacio politico con poder
para el diseno, ejecucién y planificacién de modelos inherentes a la nueva matriz
de proteccidn social del Uruguay, el cual actué bajo cinco lineamientos centrales,
a saber:

a) Derechos de aquellas personas que requieren cuidados en el centro del
debate, reconociendo los cambios sociales y las brechas publicas en este
sector.

b) Superacién de las desigualdades entre las personas y los patrones
culturales establecidos, sobre todo entre varones y mujeres, que generan
importantes consecuencias en la dindmica cotidiana.

¢) Reconocimiento de un proyecto de familia donde se garantice
el derecho a tener el nimero de hijas/hijos que se deseen, sobre todo
en sectores trabajadores y medios, combatiendo las restricciones que
suponen la inexistencia o la falta de acceso a servicios de cuidados de
calidad para los mds pequenos.

d) SNIC como herramienta para contribuir al desarrollo del pais de la
superacién de desigualdades.

e) Gestién eficaz y eficiente de recursos mediante la articulacién y
regulacién de los esfuerzos publicos. (Sistema de Cuidados, 2012)

2 Mis alld en el capitulo precedente se ahondé en el devenir del SNIC vy, especificamente, del
Programa de Asistentes Personales, en este capitulo se recuperan algunos aspectos de dicha
procesualidad que se entienden sustanciales para poder reconstruir el resto del andlisis.
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Este equipo fue delineando los ejes conceptuales de la politica, nutriéndose
fuertemente de los aportes de la sociedad civil mediante instancias de debates e
intercambios.

En este entramado el cuidado se configura como un derecho universal, en
tanto todas las personas en algiin momento de su curso de vida requieren de
tareas de proteccién, atencién y asistencia por parte de otra. Las mujeres han
sido quienes recibieron el mandato social de realizar gran parte de estas tareas -no
remuneradas-, estando fuertemente vinculadas al dmbito doméstico y al cuidado
de las personas dependientes. Batthydny (2015) establece una clara vinculacién
entre cuidado, familia y bienestar social, ya sea como relacién interpersonal
como responsabilidad socialmente construida inscripta en los contextos sociales y
econdmicos establecidos. En este sentido, el reconocimiento de este derecho en la
ciudadania se asocia con gran intensidad a la masiva incorporacién de las mujeres
al mercado formal de empleo, asi como también a las trasformaciones en las
ultimas décadas de las estructuras familiares y de las redes comunitarias. Inmerso
en este escenario, el Estado se configura como actor clave en la proteccién de
riesgos y contingencias que transversalizan a las personas a lo largo de sus vidas.

La construccién del rol del Asistente Personal.
La Ley N° 19.353 del SNIC entiende a los cuidados como:

(...) las acciones que las personas dependientes deben recibir para
garantizar su derecho a la atencién de las actividades y necesidades
basicas de la vida diaria por carecer de autonomia para realizarlas por
si mismas. Es tanto un derecho como una funcién social que implica la
promocién del desarrollo de la autonomia personal, atencién y asistencia

a las personas dependientes. (Ley N° 19.353, 2015: Articulo 3)

Dentro de este marco, y en pro de dar respuesta a los cuidados, se distingue
la figura del asistente personal como trabajador asalariado (mediante vinculo
contractual con el Estado) que debe cumplir una determinada cantidad de
horas mensuales en el espacio familiar, centro educativo/laboral, o en ambas.
El asistente personal se encuentra encargado de realizar actividades que: “(...)
apoyen la satisfaccién de las necesidades bdsicas de la vida diaria como ser
levantarse de la cama, facilitar la higiene, vestido, alimentacién, movilizacién y
desplazamiento, trabajo, estudio y recreacién entre otras. Serdn convenidas entre
las partes en atencién a la diversidad funcional y no podrdn suplir intervenciones

profesionales”. (MIDES, 2014: 2)
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Al comenzar la ejecucién del Programa de Asistentes Personales, en esto que
el Equipo de Investigacién ha dado en nominar de plan piloto, entre setiembre
de 2014 y noviembre de 2015 -hasta la promulgacién de la Ley Ne 19.353-
, en el marco contractual se establecian setenta horas mensuales de cuidados a
coordinar con la familia de acuerdo a las actividades diarias y especificidad de
las PsD. Hoy dia, la cantidad de horas asciende a ochenta mensuales. En cuanto
a las tareas a desarrollar, cabe mencionar que el rol especifico de cada asistente
personal no se encuentra determinado con exactitud por el Programa, sino que
queda a definir con la familia y la PsD con dependencia severa de acuerdo a sus
requerimientos. Ello ha generado algunos inconvenientes segtin lo surgido de las
primeras evaluaciones realizadas por el Ministerio de Desarrollo Social:

Lo que hemos notado en la evaluacion es que no estd tan claro el rol de lo que
tiene que hacer un cuidador que estd en este momento trabajando, cudles son
las tareas asociadas, para que lo sepa la familia, la que cuida y la persona a
ser cuidada porque lo que sucede es que le terminan pidiendo que haga tareas
de la casa, entonces se estd trabajando en el perfil del contrato para que quede
bien claro, qué podes esperar del asistente personal y qué no. (Integrante de
la Secretaria de Cuidados del MIDES — Salto, entrevista realizada en
noviembre de 2015)

En este sentido, se entiende que se deja una cierta flexibilidad en el ajuste de
las tareas, de manera que las PsD, sus familias, y asistentes personales puedan
definirlas de acuerdo a las particularidades de cada situacién. Esto se podria
visualizar como el reconocimiento a la singularidad de las PsDj; sin embargo,
traducido en las experiencias concretas comienzan a materializarse las distinciones
por género. Es asi que existe una fuerte asociacién entre las tareas que debe realizar
la asistente personal cuando es mujer con trabajos, vinculada a cuestiones del
dmbito doméstico. Retomando discursos de entrevistas realizadas se plantea la
naturalizacion del rol femenino de esta figura en tareas asociadas a la limpieza del
hogar, la cocina y demds tareas domésticas cuando de mujeres se trata.

Ella antes limpiaba en mi casa, y yo le ofreci esto porque era en la persona
que mds confiaba a mi alrededor, no te creas que fue una decision facil.
Me hubiese encantado conseguir a otra persona mds preparada y con mds
conocimientos para que pueda darle lo mejor a XXX, pero no consegui a
nadie, nadie queria agarrar esto, y ella me transmitié confianza. (...).
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También dos por tres me da una mano con el hermano de Andrés, que tiene
5 anos, y con los dos se lleva muy bien, los entiende, les ensenia, los contiene,
y eso se nota, mi nene mayor la quiere mucho. (Madre de PsD varén de 7
afos, Maldonado, entrevista realizada en agosto de 2015)

A nosotros nos dijeron 64 horas mensuales, mds o menos creo que son. Pero yo
voy a la manana, lo levanto, lo visto, le acomodo la cama todo eso. .. y una
vez por semana le hago limpieza general. .. En la semana le voy ordenando un
poco porque con el tema de la silla y eso hace mugre en el comedor. Entonces le
paso la escoba, le limpio, y una vez por semana, el dia que yo puedo, porque
como tengo dos trabajos mds, voy y le hago la limpieza general. (Asistente
Personal mujer de PsD hombre de 39 anos, San José, entrevista realizada
en agosto de 2015)

El rol de asistente personal queda confinado y entremezclado con aspectos
del orden y la limpieza del hogar cuando de trabajadoras se trata, incluyendo
también hasta el cuidado de otras personas dependientes (hermano en una de las
situaciones) por el tramo etario en el cual se encuentra.

Sin embargo, al analizar los discursos de los asistentes personales varones
se puede constatar que los elementos mencionados en lineas anteriores no son
considerados, o por lo menos no se los menciona en ninguna de las entrevistas
realizadas, interiorizando en este sentido distinta la tarea.

Soy un acompanante, un orientador, como un producto de apoyo para un
nino que se encuentra en un jardin, que precisa determinadas pautas mds
especificas para desarrollar las tareas, para cumplir con los objetivos de la
maestra, que necesita por ejemplo de determinado apoyo visual, del estilo
idale que podes!’, para que tome ese impulso que le falta y haga la actividad
solito. Es un trabajo exigente, requiere de mucha creatividad y paciencia,
creatividad porque la mayoria de las veces no aprenden de la forma que
estd estandarizada y tenés que encontrarle esa vueltita para que puedan
aprender de esa otra forma, y paciencia porque estds en un sistema que no estd
preparado para la discapacidad, entonces tenés que enfrentarte con prejuicios,
Jalta de voluntades, y ahi en esos casos actito como de abogado (risas) voy
defendiendo, legitimando no solo mi figura sino la presencia de XXX en el
jardin. (Asistente Personal hombre de PsD varén de 4 anos, Paysandd,
entrevista realizada en agosto 2015)
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Lo expresado muestra una clara distincién entre las tareas realizadas por
una asistente personal mujer y un asistente personal hombre. Estos discursos se
presentan como representativos de las personas entrevistadas, donde se manifiesta
que, si bien ambos son contratados para un mismo rol, la cotidianeidad marca
un rumbo diferencial de acuerdo al género de quien realiza la actividad; lo que se
traslada también a las nomenclaturas: acompanante o asistente -en referencia a la
figura masculina- y cuidadora -en referencia a la figura femenina-. La flexibilidad
planteada por el Programa de Asistentes Personales en este aspecto y la posibilidad
de realizar acuerdos de actividades entre los tres actores implicados -PsD, familias,
asistentes personales-, se encuentra fuertemente determinado por las pautas
culturales que marca la sociedad, donde la mujer queda limitada al dmbito
privado desarrollando las tareas del hogar y cuidando de los menores/enfermos y
el hombre se presenta con mayor apertura a la esfera pablica. En las entrevistas
realizadas a las asistentes personales mujeres se destaca fuertemente que, si bien
las tareas domésticas no engloban la totalidad de las actividades realizadas, si estdn
intensamente marcadas por éstas, siendo identificadas generalmente por la familia
de las PsD como un apoyo en las tareas del hogar. Incluso, en varias situaciones, el
relacionamiento con la asistente personal comienza a partir de un vinculo laboral
de actividades domésticas.

Yo soy acompanante de un nene, tiene un ano, que tiene Sindrome de Down

y para mi es todo muy nuevo todavia. A mi me ofrecié la mamd para que yo
sea la acompanante. No me lo esperaba... Yo iba a limpiar a la casa y bueno
de repente me ofrece si queria empezar a cuidar al nene. Creo que por ahora
bien, la mamd me orienta mucho sobre lo que tengo que hacer porque yo de
esto no sabia nada, ni sabia qué tratos y cuidados especiales podia tener un
nino con Sindrome de Down, que ahora que estoy trabajando en esto, me
doy cuenta de que hay cosas que son mds especificas en el cuidado del nino.
(Asistente Personal mujer de PsD varén de 1 afio, Paysandd, entrevista
realizada en agosto de 2015)

Histéricamente la mujer ha ocupado lugares que corresponden a la esfera de
lo doméstico. Como establece Carrasco (2011), hace aproximadamente cuatro
décadas que comienza el debate en torno a la feminizacién de los cuidados, en
principio a la interna del movimiento feminista y posteriormente en la academia.
Uno delos puntos centrales de dichas reivindicaciones por parte de los movimientos
feministas comienza a finales de la década de los sesenta, fuertemente asociado
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a los debates en torno a la realizacién de las tareas domésticas. Si bien excede los
limites del presente capitulo la realizacién de una genealogia sobre la histérica
feminizacion de los cuidados, corresponde detenerse en el momento en que el
Estado comienza a identificar el tema de la distribucién de las tareas de cuidado
como problemdtica sobre la cual debe intervenir a través de politicas que apunten
a una igualdad de género.

Segtin Carrasco, Borderias y Torns (2010) son las cientistas sociales feministas
que han visualizado las limitaciones de los diferentes modelos de Estado en
lo que respecta a las politicas de proteccién social en torno a los cuidados. Lo
mismo ha generado reivindicaciones, plasmadas en propuestas y luchas por el
reconocimiento del trabajo femenino en el hogar. Estos cambios socioeconémicos
se encuentran asociados a sociedades que han aprendido a vivir con un bienestar
que se materializa en politicas sociales, las cuales han sido cuestionadas por las
mujeres por continuar reproduciendo una organizacién socio-productiva, en
donde el mayor valor econémico y prestigio social lo tiene la produccién de
mercancias, minimizdndose la calidad de vida de las personas.

A su vez, las nuevas necesidades sociales emergen de cambios demogréficos
que provocan una reduccién en la natalidad y un envejecimiento de la poblacién,
escenario que refuerza el trabajo de cuidado de las mujeres: “(...) mujeres que, en
1981, la socidloga norteamericana Dorothy C. Miller habiz nombrado ya como
generacion sandwich para denominar a las que tienen entre 45 y 65 aros y mientras
todavia cuidan de sus hijos, hijas y maridos, deben afrontar el cuidado de sus mayores”.
(Carrasco, Borderias y Torns, 2011: 42)

Con respecto a esto, y tal como ha surgido en el capitulo precedente, se puede
decir que el cuidado se encuentra asociado a las mujeres de la familia como /Jas
mejores cuidadoras, invisibilizando de este modo la solucién colectiva al problema
de la organizacién social del cuidado.

En este marco resultan de sumo interés los aportes realizados por Angelino
(2014), al poner en didlogo tres esferas que se encuentran en intima relacién:
mujeres, cuidados y discapacidad. La autora analiza minuciosamente el vinculo
que se presenta en estas tres esferas tranvesalizadas por lo que considera una
ideologia de la normalidad, la que cala muy profundo en las sociedades modernas,
generando una fuerte naturalizacién en la construccién social del rol de la mujer
vinculada al ser madre y a la tarea de cuidar.

Con el concepto de ideologia de la normalidad se hace referencia a los
pardmetros utilizados para definir a una persona como normal o anormal, por lo
general en funcién a un diagnéstico médico. Tal diagnéstico termina permeando
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la vida cotidiana de las PsD en su curso de vida, determinando los espacios en los
cuales podrd o no participar, el trato a recibir, el vinculo potencial o restringido
con sus pares, etc. De esta forma, el lenguaje empleado por la ciencia (ciencias
médicas en este caso) tiene un cardcter performativo; esto es, produce al momento
que enuncia. Es asi que la discapacidad se constituye como una categoria politica
que tiene una fuerte capacidad de crear sujetos en situacién de discapacidad desde
el momento en que se la menciona. (Angelino, 2014)

Asi como esta ideologia de la normalidad tiene facultad de crear sujetos en
situacién de discapacidad, también tiene la facultad de crear un vinculo intimo
en lo que respecta al rol de cuidado asociado a la figura femenina, naturalizando la
relacién mujer-madre-responsable de los cuidados, poniendo como componente
fundamental en esta relacién la afectividad.” Lo anterior permite ver que desde
el imaginario colectivo la mujer tendria una predisposicién (biolégica y/o
emocional) a generar afecto, constituyendo también esto como una construccién
social. (Angelino, 2014)

Con respecto a este punto, Badinter (1993) establece como la teoria del
“instinto materno” se ha transformado en las sociedades occidentales como una
fuente de culpa para las mujeres, cuestionando el mito de que son las unicas
“biolégicamente programadas” para brindar los mejores cuidados a sus hijos/as,
generando la exclusion del hombre en esta relacién. Sin duda que la teorfa hunde
sus raices en los supuestos de una sociedad patriarcal, en dénde el hombre no
s6lo no puede hacerse cargo de los cuidados del nifio/a sino que tampoco debe
interferir en el vinculo. De esta forma, retoma de Winnicott (apud Badinter,
1993: 114) la frase “el hijo puede considerarse afortunado si el padre estd presente
y desea conocerlo”. Con estos aportes es preciso replantear cudn profundo cala la
ideologia de la normalidad en la generacion de vinculos (y degeneracién de otros)
en lo que respecta al cuido de las personas dependientes.

Siguiendo a Badinter (1993), el amor materno es infinitamente complejo e
imperfecto. No s6lo no es un instinto, sino que estd condicionado por tantos
factores independientes de la buena naturaleza o de la buena voluntad de la madre,
y se necesita mds bien de un pequeno milagro para que sea tal como se ha descrito.
Sus caracteristicas dependen de la historia personal de cada mujer, de lo oportuno
del embarazo, de su deseo de tener descendencia, de su relacién con el padre, asi
como también de muchos otros factores sociales, culturales, profesionales, etc.

3 La autora antes mencionada analiza las narrativas de quince mujeres argentinas madres de ninos
en situacion de discapacidad, poniendo especial énfasis en el vinculo establecido entre estas madres
y la tarea de los cuidados y el lugar que ocupan los padres en esta relacién.
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Este resulta uno de los puntos medulares a deconstruir en torno a la produccién
y reproduccion de la figura del asistente personal en el marco del SNIC.

En los discursos que se recuperaron del trabajo de campo realizado, cuando
de asistentes personales mujeres se trata, se configura con claridad un rol de
acompariante mayoritariamente remitido al dmbito doméstico, al mismo tiempo
que se reafirman las tareas que estas mujeres como cuidadoras deben realizar, y
muchas veces, cuestiondndole si se aleja de este patrén de comportamiento. Sin
embargo, en la realidad de los asistentes personales hombres la mirada cambia
radicalmente:

Para mi es muy bueno, mi hijo usa las horas del asistente personal para que
lo acompanen al jardin y es fundamental en su vida cotidiana. Fijate que
en la clase de él son 25 comparieros, una maestra y una auxiliar. Entonces
va XXX con el acompanante y le va diciendo las cosas que tiene que hacer, lo
va orientando, que no se pierda en clase, que siga el hilo de las actividades,
que sea un apoyo a la hora de dibujar, por ejemplo, o de seguir una lectura
de un libro. La idea es que se vaya adaptando a lo que es la escuela... El
acompanante lo ayuda a aprender a esperar, a hacer fila, a sacar la merienda
y a ponerla de nuevo en la mochila cuando haya terminado. Es una pieza
Sfundamental en la insercion de XXX en la escuela. (Madre de PsD varén de
4 anos, Paysandu, entrevista realizada en agosto 2015)

Se entiende que lo expresado pone de cierta manera en cuestionamiento
uno de los propésitos del SNIC en cuanto a incluir la perspectiva de género
y generaciones, la superacién cultural de la divisién sexual del trabajo y la
distribucién de las tareas de cuidado en la sociedad. En lineas generales, lo que se
presenta en la ejecucién de este primer afio del Programa de Asistentes Personales
no permite dar cuenta de una transformacién real en este aspecto, sino que
sigue latente la fuerte feminizacion de los cuidados, quizds ya no desde la 6rbita
familiar, pero si en la responsabilidad que se le adjudica a las mujeres en las tareas
de cuidar.

Cabe preguntarse si efectivamente se estd logrando lo que el SNIC buscé
deconstruir: la histdrica feminizacién delos cuidados, o sidebido alainespecificidad
que presenta el Programa en multiples aspectos no se estarfa reforzando el rol
de cuidadora de la mujer, contribuyendo con esto a una consolidacién de la
feminizacién de los cuidados. Es por ello que se considera que ésta es una linea
miés que relevante a la hora de continuar pensando la ejecucién de la politica a
nivel de las particularidades concretas.
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La precarizacién de la tarea de cuidar

En base a lo expuesto puede establecerse que al componente que se denominé
como feminizacion de los cuidados se une otro componente que se pasard a
denominar precarizacion de los cuidados.

Para dimensionar esta categoria se toman los aportes de Castel (1997),
quien trabaja en base a la evolucién del vinculo salarial, planteando un pasaje
de la condicién proletaria® del trabajador, fuertemente asociada al origen del
capitalismo, a una condicién obrera para luego llegar a una relacién salarial.” La
diferencia de la condicién proletaria con la condicién obrera, es que la dltima
garantizaba derechos més alld del vinculo especifico con el trabajo; esto es, acceso
a la educacién, vivienda, salud, etc. Comienzan a haber mayores espacios de
relacionamiento entre el obrero y el resto de la sociedad, aunque esta relacién fuera
de forma precaria (vivienda para trabajadores, acceso a salud publica, espacios de
ocio comunes, acceso limitado o nulo a circulos de poder). En la sociedad salarial
se ampliarfan los espacios de participacién y comenzaria a haber una promocién
basada en el ideal de progreso, lo que significa que ‘todo aquel que lo mereciera”
podria tener ascenso en la escala social. Por otra parte, también se generarfa una
multiplicacién de las protecciones y derechos del trabajador (Castel, 1997). El
autor plantea la idea de relacién salarial desde etapas preindustriales; sin embargo,
sostiene que la misma fue adquiriendo diferentes modalidades con el desarrollo y
la evolucién de las sociedades capitalistas, siendo una de las formas que adquirié
la relacién salarial fordista.®

Al momento, ;se puede plantear que rige esta forma de vinculo salarial en
las sociedades actuales? Puntualmente, ;qué tipo de relacién laboral se estaria
generando en la situacién de los asistentes personales?

4 La condicién proletaria da cuenta de un individuo que trabajaba para reproducirse, siendo mera
mercancia para el sistema capitalista, impidiendo esta relacién superar su situacién de proletario.

5 Dicho pasaje no se daria de forma lineal sino por encadenamiento de sucesos (Castel, 1997).

6 Algunas de las caracteristicas que el autor menciona para la sociedad salarial fordista son las
siguientes: “una separacién rigida entre quienes trabajan efectiva y regularmente, y los inactivos
o semiactivos, que hay que excluir del mercado de trabajo, o sea integrar bajo formas reguladas
(...) la fijacién del trabajador a su puesto de trabajo y la racionalizacidon del proceso del trabajo
en el marco de una “gestién del tiempo precisa, dividida, reglamentada (...) el acceso a través del
salario a “nuevas normas de consumo obrero” que convertfan al obrero en el propio usuario de la
produccién en masa.(...) el acceso a la propiedad social y a los servicios publicos (...)la inscripcion
en un derecho del trabajo que reconocia al trabajador como miembro de un colectivo dotado de
un estatuto social, mds alld de la dimensién puramente individual del contrato de trabajo”. (Castel,

1997: 272-283)
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Godoy (2005) analiza cémo el modelo fordista pensé en una modernidad
organizada primando los contratos a largo plazo, la estabilidad laboral -el modelo
del trabajo para toda la vida- y coémo actualmente, una vez superado el modelo
fordista de produccidn, se estarfa ante una nueva vinculacién laboral a partir de
una modernidad flexible o tardia. Mds alld de la creacién durante el siglo XX
de marcos normativos en torno al trabajo -en un correlato con la proteccién
al trabajador, la cantidad de horas por jornales, etc.-, el mundo del capital y
la légica del mercado, sumado a la desregulacion en varios aspectos del Estado
como protector, no hizo mds que recrudecer los procesos de precarizacién de los
contratos laborales y las condiciones en las cuales debe inscribirse el trabajador.
Algunos elementos que darfan pie a estos pensamientos serfan: la flexibilizacién
del contrato; la inespecificidad de funciones (lo cual privilegia al patrén en
tanto es el trabajador el que debe adaptarse al mandato de su superior mediando
siempre el temor a quedarse sin empleo); pocos conocimientos para la realizacién
de la tarea (lo que genera que ‘cualquier persona pueda ocupar su lugar’); entre
otros elementos. Todo lo antedicho atenta contra el trabajo como fuente de
identidad: “El hecho de que constituye un espacio de construccién de identidades
colectivas, que da acceso a estatus y prestigio social, que permite la configuracién
de identidades personales y que opera como un campo de diferenciacién entre
los sexos y construccién de los géneros, asi como de ejercicio y reproduccién
de relaciones de poder, desigualdad y control”. (Gonzdlez, Todaro y Yéfiez apud
Godoy, 2005: 6)

El trabajo se constituye desde la sociedad industrial como elemento constructor
de identidades y dador de sentido en la vida de los sujetos. La perspectiva desde la
cual se abordan las nuevas significaciones del trabajo, asi como la manera en que
éstas dificultan o promueven el ejercicio ciudadano, se inscribe en el actual y amplio
debate sobre los procesos de reconfiguracion de las sociedades modernas de las
tltimas décadas; especificamente, a través del trdnsito desde la “sociedad industrial
del Estado-nacional” -o modernidad organizada- a la “sociedad informacional
globalizada” -o modernidad tardfa-. (Diaz, Godoy, Stecher, 2005: 7)

En este sentido, la precarizacidn es mds trascendental que el desempleo, porque
a partir de ella se logran percibir las causas que sustentan la vulnerabilidad social y
la desafiliacién. Precarizacién y desempleo surgen como la contracara de disputa
por la competitividad y las reestructuraciones industriales, fisonomias medulares
de la dindmica actual de la modernizacién. (Carrasco, Borderias y Torns, 2010)

Las transformaciones en las relaciones laborales de las ultimas décadas han
dificultado el viaducto social que significaba el trabajo, asi como las pérdidas
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en las remuneraciones, flexibilizacién laboral, exigencias del mercado, pérdidas
de beneficios en la seguridad social, empleo en negro, etc., generando un déficit
de integracion, desigualdad y conflictos, tanto en la esfera pablica como en la
privada, al no poder robustecer las relaciones sociales: “El nicleo de la cuestién
social consistirfa hoy en dia de nuevo en la existencia de inttiles para el mundo,
supernumerados y alrededor de ellos una nebulosa de situaciones signadas por
la precariedad laboral y la incertidumbre del mafiana, que atestiguan el nuevo
crecimiento de la vulnerabilidad de masas”. (Castel, 1997: 465)

Ahora bien, ;qué se puede decir concretamente con respecto al rol de los
asistentes personales? Resulta interesante considerar que su tarea, en la generalidad
de las situaciones, es tomada como una salida laboral cuando aparentemente
no hay otra opcién. En algunas situaciones se considera como una tarea de
trdnsito, ya que se la realiza para cubrir algunas necesidades que se presentan en
el momento, o incluso es considerada por estudiantes que atin no han obtenido
su titulo universitario.

La verdad, porque se me terminaba Uruguay Trabaja y yo no puedo agarrar
cualquier trabajo por mi hija, porque en un trabajo normal no puedo faltar,
una doméstica o algo se complica, entonces intenté, probé con miedo pero
fue por eso, la verdad que no lo pensaba hacer. Fue la alternativa que se me
dio en el momento. (Asistente Personal de PsD mujer de 33 afos, Salto,
entrevista realizada en agosto de 2015)

Sinceramente fue mds que nada una cosa fortuita. O sea, estaba en un periodo
de recesion, no tenia trabajo y ya habia estado trabajando con los chiquilines
con musicoterapia, y bueno ahi se dio la conexion, me avisaron que estaba
esta posibilidad y ta. .. No fue buscado digamos. (Asistente Personal de PsD
var6n de 20 anos, Florida, entrevista realizada en agosto de 2015)

Si a esta precarizacién laboral en cuanto a las formas de contratacién e
inespecificidad en la tarea se le suma la falta de capacitacién especifica de estos
trabajadores para llevar adelante los cuidados, las condiciones de vulnerabilidad
no sélo se disparan para las PsD y sus familias sino también para los/as asistentes
personales como trabajadores.

En el primer ano de implementacién del Programa de Asistentes Personales,
mis alld hubieron algunas capacitaciones puntuales, éstas no eran una exigencia
para la inscripcién como asistente personal. Dicha falta de capacitacién en
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reiteradas oportunidades fue cuestionada por asociaciones y grupos que luchan por
el reconocimiento de las PsD, recalcando la necesidad de una profesionalizacién
asociada a este rol y, a su vez, a cada una de las deficiencias con las que se trabaja.
Este punto pareceria haber quedado superado a partir del Decreto emitido
en abril de 2016, en donde se establece la obligatoriedad en la realizacién de
capacitaciones por parte de los asistentes personales, las que serdn proporcionadas
por el Estado. (Ver decreto N° 117/016)

En este sentido, se considera que la falta de capacitacion especifica de los
asistentes personales retroalimenta la precarizacién de los cuidados en el marco
de un Sistema creado para superar desigualdades.

Es que en realidad no sé qué herramientas necesito. Lo tinico que si sé es que
tengo ganas y que aprendo ripido. Me gusta y asi eso me parece que es lo
esencial para que uno pueda saber si estd capacitado o no... Con ganas que
uno tenga de aprender y de ayudar a los demds me parece que eso es lo vinico
que basta. Y después lo otro, las herramientas que ellos te den las absorbes
emeguidd sieslo que vos querés y que a vos te gusta. Las herramientas las
absorbes enseguida. (Asistente Personal mujer de PsD varén de 39 afios,
San José, entrevista realizada en agosto de 2015)

En este sentido, tampoco debe dejarse a un lado que la falta de capacitaciéon
resulta uno de los elementos que llevan a la generacién de mayor inestabilidad en
el empleo y, por consiguiente, a la constitucién de un individuo como “trabajador
en condiciones de precariedad”. Vale destacar que, como plantea Leal (2013),
la profesionalizacién para el empleo se constituye en un capital imprescindible
para la generacién de movilidad y ascenso en la estratificacién ocupacional. De lo
contrario, el trabajador estd destinado a ocupar siempre el mismo lugar en dicha
estratificacion.

El escenario actual del Programa de Asistentes Personales, sumado a la
inexistencia de una etapa de evaluacién por parte del Estado sobre aquellas
personas que se postulan en dicho rol, ha provocado una serie de irregularidades
y descontentos por parte de quienes esperan ser cuidados.

Un elemento que llamé la atencidn es que las asistentes personales mujeres
no se encuentran problematizando el rol natural que se les asigna -vinculado a las
tareas domésticas-, al igual que resulta inexistente un cuestionamiento al vinculo
laboral precario que se establece en esta relacién. En ninguna de las entrevistadas
esto se presenté como una desconformidad, muy por el contrario, varias de ellas



Cuipapos EN EL URUGUAY

contaron sus historias de cuidado vinculadas al 4mbito doméstico con mucha
naturalidad, no imaginando su rol desde otro lugar.

Sorprende que, cuando las entrevistas se realizan a madres de PsD éstas
también vinculan naturalmente la figura de la asistente personal mujer a las tareas
de limpieza, imponiéndolo como una de las tareas fundamentales a desempenar
dentro de su rol. En contraposicién a esto, en el decreto emitido en el presente ano
se deja en claro que los asistentes personales no deben realizar tareas vinculadas al
dmbito doméstico.”

Articulo 32°.- (Exclusién) Quedan excluidas de las obligaciones de los
Asistentes Personales derivadas del presente reglamento la atencién a
otros miembros de la familia y allegados, asi como la realizacién de tareas
domésticas y tareas de cardcter sanitario rehabilitador y, en general, todas
aquellas que impliquen una especializacién profesional con la que no
cuente. (Decreto 117/016, 2016)

No es menor que la funcién de estas trabajadoras-mujeres- precarizadas
también sea sostenida por otras mujeres. ;Acaso no es de esta forma como opera
el dispositivo de la ideologia de la normalidad anteriormente desarrollado? ;Qué
responsabilidad tienen las mujeres en la precarizacién de su propio trabajo
y del trabajo de otras mujeres? En una sociedad de corte patriarcal los roles se
encuentran tan naturalizados -implicitamente vinculado a un orden bioldgico)-
que resulta sumamente complejo poder desnaturalizarlo y pensar la funcién
femenina desde otro lugar.

En este entramado, ;serfa posible relacionar la feminizacién de los cuidados
con la precarizacién en la especificidad del SNIC? Sin duda que en principio
no serfa una relacién lineal (feminizacién= precarizacién), ya que se considera
que las caracteristicas que darfan pie para hablar de la precarizacién del
empleo, la flexibilizacién de contratos laborales y la inespecificidad para la
tarea (estrictamente en lo normativo) excederia a la condicién de ser varén o
mujer. Sin embargo, como fue planteado anteriormente, puede apreciarse que la
inespecificidad parece acentuarse con una connotacién de género: surgen brechas
sustanciales entre trabajadores (masculino) y trabajadoras (femenino), lo cual s
podria estar afectando negativamente en lo que respecta a la posicién de la mujer
en esta relacion.

7 Si bien el trabajo de campo llevado adelante para la presente investigacién marco precede a la
instauracién del decreto mencionado, resultaria interesante indagar si el rol asignado a las asistentes
personales mujeres ha variado desde la implementacién del mismo.
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Si bien la construccién y distribucién de roles llevé a la asociacién de la mujer
a un lugar de cuidados en la esfera privada y al hombre a un lugar de proveedor
y figura publica de la familia®, actualmente esto no se encuentra tan claro ya que
el trabajo se erige como elemento integrador y fuertemente identitario, también
para la poblacién femenina que cada vez mds conquista nuevos espacios en lo
que a este campo respecta. (Castelnuovo, 2006; Moore, 2009) Sin embargo, el
antecedente de mujer-sensible-responsable de los cuidados delimita el campo de
accion de las mujeres en el dmbito laboral, ya que por lo general son quienes mds
logran desempenarse en estos espacios. En este sentido, se puede relacionar con
la eleccién de carreras fuertemente feminizadas -las asociadas a la educacién, por
ejemplo-, las cuales también hunden sus raices en un imaginario de proteccién y
cuidado del otro.

Resulta interesante ver cémo el SNIC comienza a convertirse en un dmbito
fuerte de insercién laboral feminizado, extendiendo la esfera de cuidados
del dmbito doméstico a una fuente de trabajo reglamentada en un marco de
proteccién social que, si bien se considera sumamente positivo en principio, tiene
muchos elementos a continuar pensando y problematizando.

Reflexiones finales

Lo expuesto en el presente capitulo corresponde a ideas que se vienen
madurando singular y colectivamente, teniendo en cuenta que pensar en términos
de co-responsabilidad en torno a los cuidados es un debe y un desafio importante
tanto para la academia como para la sociedad civil.

El deconstruir la subjetividad de los sujetos implica tomar las percepciones
que son un ejemplo de cémo las personas ordenan el mundo, por lo cual sus
discursos aportan algunas pistas de qué puede ocurrir en sus pricticas concretas
de la vida cotidiana mediadas por la ideologia de la normalidad, apuntando a la
mejora de los procesos de inclusién social de los implicados en el cuidado. En este
sentido, ;qué tanto permea la ideologia de la normalidad a las politicas pensadas
desde el Estado y la sociedad civil? Tales componentes ideolégicos dan cause a
la reproduccién naturalizada de ideas que se encuentran sumamente arraigadas.

8 Segin Moore (2009), esta reflexion tiene sus fundamentos en una histérica asociacién
subordinada de la mujer a las caracteristicas de la naturaleza (lo doméstico) y del hombre a la
cultura (lo publico, viendo esta asociacion como lo intelectual, lo elaborado, lo que se despega de lo
netamente natural). Dicho supuesto hunde sus raices en la idea de que la mujer, dada su fisiologia
y su funcién reproductora, se encuentra mds cercana a la naturaleza que el hombre, siendo esta
relacién de reproduccién que ha limitado a la mujer al cumplimiento de determinadas funciones
sociales (dmbito doméstico).
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Muchas veces emergen con fuerza lineamientos que consideran que las
personas que viven en situacién de dependencia por discapacidad no son tantas
y, por consiguiente, no tendria sentido la generacién de amplias discusiones en
la materia y la orientacién de recursos con este destino. Las politicas de cuidados
se sittan dentro de la refundacién de la matriz de proteccién social que apunta a
la corresponsabilidad social entre Estado, sector privado, familias y comunidad.

El desafio de crear programas de capacitacién del rol del asistente personal en el
marco del SNIC marca una linea de accidn estratégica que impacta directamente
en la profesionalizacién de la tarea del cuidado de las personas trabajadoras
del sector. Vinculado esto al tema central analizado en el presente capitulo, la
feminizacion y precarizacién de la tarea de los cuidados, ;qué sucede con estos
cuidados (de mujeres) desarrollados durante muchos afios en la esfera familiar
hacia PsD con dependencia severa? ;Son parte de una deber ser instaurado por las
sociedades frente a los roles naturalmente adjudicados a las mujeres? ;Cémo se
posicionan los asistentes personales en este contexto hoy dia?

Lo planteado hasta aqui refleja que la concrecion del SNIC no es otra cosa
que el resultado -o el inicio- de un largo proceso de reivindicaciones y reclamos
por parte de la sociedad civil -incluso muchas veces invisibilizado- frente a un
derecho a los cuidados por parte del Estado. Sin embargo, si bien se ha transitado
por instancias de debates, intercambios y negociaciones que se concretan en el
SNIC, parte de los discursos aqui analizados manifiestan ciertas contradicciones
con lo finalmente planteado. Un ejemplo de esto estarfa dado en una entrevista
a la madre de una PsD donde se expresa que mds alld de la valoracién positiva
de la politica, no hace acuerdo en que los cuidados sean realizados por personas
externas a la érbita familiar. De alguna manera, podria plantearse que tanto las
familias y hasta muchas PsD no logran visualizar la necesidad que se instaure
como politica de Estado la co-responsabilizacién con las familias en las tareas de
cuidado.

A lo largo de este capitulo se ha referenciado que las mujeres siguen siendo
quienes mayormente asumen estas tareas de cuidado. Ademds de esta significativa
diferencia cuantitativa con relacién a los varones, las actividades que realizan se
encuentran estrechamente vinculadas a la esfera doméstica. Contrariamente, en
aquellos casos en que la figura del asistente personal es asumida por un hombre,
las tareas son diferenciadas, por lo general afines a la esfera educativa y a la
promocién de autonomia.

Mis alld de los lineamientos normativos y de la estructura que persigue el
SNIC, los patrones culturales que transversalizan estas sociedades se impregnan
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fuertemente, no permitiendo romper con ciertos aspectos que aqui se intentaron
deconstruir. Por esto se considera fundamental continuar en la profundizacién
de este intenso trabajo entorno a lo que implica el cuidado como derecho, la
construccion de la figura de los asistentes personales y la co-responsabilidad de la
familia, el Estado y la sociedad civil frente a estas nuevas perspectivas.
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Capitulo 4:
“El Asistente Personal en el Sistema Nacional Integrado de
Cuidados: ;un rol desde los cuidados o desde la asistencia?”!

Sofia Angulo y Lucia Sdnchez

Introduccién

Tal como se ha venido elaborando en los capitulo precedentes, en las tltimas
décadas la reivindicacién de los derechos de las mujeres ha recobrado interés en
la agenda publica de los gobiernos en las sociedades occidentales. En este sentido,
las tareas del hogar realizadas en el 4mbito doméstico han sido problematizadas
y cuestionadas desde, principalmente, los movimientos feministas. Los
cuidados que se desarrollan dentro de las fronteras del hogar han logrado salir
del dmbito privado para constituirse en objetivos de politicas de cuidados y en
debates académicos y profesionales. Pese a ello las investigaciones en torno a los
cuidados contintan arrojando evidencia sobre la feminizacién en un contexto de
crecimiento de servicios de cuidados que ofrece trabajos realizados principalmente
por mujeres. Esta situacién no solo reproduce la naturalizacién de los trabajos de
cuidados sino que consolida las dindmicas sociales y econédmicas que favorecen la
nocién de los cuidados como tareas inherentes al dmbito privado y llevadas a cabo
por mujeres. (Carrasco, 2011; Torns, 2014; Aguirre, 2014)

En este contexto resulta de interés analizar las distintas conceptualizaciones
sobre la figura del Asistente Personal en el marco del SNIC. Asimismo, se
pretenden comprender las percepciones en torno al rol del asistente personal de
las PsD con dependencia severa, de sus familias y de los propios sujetos que llevan
a cabo el trabajo del asistente personal.

Se entiende pertinente para esclarecer el andlisis y proporcionar una lectura
clara distinguir las denominaciones que surgen y median el andlisis que se procura
exponer en el presente trabajo. En tal sentido, es necesario distinguir entre los
términos independencia/dependencia; autonomia/heteronomia, siguiendo los

1 Este articulo estd en proceso de evaluacién en la Revista Inclusiones de Chile.
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lineamientos analizados al respecto en el Capitulo 1. Respecto a independencia,
indica las posibilidades de una persona de desempenarse con libertad; contrario a
ello, surge el término dependencia, en tanto situacién donde una persona necesita
de otra para realizar las actividades de la vida cotidiana. Por su parte, la autonomia
implica la capacidad de la persona de decidir sobre los aspectos que hacen a su
vida; mientras que la ausencia de la misma deviene en heteronomia.

Siguiendo el hilo conductor de los capitulos precedentes, este capitulo se
organiza de la siguiente manera: en primer lugar, se presenta la nocién de cuidados
y su vinculo con el dmbito doméstico y el dmbito publico, luego se analiza la
relacién de cuidados en aquellas personas que se encuentran en situacién de
dependencia mediados por la discapacidad, posteriormente se procura dar cuenta
de la importancia del enfoque de derecho para abordar las nociones de asistencia,
dependencia y discapacidad, para llegar al andlisis de algunos discursos de las
PsD, sus familias y sus asistentes personales en torno a lo que implica dicho rol en
el contexto del SNIC surgidos del trabajo de campo. Hacia el final se realizan las
reflexiones que ponen fin al capitulo y generan el espacio para la presentacion del
quinto y altimo capitulo del presente libro.

Cuidados: del 4mbito privado al dmbito piblico

La terminologfa en torno a los cuidados adolece de consenso, es un concepto
complejo y polisémico, y esto se traduce en una amplia gama de conceptos y
términos que dependen de diferentes corrientes tedricas. Desde las dltimas
décadas del siglo XX se desarrollaron y se consolidaron diferentes aproximaciones
tedricas y empiricas que se pueden agrupar en dos grandes lineas: por un lado,
aquellas que entienden a los cuidados como aspecto fundamental para la identidad
femenina y que permite, por lo tanto, analizar la situacién de la mujer en las
sociedades contempordneas (Finch, 1983; Graham, 1983; Carrasco, 2011); y, por
otro lado, aquellas que consideran a los cuidados como categoria analitica para
estudiar los regimenes de bienestar de los estados modernos (Ungerson, 1990;
Carrasco, 2011).

Actualmente la tendencia se concentra en entender a los cuidados como
un trabajo que tiene lugar en la vida cotidiana, y que por lo tanto trasciende el
dmbito estrictamente familiar y privado de los hogares (Torns, 2014). Los debates
analiticos, junto con las reivindicaciones feministas, han permitido el trinsito
de los cuidados como tarea estrictamente doméstica y privada a los cuidados en
tanto servicios plausibles de ser mercantilizados:
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Todas estas contribuciones académicas han permitido desnaturalizar el
cuidado como lo propio de las mujeres y desplazarlo del 4mbito privado
de las opciones personales para hacerlo publico y politizable. Para ello, se
lo reformulé como un concepto que entrelaza lo econémico —la forma
en que las economias se benefician del trabajo de cuidados que no es
reconocido ni remunerado—, lo social —las relaciones de clase y género—y
lo politico —los distintos actores que demandan, sostienen o implementan
politicas puablicas que directa o indirectamente moldean la prestacién y
recepcién de cuidados-. (Esquivel, 2015: 64)

El cuidado se convierte asi en un tema clave para la agenda puablica dado que
transversaliza la sociedad, desde su unidad mds elemental que es la familia, y
la economia, en tanto se mercantilizan vinculos que hasta entonces han estado
confinados en las fronteras de lo privado.

De este modo, se habla de cuidado para hacer referencia a la tarea que es
desarrollada por un sujeto que tiene como referencia un otro. El cuidado puede
ser mediante servicios de cuidados que estdn relacionados con servicios publicos
o trabajos mercantilizados, o bien puede ser un trabajo de cuidados que se refiere
al trabajo que se realiza desde los hogares y que estd orientado hacia los miembros
de la familia (Carrasco, 2011; Larbdn, 2010). La manera en que cada sociedad
aborda las necesidades de cuidado de sus miembros, desde la familia, el mercado
y el propio Estado es fundamental en la organizacién social del cuidado; pues
la organizacién social del cuidado se encuentra mediada por la forma en la cual
Estado, la familia y el mercado lo distribuyen y satisfacen. En este sentido, el
Estado debe ser capaz de incorporar en sus politicas publicas la temdtica del
trabajo de cuidados buscando organizar socialmente el cuidado de las personas
que se encuentran en situaciones que les impiden gozar de su autonomia personal,
esto conduciria a repensar en el orden de la redistribucién econémica, asi como
también en el plano del reconocimiento (Carrasco, 2011; Esquivel, 2015).

Las diversas transformaciones demograficas -envejecimiento de la poblacién,
mayor esperanza de vida, aumento enfermedades crénico-degenerativas-,
econdmicas, sociales y culturales -ingreso de la mujer al mercado laboral- han
obstaculizado a las familias para el desempefio de su rol de cuidadoras, impactando
en el sujeto que demanda cuidados y de su entorno. Lo antedicho demuestra
que la familia no puede ser el espacio exclusivo de cuidado para las personas en
situacion de dependencia. (Fassler, 2009)
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Es en este contexto que surgen las propuestas de desfamiliarizacion, las
cuales pueden concretarse via mercado o servicios publicos. Ello no implica
des-responsabilizar a las familias, sino de lo contrario se trata pues de superar la
desigualdad existente en el ejercicio de las tareas a la interna de éstas, en pos de
mayor igualdad y goce de derechos. (Aguirre, 2009)

Resulta en este punto trascendental considerar el papel del Estado en tanto
garante del bienestar y cuidado de sus ciudadanos y particularmente de aquellos
que se encuentran en situacién de dependencia. Lo antes mencionado da cuenta
de las ofertas de servicios que el Estado proporciona o regula, de las prestaciones
monetarias o a la contratacién de servicios remunerados; todo ello con el objetivo
de superar la divisién sexual del trabajo, que coloca a las mujeres como principales
cuidadores. Estas acciones conducen a la generacién de “institucionalidad para los

cuidados”. (Salvador, 2009)

Del 4mbito doméstico al dmbito publico: la mercantilizacién de los cuidados
y la reivindicacién de los derechos

La perspectiva histérica evidencia la desvalorizacién del trabajo de cuidados
junto con el desarrollo y consolidacién de la produccién mercantil en las sociedades
occidentales, anclando sus bases en la division sexual del trabajo y en su respectiva
desigualdad sexual. De esta manera la problematizacién y desnaturalizacién del
cuidado en el dmbito doméstico logra dar cuenta de la dependencia entre el
sistema mercantil y la economia del cuidado, que se pensaba eran dos dmbitos
totalmente desvinculados uno del otro. Desde el enfoque de la reproduccién
social se indica que tanto la reproduccién bioldgica, la reproduccion de la fuerza
de trabajo como la satisfaccion de las necesidades de cuidados son fundamentales
para el mantenimiento del orden social, ya que sus procesos, actividades y sujetos
se encuentran estrechamente interrelacionados. (Carrasco, 2011)

Sin embargo, las necesidades de los cuidados atin contintan satisfaciéndose
dentro del dmbito doméstico, sin haber logrado desplazarse hacia el mercado o al
sector publico. El trabajo de cuidados tiene caracteristicas inherentes al vinculo
que se establece entre el sujeto que ofrece el cuidado y el que los recibe, por
lo tanto requiere de estrategias politicas y de mercado especificas para atender
esta especificidad. El trabajo de cuidados tiene un cardcter afectivo-emocional,
que ha generado tradicionalmente la vinculacién de estas tareas con la poblacién
femenina, debido a la identidad femenina-maternal.

Otra caracteristica estd dada por la relacién misma que se desarrolla entre
el cuidador y la persona que requiere de los cuidados. Este trabajo, debido a la
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construccidn socio-histérica de la nocién del cuidado, se encuentra socialmente
devaluado, se realiza en el marco de condiciones laborales precarias, tiene escaso
reconocimiento social y profesional, y la remuneracién es muy baja. A su vez,
estos trabajos requieren de bajos niveles de formacién, estdn asociados al trabajo
doméstico y por lo tanto al imaginario colectivo de una tarea naturalmente
femenina, lo que refuerza la precariedad estructural del cuidado remunerado en
el dmbito privado. (Carrasco, 2011; Torns, 2010; Tobio, 2010)

El cuidado en tanto nuevo tipo de empleo y sector de actividad implica
repensar y reflexionar en torno a las especificidades entre los trabajos de cuidado
y doméstico en unas fronteras siempre difusas.

Los cuidados en situacién de dependencia mediados por la discapacidad

En este contexto de transformaciones de las tareas de cuidado del dmbito
privado al publico, surgen un conjunto de demandas que hasta este entonces
habfan estado invisibilizadas y confinadas en lo doméstico: son las referidas a las
tareas de cuidado de las personas en situacion de dependencia que estdn mediadas
por algun tipo de déficit, que a su vez las coloca en situacion de discapacidad.

Este colectivo de PsD adquiere importancia en tanto se convierten en objeto
de cuidados. De este modo, las tareas de cuidados orientadas hacia las personas
en situacién de dependencia mediadas por la discapacidad comienzan a ser
reconocidas y a desnaturalizar el rol exclusivamente femenino que las integrantes
del hogar desempenaban.

La dependencia es una construccién social, es dindmica y es relacional,
por lo que se considera un producto de la discapacidad. En tanto situacién de
discapacidad ésta genera, a su vez, lugares en los que coloca al sujeto portador
de un déficit en situaciones de desigualdades persistentes, interceptando las
posibilidades de desarrollar con autonomia sus propias estrategias laborales,
educativas, culturales, etc. Sin embargo, no todas las PsD serdn inmediatamente
localizadas en situaciones de dependencia; esto es, toda discapacidad no genera
dependencia ni toda dependencia genera discapacidad.

Las intervenciones en materia de politica puablica orientadas a las tareas de
cuidado de PsD con dependencia severa buscan minimizar la dependencia. Pero
esto ha conducido a confusiones, tedricas y empiricas, en torno a las intervenciones
de los trabajos de cuidados y a la valoracién de la situaciéon de discapacidad y
de dependencia. (Tobio, 2010) La dependencia como criterio de seleccién para
el pablico objetivo de las politicas publicas resulta limitada y confusa desde la
perspectiva de la discapacidad. A su vez, en el drea de servicios de cuidados existe
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también confusién con respecto a los requisitos de las profesiones en cuanto a su
formacién, lo que ha generado la predominancia de bajas remuneraciones, escaso
reconocimiento profesional, precariedad y feminizacién. (Torns, 2014)

El objetivo de repensar en torno al trabajo de cuidados de PsD con dependencia
severa estd puesto en aumentar su autonomia, ya sea mediante estrategias que
incluyan apoyos y/o ayudas técnicas como lo es la asistencia personal.

Asistencia, Dependencia y Discapacidad: una triada desde el enfoque de
derechos

En el disefio de politicas publicas de cuidados orientadas a las PsD con
dependencia severa se introduce una compleja discusién tedrica y metodolédgica
en torno a las nociones de cuidado y de asistencia, ya que lo que en cada una se
considere dependerd del marco conceptual adscripto.

La nocién de asistencia personal surgié hacia fines del siglo XX, impulsado
desde el Movimiento de Vida Independiente de los Estados Unidos,
concomitantemente con el desarrollo tedrico de las corrientes sobre el cuidado.
Sin embargo, el impacto en las politicas ptblicas y en la academia fue menor al
liderado por el movimiento feminista. (Toboso, 2010)

El Movimiento de Vida Independiente ha logrado consolidar la nocién de
asistente personal como aquella persona que realiza o ayuda a realizar las tareas
de la vida diaria a otra persona que, debido a su situacién de discapacidad, no
puede realizarlas por si misma. El asistente personal, a diferencia del cuidador, es
una alternativa para alcanzar la autonomia de este colectivo, ya que a pesar de no
poder realizar de manera independiente las tareas de la vida diaria, ésta la ejerce a
través de la toma de decisiones sobre las condiciones en las cuales se desarrollardn
tales actividades, quién y cudndo las desarrollard. (Toboso, 2010)

La figura del asistente personal se basa en el derecho de las PsD de ejercer de
forma auténoma su propia vida, ejerciendo con dignidad sus actividades, lo que
implica estar en igualdad de oportunidades que el resto de las personas. En este
sentido el asistente personal es un vehiculo, un medio, para alcanzar la autonomia.

El vinculo entre el asistente personal y la persona a la que asiste ya no estd
mediado por lazos emocionales y afectivos, sino que principalmente es una
relacién contractual de cardcter laboral, mds alld de la relacién personal que
puedan establecer. En este vinculo es la PsD con dependencia severa la que toma
las decisiones sobre las tareas de su vida cotidiana para que luego el asistente
personal, en el marco de los derechos y condiciones laborales del asistente
personal, las realice y asi viabilizar, por medio de la promocién y habilitacién, su
autonomia personal.
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Esta figura que se diferencia de las tareas del cuidador estd manifiesta en la
normativa internacional, en la CDPD, Articulo 19 inciso b), donde expresa como
funcién del asistente personal la de facilitar la existencia y la inclusién de las PsD
en la sociedad, para evitar su aislamiento o separacién, y disminuir su reclusién
del espacio estrictamente familiar. Tal como se ha visto en capitulos precedentes,
en el correlato nacional la normativa también incorpora esta figura, a través de la
Ley N° 18.651 de “Proteccién integral de personas con discapacidad”, Capitulo
IV, donde establece la Asistencia Personal para el desarrollo de las actividades
bésicas de la vida diaria -levantarse de la cama, higiene, vestido, alimentacidn,
movilizacién y desplazamiento, trabajo, estudio y recreacién, entre otras- de
personas en situacién de dependencia por discapacidad severa.

El Programa de Asistentes Personales del SNIC: ;un rol desde los cuidados o
desde la asistencia?

Se ha venido planteando en capitulos anteriores el hecho que en Uruguay las
politicas de cuidados de personas en situacién de dependencia, historicamente,
han estado confinadas al dmbito doméstico y recaian especialmente sobre las
mujeres. Hacia el 2010 se incorpora la temdtica en la agenda politica del segundo
gobierno del Frente Amplio credndose un grupo de trabajo interinstitucional con
el objetivo de disenar el SNIC, que tiene como resultado final la aprobacién del
marco legal e institucional a través de la Ley N° 19.353 de noviembre de 2015. El
Programa de Asistentes Personales surge con la reglamentacion del Capitulo IV de
laley N° 18.651, para personas en situacién de dependencia severa mediadas por
la discapacidad. Consiste en un dispositivo que busca superar las desigualdades
e inequidades con respecto a la tarea de cuidado que tienen lugar en el dmbito
privado. En este sentido el SNIC, mediante el Programa de Asistentes Personales,
procura mitigar los efectos de las tareas de cuidados, realizados principalmente
por las mujeres, y promover la autonomia de las PsD.

El asistente personal debe ser el medio para que la PsD con dependencia
severa pueda realizar las actividades de la vida cotidiana de forma auténoma.
El trabajador, en tanto asistente personal, serd elegido y contratado por la PsD,
con un minimo de setenta horas mensuales,” y con una remuneracién que
serd realizada por el Banco de Previsién Social, con los respectivos aportes a la
seguridad social. Mientras que la PsD serd seleccionada a través de la valoracién

2 Tal como se ha aclarado, en el transcurso de la investigacién, se modificé el decreto reglamentario
que regula la cantidad de horas del asistente personal, pasando de 70 a 80 horas mensuales. Pese
a ello en este articulo se toma como marco el Decreto N° 214/014 que establece las 70 horas
mensuales ya que fue en este contexto sobre el cual se realizé el trabajo de campo.
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de la dependencia tomando como referencia lo expuesto Ley N° 19.353, en su
Articulo 3, Inciso D.

Es posible visualizar, mediante la nocién que se incorpora de asistente
personal, que el Programa hace el rol de facilitador para la promocién de la
autonomia de las PsD con dependencia severa. En este sentido, la prestacién
econémica contribuye en el surgimiento de este vinculo laboral especifico. Asi,
la implementacién del Programa de Asistentes Personales sucede en el marco del
SNIC, el cual deja delimitadas las acciones de las PsD con dependencia severa
en pro de la promocién de su autonomia, atencién y dependencia® en su Ley N°©
19.353, Articulo 3, Inciso A.

El SNIC comienza a visualizar y reconocer el trabajo de cuidados como un
trabajo plausible de ser mercantilizado e intervenido por el Estado. Sin embargo,
en el colectivo de PsD el énfasis debe estar colocado en orientar estrategias para
que la asistencia personal facilite y promocione la autonomia de las personas en
situacién de dependencia severa mediadas por la discapacidad. En este contexto
resulta pertinente conocer las diferentes percepciones de los actores implicados:
la propia PsD, su familia y su asistente personal, en torno a la figura del asistente
personal en tanto posibilitador de autonomfa o reproductor de légicas de cuidados
tradicionales.

:Asistente, cuidador o acompafiante? Multiples miradas hacia una misma
realidad

Las entrevistas realizadas en el marco del trabajo de campo arrojan informacién
interesante sobre las funciones de los asistentes personales y cémo los mismos son
vistos y reconocidos. Se entiende que la conformacién de su identidad y a partir
de ello la definicién de su rol se va construyendo en el interjuego de lo singular y
lo genérico; es decir: “Estd asociado al ‘cémo me veo’ y al ‘cémo la sociedad me
ve', es decir, cdmo me conozco y me conocen...”. (Scribano, 2007: 133)

Las percepciones en tanto “modo naturalizado de organizar el conjunto
de impresiones que se dan en un agente” (Scribano, 2000:29), inciden en la
construccion de la imagen y rol que debe cumplir ese ozro, concretamente en este
caso el asistente personal. Asimismo, en tanto figura novedosa a nivel nacional, ha
generado diferencias en el entendimiento de sus funciones. De aqui en adelante
se propone deconstruir qué implica dicha figura a partir de los discursos de los
propios actores implicados. Las entrevistas, en este sentido, proveen insumos
que dan cuenta de la indiferencia y/o confusién en relacién al rol y funcién del
asistente personal.

3 Véase la referenciacion textual de los contenidos de esta normativa en el Capitulo 3.
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“Como me conocen”: miradas de las PsD y de sus familias sobre el rol del
asistente personal

Las miradas de las familias y beneficiarios sobre el rol del asistente personal
arrojan un elemento peculiar: surge la figura de “acompanante”, a diferencia de las
vinculadas de cuidado y asistencia plasmadas en el propio SNIC. La construccién
de esta nueva denominacién remite a la idea de alguien que estd, que brinda
apoyo, auxilia, y contiene.

Un acompanante para mi caso. Un cuidador me parece que. ... eso habldbamos
el dia que nos juntamos con la gente de Antia. Se discutié un poco lo que era
el AR lo que cumple el rol del AR porque un AP me parece que tiene que
abarcar todo. (...). El AP es como un acompanante va no te lava la cola
del chico, eso lo deberian de hacer, es una obligacion del AP como cuidador.
(Madre de PsD mujer de 40 afios, Maldonado, entrevista realizada en
junio 2015)

Me dijeron (desde el BPS) que era un acompanante terapéutico, que lo
que fuera la tarea a desempenar iba a depender de mi necesidad de mis
limitaciones, porque justamente estaba para ayudarme en lo que yo no
pudiera, nosotros distribuimos la cantidad de horas que nos da BPS, no
tenemos dias, ni horarios fijos... (PsD mujer de 33 anos, Salto, entrevista
realizada en junio 2015)

En el momento capaz porque no se trabaja mucho es como un acompanante,
si. Como terapeuta tendrian que hacer mds cursos, mds cosas para tratar de
trabajar con la persona. Me parece que ahora en este momento es acompanante.
(Madre de PsD varén de 13 afos, Rocha, entrevista realizada en agosto
2015)

Una misma figura, perteneciente a un mismo Programa, es visualizado de
forma distinta, implicando cada una de ellas diferentes consideraciones. Lo citado
conduce a las siguientes interrogantes: jexiste una definicién clara de las funciones
del asistente personal? Si es asi, ;quién lo define? ;Quién y cémo se controla?
:Cbémo son respaldados los derechos y obligaciones del asistente personal en tanto
trabajador?
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El mds bien viene acd como asistente. El aparte de ensenarle alguna cosa. ..
(Madre de PsD varén de 20 afos, Florida, entrevista realizada en julio
2015)

Yo pienso que ella es una companera para mi, ella me limpia la cocina, hoy
ella lave el piso acd, ella lo atiende a él primero, lo lava, lo cambia, ella
arregla el café (...). Pero ella me ayuda en todo, ella limpia la cocina, yo
como y dejo todo juntito ella es la que limpia, me hace los mandados y la
tengo como una companera, como una ayudanta, jamds digo mi empleada,
ella no es mi empleada, es mi companera, es la que viene, me ayuda, me hace
todo, me ayuda con XXX. (...). A veces media sinvergiiencita no me limpia
el bano pero antes de irse me dice: ;quiere alguna otra cosa? ;Y entonces yo le
digo, me limpiaste tal cosa? Y ella dice, no, no limpié, y yo le digo limpiame
Fabiana tal cosa. (Madre de PsD hombre de 26 afios, Artigas, entrevista
realizada en agosto 2015)

El fragmento de entrevista antes expuesta da cuenta de la imperante necesidad
de establecer las funciones y tareas que corresponden al asistente personal. Los
limites deben ser expresados de forma precisa entre las partes implicadas, en
tanto relacién contractual y laboral para evitar de esta forma exigencias que no
se vinculan con la asistencia a una PsD con dependencia severa. Ello se vincula
con la especificidad en las tareas que implica al asistente personal, puesto que,
al referirse a una labor desarrollada en el 4mbito doméstico, de lo privado, los
limites entre lo que corresponde (y no) realizar se tornan confusos y permeables
tanto para el beneficiario y su familia, como para el propio asistente personal.

La idea de ayuda vinculada al ejercicio del quehacer del asistente personal
forma parte de varios de los discursos de los entrevistados. Dicha idea desdibuja
un vinculo que en primera instancia es laboral, con todas las implicancias que ello
supone. La nocién de ayuda oculta una tarea que ha sido invisibilizada durante
décadas, y naturaliza un tipo de trabajo que histéricamente no ha sido reconocido
ni legitimado en términos de remuneracién. Para ayudar no se necesita preparaciéon
especifica previa, s6lo buena voluntad.

Desde esta postura es posible visualizar el lugar del sujeto en situacién de
discapacidad desde la pasividad que supone exclusivamente recibir. Ello implica
una relacién que fortalece la situacidon de dependencia entre el asistente personal
y la PsD, obstaculizando el camino hacia la autonomia. Aqui se hace referencia
a heteronomia en relacién a la toma de decisiones, intereses, deseos, de acuerdo
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a la priorizacién (o no) que cada persona realiza de las actividades en su vida
cotidiana. Cada trayectoria vital es, a la vez, singular y diversa, representando
tiempos y procesos distintos. El asistente personal resulta una figura que potencie
la autonomia de las PsD con dependencia severa, siendo esta tltima quien siempre
debe decidir sobre su vida reforzando su cardcter de sujeto de derecho.

Cabe aclarar que, en este punto, especificamente se pretende hacer hincapié
en la importancia del posicionamiento del asistente personal con relacién a la
PsD y del Programa como tal; pues el mismo conlleva el riesgo de obstaculizar
(o habilitar) el ejercicio de la autonomia de la persona, potencializando la
situacién de dependencia. La ambigiiedad que surge en relacidn al rol y funciones
del asistente personal y las condiciones laborales del mismo dan cuenta de una
realidad del riesgo anteriormente mencionado.

(...) siempre precisé, digo tenia que estar pagando, tenia que estar sacando
dinero o que alguien te ayudara a pagar para que te dieran ayuda digo, es
un beneficio que vos lo podes tener diariamente para... Yo en mi caso ella
me viene, me levanta, me acuesta, me cambia, me bana, este tengo limpia la
casa, me deja comida hecha, tengo lo que yo precise, tengo ahi a disposicion
de... (PsD hombre de 39 anos, San José, entrevista realizada en agosto
2015)

En el marco de una politica estatal es menester superar dicha nocién, en el
reconocimiento de la figura del asistente personal como una figura formada,
idéneay con los conocimientos pertinentes. Lo mencionado da cuenta del respeto
hacia el beneficiario en tanto sujeto portador de derechos, merecedor de atencién
y asistencia de calidad. El fortalecimiento de la autonomia, en el reconocimiento
de las singularidades y potencializacién de las capacidades, debe ser el ideal que
guia el quehacer del asistente personal.

E: ;Y qué cosas, tareas, realizas con XXX?

PsD: Trabajar.

E: ;Trabajas? ;Qué cosas haces?

PsD: La computadora...la cama (tender)... lavarme la cara

E: ;1e gusta estar con XXX?

PsD: Si, si. (PsD varén de 20 afos, Florida, entrevista realizada en julio
2015)
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(Hijo) necesita a alguien que lo estimule, que le pueda hacer las cosas que le
manda la psicomotricista, la fonoaudidloga y que a nosotros se nos complica
porque trabajamos. Es dificil poder darle todo a tu hijo cuando tenés que
trabajar, porque las cosas que te mandan a hacer los técnicos son muy
especificos, llevan tiempo y ademds demanda también una tranquilidad y
dedicacion a la tarea. XXX estd en esa edad ideal para recibir estimulacion
temprana y nos parecia que si tenia a alguien solo para él podia ayudarle para
que €l logre todos los objetivos que le exigen los técnicos. (...). Es un trabajo
de hormiga lo que hace, yo estoy muy contenta con ella. (...). Me encanta
lo que ella hace con mi hijo, yo me siento segura cuando me voy a trabajar
porque lo dejo con alguien que me da confianza y cuando llego a casa me doy
cuenta de que los dos se entienden, se llevan bien. (Madre de PsD de 1 ano,
Paysandu, entrevista realizada en agosto 2015)

Resulta de particular importancia la reflexién sobre la nocién de discapacidad
-vinculada en este caso también a dependencia- que surge implicitamente
analizando las funciones de los asistentes personales en el marco del SNIC. A
partir de los discursos es posible analizar el cuidado de la PsD como una carga que,
como ya fuera analizado anteriormente, recae principalmente en la figura familiar
femenina. Visualizada asi la construccién de la nocién de discapacidad se vincula
a: Una suerte de familiarizacién de las responsabilidades, es decir, la descarga en
el grupo familiar y en el mercado de las responsabilidades relativas a la asistencia,
rehabilitacién y bienestar del sujeto discapacitado; consistente con la perspectiva
neoliberal de las politicas sociales focalizadas. (Vallejos, 2010: 4)

Es en este marco que se plantea la urgencia de politicas desfamiliaristas en
lo que al cuidado concierne. En el Programa de Asistentes Personales, en los
que las personas en situacién de dependencia se encuentran enmarcados como
beneficiarios, son portadoras y constructoras de subjetividad, que al decir de De
Sena, “consolidan formas de ser, de hacer, de pensar, de habitar, de sentir, de
percibir, que estructuran emociones”. (2014: 9) Las sensibilidades resultantes de
la intervencién estatal mediante politicas sociales genera imdgenes sobre como
debe ser vivenciada y percibida la discapacidad. De modo que, la distincién entre
cuidador y asistente personal cobra fuerza cuando se lo vincula con la nocién de
discapacidad que implicitamente conlleva uno y otro.

Considerando el mundo adulto, la necesidad de cuidados se vincula con la
enfermedad. Desde un modelo social de comprensién de la discapacidad, esta
ultima se diferencia de la enfermedad. Tal como se ha visto en el Capitulo 2,
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la situacién de discapacidad alude a una construccién social, politica, cultural
e ideoldgica acerca de cdmo son pensados los sujetos segin pardmetros de
normalidad-anormalidad. Ello supone un lugar sustancial otorgado al colectivo
en la imposicién (o no) de barreras de accesibilidad que impidan la inclusién
social. Posicionarse desde este lugar implica respetar la calidad de sujeto portador
de derechos, decisor activo de su vida y proyectos. Desde esta mirada se potencia el
lugar de asistente personal (a diferencia de cuidador), en tanto figura fortalecedora
de la autonomia de la PsD con dependencia severa.

En el marco de lo expuesto cabe preguntarse, ;qué se espera (y qué no) de
la interaccién de las PsD con dependencia severa y los asistentes personales?
Asimismo, considerando que el asistente personal desempena su trabajo en la vida
cotidiana de la PsD, ;cudl es el margen de libertad de esta Gltima en el desarrollo
de su vida cotidiana?

De acuerdo con Heller (1985), el sujeto cuenta con un margen de movimiento
o posibilidades de libertad para desarrollarse en su vida cotidiana, y si tal margen
no existe se produce la extrafacién “respecto de las posibilidades concretas
del desarrollo especifico de la humanidad”. (1985: 64) Este punto es de suma
importancia, pues se entiende pertinente plantear la interrogante acerca de
cuan libres son (en la conduccién y desarrollo de su vida cotidiana) los sujetos
“beneficiarios” del Programa de Asistentes. Personales. Es decir, sse respeta la
jerarquizacién que los mismos hacen de su vida cotidiana? Tal como se especific,
en el marco de un enfoque de derechos, el protagonista en la conduccién de su vida
cotidiana debe ser la propia PsD, quien mediante sus elecciones va conformando
su ser y fortaleciendo su autonomia. Evitar acciones discapacitantes que invaliden
e infantilicen a los sujetos se torna, en este sentido, primordial. El respeto y la
potencializacién de la diversidad debe ser un cometido sustancial en los espacios
laborales que implican relaciones interpersonales y donde estdn en permanente
interjuego sensaciones, emociones, deseos, que delimitan identidades.

“Como me veo”: subjetividades construidas a través de un rol

El modo de sentirse y reconocerse el asistente personal con relacién a su rol da
cuenta de una diferencia en relacién a cémo son reconocidos en su mayoria por
las familias y los beneficiarios.

Como Asistente, porque lo asisto. Engloba todo lo que lleva la palabra, yo

no soy solamente acompanante de Agustin, era asistente porque cubria todas
sus necesidades porque es un nino dependiente totalmente, entonces era su
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asistente, lo asisto en todo. (...). No solamente lo cuidaba en la parte de su
higiene personal sino que ademds jugaba con él (...). Mds alld de todas las
cosas esenciales, darle de comer, si era una comida liquida necesitaba ayuda,
su bano, higiene, la medicacion, todo, todo, todo... los mimos también. ..
(Asistente Personal mujer de PsD varén de 13 anos, Rocha, entrevista
realizada en junio 2015)

Me ven como asistente, 0 yo me veo como asistente, porque como trabajo
en conjunto con la institucion con la que trabaja XXX, donde trabajan
los terapeutas, yo lo que hago es guiarme por lo que me dicen ellos, por los
cursos que me dan alld y todas esas cuestiones... lo que hago es apoyar las
terapias que tiene y si puedo intentar de a poco algiin otro proceso mds. Mds o
menos eso. (Asistente Personal hombre de PsD varén de 20 afios, Florida,
entrevista realizada en julio 2015)

Tal como surge de los extractos discursivos la mayoria de ellos se identifica con
la figura de asistente. La misma es vinculada por éstos como una figura que implica
flexibilidad, adaptacién, apoyo a actividades dirigidas por otros profesionales
técnicos; siendo ésta a su vez mds integral y amplia que la figura de acompanante.

Ahora bien, desde dicho punto de vista ;qué tareas concretamente implica la
asistencia personal?

96

La mamd me recomendd coémo hacerle los masajes y después ella me pidié
que le haga como pellizcos en la espalda, es lo que le hace circular la sangre,
entonces yo le hago mds en el hombro y en la espalda pero estoy horas haciendo
masajes, le hago en todo el cuerpo. (Asistente Personal mujer de PsD mujer
de 33 anos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

Yo creo que es como una niviera pero mds expecialz'zada porque /my cosas que
llevan mds tiempo de hacerlas o de que el nene las aprenda. Por ejemplo le
cambio los panales, le doy de comer, jugamos juntos, pero también le hago
las actividades que le manda la psicomotricista y un poco la fonoaudisloga.
(...). Dos por tres me quedo con el hermano a cuidarlo que tiene 5 asios, y
ahi se me complica porque tengo que atenderlos y cuidarlos a los dos, y los dos
Jjuntos demandan muchisimo, es como que se ponen celosos si estoy con uno o
con el otro. Ahi si se me complica porque no me da el tiempo. (...). Ahora que
estoy con esto, sigue todo igual, nos llevamos muy bien, sigo haciendo rareas
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de limpieza y ademds cuido a Andrés y dos por tres al hermano. (Asistente
Personal mujer de PsD varén de 1 afio, Paysandd, entrevista realizada en
agosto 2015)

De acuerdo a lo expuesto en el Plan Nacional de Cuidados 2016-2020
(2016) acerca de la funcién del Asistente Personal vinculado al apoyo en las
tareas cotidianas (alimentarse, bafarse, levantarse, estudiar, trabajar, etc.) y en
comparacién con los discursos de los propios asistentes personales, no se plantean
diferenciaciones significativas en el entendimiento general de sus funciones, para
uno y otro. No obstante, la flexibilidad y adaptabilidad que implica su rol, tal
como fuera identificado con anterioridad, conlleva a su vez un riesgo en relacién
a cudles tareas corresponde realizar y cudles no. Este tltimo fragmento ilustra
claramente dicha disyuntiva, pero que sin embargo aparece como naturalizada
por la propia trabajadora. Por otra parte, surge la necesidad de detenerse a
cuestionar, también, cémo en esta indefinicidn de tareas, de rol y figura de lo que
implica el asistente personal del Programa se da el espacio para el uso y abuso de
estos trabajadores, no sélo teniendo a su cargo la PsD con dependencia severa,
sino también las tareas del hogar y algunos dias el cuidado de un hermano del
beneficiario.

De igual manera, la idea de ayuda se hace presente nuevamente, desde los
propios trabajadores. La misma surge ligado a lo afectivo, a una ayuda. No se
reconoce como relacién laboral con los derechos y obligaciones pertinentes. Lo
mencionado da cuenta de la atin invisibilizada tarea, vinculada estrictamente al
dmbito privado.

;Con éI?'Y lo que pasa es que yo no lo estoy tomando como un trabajo porque
como con €l ya nos conocemos desde que yo soy... desde que yo tengo como
3 anos, lo conozco desde siempre, me crié con él... Y bueno y ahora dio la
casualidad de poderlo ayudar, porque es una ayuda para mi lo que uno estd
haciendo por mds que BPS te pague, porque es un minimo lo que te paga,
eh.... Yo no lo tomo como si fuera un trabajo. (...) Y ayudante... y si, yo
estoy ayudando. No estoy asistiendo ni nada que se le parezca me parece;
seria ayudante. Yo estoy ayudando a hacer algo que él no puede. (Asistente
Personal mujer de PsD hombre de 26 anos, San José, entrevista realizada
en agosto 2015)
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De acuerdo a los discursos analizados es posible afirmar la necesidad de
repensar las bases sobre las cuales se cimientan y analizan los cuidados y la
asistencia, para superar la relacién que acriticamente vincula discapacidad con
cuidados. Lo aludido refuerza la urgencia de la pertinente formacién en el
proceso de conformacién de la figura del asistente personal. Es preciso generar
las condiciones politicas, sociales, culturales y econémicas adecuadas para el
reconocimiento de la asistencia como un derecho que posibilita el transito hacia
la autonomia de este colectivo en situacién ain de dependencia.

Reflexiones finales

Este capitulo busc6 generar insumos sobre las distintas conceptualizaciones en
torno a la figura del asistente personal en el marco del SNIC. En este sentido se
ponen de manifiesto las percepciones en torno al rol del asistente personal de las
PsD con dependencia severa, de sus familias y de los propios sujetos que llevan a
cabo el trabajo de asistente personal.

En primer lugar, es posible sostener la existencia de la denominacién polisémica
del asistente personal, lo que conlleva que las tareas inherentes al cargo también se
visualicen de manera distinta y heterogénea. Por el propio Programa el asistente
personal es definido como aquella persona que realiza las actividades de la vida
cotidiana que el beneficiario designa para con el objetivo de ejercer de forma
auténoma su propia vida. Para el sujeto que estd directamente implicado en una
situacién de discapacidad y para sus familias, el asistente personal se entiende
como un acompafante en el quehacer cotidiano y un cuidador. Mientras que
para los propios asistentes personales, su rol estd vinculado a las tareas que se
exigen desde el mundo adulto y sin situacién de discapacidad para con las PsD.

Las diferentes formas de abordar y de reconocer esta figura interpela a la
politica en tanto posibilita espacios de interjuego en los cuales se refuerzan las
situaciones de desigualdad, tanto parala PsD, potenciando su dependencia, como
para el asistente personal, exponiéndolo a una situacién de vulnerabilidad laboral.

En este contexto, un Programa que busca aumentar la autonomia de las
personas en situacién de dependencia severa, a través de la figura de los asistentes
personales, deberfa resignificar el lugar y las tareas que ocupan a los asistentes
personales desde un enfoque de derechos, colocando al sujeto en situacién de
discapacidad y dependencia severa como portador y actor de su propia autonomia,
al tiempo que también se resignifique al sujeto que se desarrolla como asistente
personal y establece asi un vinculo laboral con la PsD. Al difuminar las actividades
que debe desarrollar esta nueva figura en el marco de una politica de cuidados,
también se invisibilizan los resultados que de esas tareas se esperan.
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Otro elemento que contribuye al desmantelamiento de la figura estd
relacionado con el Programa y su marco de referencia. Es un Programa de
Asistentes Personales que busca aumentar la autonomia de las personas mediante
la figura de los asistentes personales, en el contexto de un SNIC. Mientras que la
figura del asistente personal se basa en el derecho de las PsD de ejercer de forma
auténoma su propia vida, el “cuidador” implica la ayuda en la preservaciéon del
otro mediado por un vinculo emocional y afectivo. En este sentido, el asistente
personal se convierte, para la PsD con dependencia severa en una herramienta
para alcanzar la autonomia; en tanto el cuidador pensado como ayuda, coloca
al sujeto en un lugar que recibe de forma pasiva y refuerza la dependencia.
Asimismo, la escasa capacitacion laboral y formacion especifica en la materia de
asistencia personal permite pensarla en términos de cuidados, desde lo afectivo y
lo natural. De esta manera, se naturalizan las competencias y se personalizan los
cuidados en la figura de la mujer.

Asistentes personales y cuidadores son figuras radicalmente distintas que
no solo implican tareas diferentes -asistir y cuidar-, sino que también tienen
objetivos distintos. Esto refuerza lo polisémico del término “asistente personal”,
lo indefinido en la materialidad de las tareas y la situacién de dependencia en la
que se encuentra el sujeto.

Es necesario develar las tareas que implican ser un asistente personal en tanto
profesional y esclarecer la profesién que permite, en tanto vehiculo, lograr que
las PsD con dependencia severa ejerzan su propia autonomia. Esto requiere
desmitificar los cuidados en torno a las PsD y desfamiliarizar las asistencias
personales que se dan, generalmente, en el dmbito de lo doméstico y por referentes
mujeres del hogar. La resignificacién de la asistencia personal y de los cuidados en
el colectivo de la discapacidad implica abordar la discapacidad y la dependencia
desde el reconocimiento y la autonomia en tanto sujetos de derechos; lo que
conlleva a su vez a repensar en la triada dependencia, discapacidad y asistencia
para evitar procesos que producen y reproducen situaciones de desigualdad.
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Capitulo 5:
“Formacion y capacitacién de los asistentes personales en el
marco del Sistema Nacional Integrado de Cuidados de Uruguay
en su primer afo de implementacién”

Tevesita Alvarez, Maria Ortega y Laura Pereyra

Introduccién

En este capitulo resulta el quinto y dltimo, siguiendo el hilo conductor de lo
que se trabajé en los capitulos precedentes. En éste se apunta a dar sentido a los
encuentros y desencuentros entre los discursos expresados en las reglamentaciones
y las pricticas concretas de los asistentes personales, retomando la relevancia
que se realiza sobre la formacién especifica para los asistentes personales desde
los discursos de los actores involucrados: ;cudles son las tareas que se dan en el
cotidiano del ejercicio del rol del asistente personal? ;Cudles son las esperadas?
;Qué tipo de capacitacién se brinda y realiza? etc. Se considera que la reflexién en
torno a estos aspectos puede dar insumos para la superacién de algunas cuestiones
en torno a la formacién y capacitacién que atin hoy dia, a mds de un ano del
comienzo del Programa de Asistentes Personales, no se han logrado superar.

Formacidén y capacitacién de asistentes personales

La pertinencia de reflexionar sobre la implementacién del Programa de
Asistentes Personales del SNIC se contextualiza en las transformaciones
institucionales en relacién al cuidado en la conjuncién Estado - familia - mercado.
Estas transformaciones responden a los cambios sociales, politicos, econémicos y
culturales en los que se sumerge el Uruguay actual. El Estado, como institucién
ejecutora del cuidado a través de sus politicas, no es ajeno a producir y reproducir
formas de mirar y abordar la temdtica sobre las PsD con dependencia severa.
En este sentido, y tal como se ha venido analizando en capitulos anteriores,
la formacién y capacitacién que se le brinde desde el Estado a estos nuevos
profesionales (asistentes personales), da cuenta de su posicionamiento en torno
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a los cuidados y el alcance de los mismos en cuanto tarea profesionalizada y de
reconocimiento tanto del trabajador como de la PsD con dependencia. ;Qué tipo
de capacitacién se estd ofreciendo? ;Quién la lleva adelante? ;Cudl es el rol que
se pretende que tenga esta nueva figura en el marco de los cuidados? ;Con qué
perfil, formacién y forma de ingreso a este Programa? Es preciso puntualizar que
constituye uno de los cometidos del SNIC “la valorizacién y profesionalizacién
de las tareas de cuidados a través de la promocién de la formacién y capacitacién
de las personas que cuidan, tanto remuneradas como no remuneradas”. (Plan
Nacional de Cuidados 2016-2020, 2015: 13) En este sentido se orienta la
reflexion.

Resulta pertinente recordar el primer antecedente de esta figura de asistente
personal en lo que es la Ley N© 18.651 de “Proteccién Integral a las Personas con
Discapacidad”, del afio 2010, la que en su Capitulo IV establece las normativas
en torno a la “Asistencia personal para personas con discapacidades severas”. En
su Articulo 4 comienza introduciendo a la temdtica en el marco normativo: “El
Servicio integra el Programa de Cuidados en Domicilio del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados. Dicho Servicio estd constituido por el cuidado y la
asistencia personal para las actividades de la vida diaria de personas en situacién
de dependencia severa”. (Ley 18.651, 2010: Articulo 4)

Desde sus inicios las definiciones de tareas y actividades correspondientes a los
asistente personales senalan “para actividades de la vida diaria”. Se entiende es allf
donde se comienza a vislumbrar una primera definicién de las tareas competentes
de los asistentes personales. En su Articulo 25 plantea la creacién del Programa
de Asistentes Personales para personas con discapacidades severas en el marco
del Banco de Previsién Social (BPS), otorgando por medio de la acreditacion
una prestacién social para el beneficiario. Asimismo, se especifica el tema de la
formacién y capacitacién de los asistentes personales en su Articulo 26:

A través del Programa mencionado en el articulo 25 de la presente ley,
facultase al Poder Ejecutivo a otorgar una prestacién para la contratacién
de asistentes personales a quienes acrediten la necesidad de ser
beneficiarios de este servicio para el desarrollo de las actividades bdsicas
de la vida diaria. Para ser asistente personal serd imprescindible:

A) Estar capacitado para desarrollar las tareas de asistencia personal.

B) La obtencién de certificado habilitante expedido por la entidad o
entidades que determine la reglamentacién. (Ley 18.651, 2010: Articulo
26)
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Seguidamente se destaca que las tareas a realizar por los asistentes personales
deben ser conocidas y reclamadas por las PsD, dando fuerza al contenido de
autonomia que se proclama con este Programa: “(Obligaciones de los usuarios) f)
Reclamar las prestaciones que sean inherentes a la calidad de la tarea del Asistente
Personal”. (Ley N° 18.651, 2010: Articulo 29)

Es en los dltimos articulos de la reglamentacion citada que se hace mencién a
las tareas, en términos de obligaciones y exclusiones de los asistentes personales,
entendiéndose como tales:

(Obligaciones de los Asistentes Personales) a. Los asistentes personales
estin obligados a. Desempenar el Servicio que se reglamenta
diligentemente;

b. Adoptar una actitud colaboradora, respetuosa y correcta en el desarrollo
del Servicio;

¢. Mantener un trato correcto, respetuoso y cordial con las personas a las
que presta el servicio;

d. Poner en conocimiento de la Secretaria Nacional de Cuidados cualquier
anomalia o irregularidad que detecte en el servicio;

e. Colaborar con la supervisién que realice el Sistema Nacional Integrado
de Cuidados;

f. Participar de las instancias de capacitacion a las que se les convoque. En
caso de que el usuario no lo permita, se deberd dejar constancia escrita de
la negativa. (Ley N°© 18.651, 2010: Articulo 31)

(Exclusién) Quedan excluidas de las obligaciones de los Asistentes
Personales derivadas del presente reglamento la atencién a otros miembros
de la familia y allegados, asi como la realizacién de tareas domésticas y
tareas de cardcter sanitario rehabilitador y en general todas aquellas que
impliquen una especializacién profesional con la que no cuente. (Ley N°

18.651, 2010: Articulo 32)

La correcta actitud, la permanente comunicacién con el SNIC, la concurrencia
a las capacitaciones, y la posterior aclaracién de cuales no deben ser tareas de los
asistentes personales: tareas domésticas, cuidado de otros integrantes, entre otros.
Tanto las reglamentaciones citadas y revisadas, como los disenos curriculares que
se retoman a continuacion, establecen las tareas para asistente personal 'y cuidador
indistintamente. Se entiende que la utilizacién como sinénimos de ambas figuras
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incide en las tareas a realizar y en la autoidentificacién en el rol de asistente
personal o cuidador, este ltimo fuertemente transversalizado por la categoria de
género.

Es en estos términos que normativamente se presentan antecedentes que
refieren a la necesidad de formacion y capacitacién de los asistentes personales.
No obstante, la ley no deja en claro cudl organismo estatal es el responsable de
esta tarea y en qué consistirfa la misma.

Tal como plantea Aguirre (2010), en su especificidad para el abordaje de la
infancia en el SNIC, urge desnaturalizar en rol tnico de la familia en torno a los
cuidados, tomdndolos a éstos como una tarea profesional que implica formacién.
La autora se refiere a “cuidar es educar”.

El SNC se propone trabajar con las personas que actualmente tienen a
su cargo las tareas de cuidado dentro de los hogares o en instituciones,
ya sea de forma remunerada o no. (...). Ademds, reforzando las
necesidades de atencion de las personas que realizan las tareas de cuidado
(...) la valorizacién del trabajo de cuidados, la profesionalizacién y el
reconocimiento de los derechos laborales de las cuidadoras son elementos
fundamentales para asegurar el derecho de las personas a recibir cuidados
de calidad. Es asi que los derechos de los trabajadores y el derecho de
las personas sujetos de cuidado estdn estrechamente ligados. El bienestar
de los que reciben cuidados depende en gran medida de la calidad del
empleo de los que prestan. (Aguirre, 2011: 37)

En este sentido, en caso de dejar la formacién y capacitacién de los asistentes
personales en manos del mercado, implicaria, por un lado, la estratificacién del
servicio al cual se puede acceder (quien mayor ingreso posee mejor servicio de
cuidado adquiere), y, por el otro, la desigualdad en los conocimientos que se
puedan adquirir. Tal como se verd mds adelante, se lograron superar estas primeras
ausencias normativas y potenciales apropiaciones del mercado por parte del
Estado. Los procesos de reglamentacién y habilitaciones son establecidos por el
nuevo marco normativo, como reglas de juego entre el Estado (a través del SNIC)
y los asistentes personales (personas fisicas), y entre el Estado (a través del SNIC)
y el sector privado (personas juridicas), vislumbrdndose el reconocimiento de que
el cuidado es necesario y que se requiere de una reglamentacién para la calidad y
profesionalizacién del mismo.
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A nivel publico, se puede acceder a los lineamientos de capacitacién y
formacién de los asistentes personales en el sitio web oficial del SNIC. Al tomar
contacto con esta informacién llama la atencién que si bien en la reglamentacién
se utiliza la denominacion de “Servicio de Asistentes Personales para cuidados de
larga duracion para a personas en situacion de dependencia severa”, cuando se busca
en la documentacién existente en lo que refiere a la formacién y capacitacién de
los asistentes personales se utiliza pura y exclusivamente el término “cuidador
/ cuidadora”. Se entiende que esto reproduce la desprofesionalizacién del rol y
funcién de los asistentes personales en el marco del SNIC.

Comoloqueinteresaaesteandlisis es conocer quéformacién reciben las personas
que van a trabajar con las PsD con dependencia severa; es decir, con personas
que se encuentran limitadas para el desarrollo de todas las actividades de la vida
diaria por sus propios medios, se fue al sitio web oficial denominado “Formacién
en atencién a la dependencia (Personas mayores y personas con discapacidad
en situacién de dependencia)”. En el mismo se encuentra que existe un “Curso
Bisico de Atencién a la Dependencia” que tiene una carga horaria de 90 horas.

Perfil de Ingreso: Personas mayores de 18 afios con primaria completa (no
excluyente) con o sin experiencia laboral en la ocupacién o formacién
previa

Disefio curricular. Médulos formativos:

* Abordaje de la dimensién del cuidado de personas en situacién de
dependencia desde una concepcién integral con enfoque de DDHH y
perspectiva de género.

* El rol de las personas que cuidan: tareas y cometidos.

* La ocupacién del tiempo libre y el ocio de las personas en situacién de
dependencia.

* Derechos, deberes y obligaciones de las personas que cuidan y
empleadores.

Perfil de Egreso: Las personas que cuidan estardn capacitadas para
desarrollar la asistencia personal y el cuidado de la persona en situacién
de dependencia, tanto en las actividades bdsicas, instrumentales, como
avanzadas de la vida diaria, promoviendo su autonomia e intereses,
brindando especial atencién desde una perspectiva de salud integral,
derechos humanos y género. (Sistema Nacional de Cuidados, 2016)
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En este contexto, se introduce aqui una cuestién sumamente relevante: la
formacién de los asistentes personales. En el Disefio Curricular de la Formacién
de los asistentes personales del SNIC se plantean las tareas esperables y para las
que serdn formados estos trabajadores: “Desarrollar la asistencia personal y el
cuidado de la persona en situacién de dependencia, tanto en las actividades bésicas,
instrumentales, como avanzadas de la vida diaria, promoviendo su autonomia e
intereses, brindando especial atencién desde una perspectiva de salud integral,
derechos humanos y género”. (MEC, 2016: 3)

Dentro del Médulo Formativo II se encuentra lo correspondiente a la
definicién del rol de las personas que cuidan: “Tareas y Cometidos™

Brindarle herramientas y recursos que favorezcan el desempefio de la
tarea de cuidar de acuerdo al contexto en que se encuentra, promoviendo
conductas saludables (...) Las personas que cuidan al finalizar el médulo
serd capaz de:

o Organizar, planificar y desarrollar las tareas de cuidado teniendo en
cuenta las actividades bdsicas, instrumentales y avanzadas de la vida
diaria de la persona en situacién de dependencia asi como las necesidades
e intereses de la o las personas

referentes del cuidado.

o Identificar los recursos necesarios para desempenar la tarea.

o Generar registros para el correcto desempefio de la tarea.

o Reconocer las funciones, tareas y cometidos de las personas que cuidan
como agente promotor de hdbitos y conductas saludables en relacién al
cuidado y autocuidado exento de los estereotipos de género.

o Conocer las técnicas de movilizacién.

o Identificar la necesidad de una alimentacién supervisada y/o
alimentacién asistida y dar apoyo.

o Identificar las necesidades de administracién de medicacién y control
de signos.

o Conocer los implementos a utilizar para la toma de signos vitales.

(MEC, 2016: 8)

Cémo se define el rol, qué se espera del mismo, cudles tareas se estipulan y
qué tipo de formacién se da para ello, se ven en juego cuando la realidad concreta
interpela.
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Entre la definicién de las tareas y la realidad en la prictica de los asistentes
personales

En este punto se analizan reflexivamente las tareas especificas de los
asistentes personales que se plantean en las lineas del SNIC y su correlato en
los hechos, en el contexto de trabajo con los recursos y herramientas que se
presentan concretamente. Se pretende reflexionar sobre cudn acompasadas van
las definiciones que en el papel se expresan y la materializacién de las mismas en
la realidad concreta, a través de la voz de los implicados.

Se plantean algunos de los discursos de los/las asistentes personales
entrevistados/as durante el afio 2015 con relacién a si contaban con alguna
capacitacidn especifica y/o sentian que tenfan herramientas para el desarrollo de
las tareas.

(...) siento que no estoy preparada, me faltan herramientas, alguien que
me diga mds cémo tengo que cuidar al nene. Porque aunque sé que hoy en
dia tener Sindrome de Down no es tan oscuro como antes, creo que todavia
Jaltan cosas para aprender y nadie estd preparado para darle todo lo mejor al
nino (...) Hay veces que me siento muy sola, no por los padres porque ellos
siempre me apoyan y me aconsejan, muy sola en el sentido de que muy poca
gente sabe como trabajar con estos ninios, y eso es embromado porque vos no
sabes si lo que estds haciendo estd bien o en realidad lo estds embarrando mds
y al nifio le cuesta mds porque uno no le estd enseniando bien. (Asistente
Personal mujer de PsD varén de 1 ano, Paysandd, entrevista realizada en

agosto de 2015)

Tuve una etapa media jorobada con otro muchacho. Con él no, con él barbaro
desdle el principio porque puedo trabajar, porque sé lo que estoy haciendo, bah,
por lo menos puedo darme cuenta de lo que estoy haciendo. Sin embargo, en
otra que estuve un mes solo como no tuve curso, no tuve nada, no tenia
nada y era complicado el tema no me senti bien, porque senti que no estaba
trabajando, que no estaba haciendo nada. (...). Preparado personalmente si,
pero preparado digamos, curricularmente, no sé como llamarlo, por cursos,
siento que no tengo la preparacion. Tengo la preparacion, la disponibilidad
personal y las ganas y la inventiva, pero no estoy preparado de forma, digamos
con estudlios, herramientas me faltan un montén. (Asistente Personal mujer
de PsD varén de 20 anos, Florida, entrevista realizada en agosto de 2015)

107



Cuipapos EN EL URUGUAY

Aparece la sensacién de inseguridad por la falta de preparacién de los
asistentes personales con relacion a su trabajo. Se visualiza un esmero por la tarea
del cuidado, una preocupacion por llevarla adelante de la “mejor manera posible”
tomando herramientas de la vida cotidiana, pero no de espacios de formacién
y capacitacién en pro del verdadero reconocimiento de estos trabajadores/as vy,
fundamentalmente, de las PsD con dependencia severa.

Asimismo, en otros discursos de asistentes personales surge la ambigiiedad
entre la no formacién y capacitacién por parte del Estado para el rol especifico
por el que se los contrata, pero también la recuperaciéon de estudios personales
para la ejecucién de la tarea.

Algo mds 0 menos creo que si estoy preparado, al estudiar psicomotricidad un
poco sabés como ir orientando y apoyando en funcion no solo del nino sino
también de la actividad que se plantea hacer. Me parece que tendriamos que
tener mds preparacion en discapacidad, porque te dan por arriba, pero no
profundizan en los tipos de discapacidad, las formas de medir, las implicancias
que eso tiene en la intervencion de la terapia. (Asistente Personal hombre
de PsD varén de 4 anos, Paysandd, entrevista realizada en agosto 2015)

Aparece la formacién y capacitacién del asistente personal retomada de
estudios terciarios en disciplinas que abarcan y superan el rol de los asistentes
personales, siendo en estas situaciones potencialidades para el desarrollo de tareas
mids alld de lo que hace a cuidados y orientdndose éstas mds hacia la asistencia
personal.

Sin embargo, también surgen discursos desde asistentes personales, donde la
sensacion es opuesta, es decir, se sienten SEgUros en su tarea:

Asistente personal: Cuidadora... acompanante también. (...). Donde yo me
anoté es asistente personal. (...). ;Lo que yo hago? Llego, lo cambio, lo levanto,
preparo el café, le lavo los dientes, la cara, lo peino, le pongo perfume, y ta...
y después yo limpio. Entrevistador: ;Como te estds sintiendo en tu tarea?
Asistente Personal: Bien de bien. Entrevistador: ;Sentis que estds preparada
para esta tarea? Asistente Personal: Si, si, bien de bien. Entrevistador: ;Hubo
algiin tipo de capacitacion previa? Asistente personal: No, la voy a hacer
ahora la semana que viene. (Asistente Personal mujer de PsD hombre de
26 afos, Artigas, entrevista realizada en agosto 2015)

108



FORMACION Y CAPACITACION DE LOS ASISTENTES PERSONALES...

No para nada, no sentia que estaba preparada, simplemente me di lugar
a una nueva experiencia, por una necesidad econdmica pero después con
el tiempo fui descubriendo de que no era una cosa del otro mundo, y yo
pienso que como les decia anteriormente, aplicando un poco de empatia,
poniéndose en el lugar de los demds, tanto en el lugar de la madre como en
el de A no fue una tarea tan dificil, hubo que tener muchisima paciencia eso
si. (Asistente Personal mujer de PsD varén de 13 anos de edad, Rocha,
entrevista realizada en junio 2015)

De este fragmento de entrevista, surge la preocupacién de sentir como parte
de su tarea de cuidados una conjuncién de actividades que las trascienden, mds
auin sin tener capacitacién para el rol que estd desempenando y el trabajo que ello
implica. En lo que seguia a la entrevista, planteaba que realizaria la capacitacién
del BPS a la semana siguiente, la cual entendia como obligatoria, y le insumiria
una semana de 9 a 16 horas. De alguna manera, se relaciona con lo que se retoma
de una de las entrevistas realizadas a una PsD sobre el rol y formacién de su
asistente personal:

Re bien, es mds yo reconozco que a veces soy media... Yo por ejemplo cuando
estoy en la silla ponia los pies de determinada manera para que no se me
hinchen entonces le digo a la derecha a la izquierda. A veces me doy cuenta
que soy pesada. Hemos hablado montones de veces, porque ella me pasa crema
en todo el cuerpo, por la circulacion, pero el curso de masajes no lo tiene,
pero no lo tiene ella, no lo tiene mamd, no lo tiene mi hermana. El tema
como que mds cuco, puedo decir al que lo mira de afuera, es el tema de
cateterismo, pero mi madre se lo explico y desde el primer momento nunca
tuvo problemas. Incluso mamd, que hace 33 anos que viene haciéndolo, sus
Jallas ha tenido. (...) Pero, para mi ,en mi caso conmigo, ella no necesitaria,
porque incluso ella tenia mds miedo con el tema del cateterismo, sin embargo
yo tenia mds curiosidad con el tema de la movilizacidn: como me iba a
agarrar, a acomodar en la cama. Pero espectacular, y no hace un ano. (PsD
mujer de 33 anos, Salto, entrevista realizada en junio 2015)

En este sentido, se cuestiona cuanto hay de sentirse no reconocido o falsamente
reconocido (Honneth, 1997) por parte de estas dos poblaciones, cada una desde
su lugar, en tanto consideran como una obligacién y no necesidad la formacién
y capacitacién de los asistentes personales. Estos/as trabajadores/as se vinculan



Cuipapos EN EL URUGUAY

directamente con los cuerpos de las PsD en su vida cotidiana, en las cuestiones
diarias que implican autonomia mds alli de su situacién de dependencia. La
adquisicién de herramientas y de conocimientos especificos quedan depositados
en la voluntad e interés del asistente personal, y en las situaciones en las que las
familias cuentan con ayuda de instituciones son éstas las que la aportan. Extrafa
la ausencia de reflexién, al menos en diversos discursos en que esto aparece, en
torno a que quien trabaje con PsD no sean personas con conocimientos en las
tareas, con aprehensién de la temdtica no por reproduccién de formas de hacerlo
de otros que realizaron los cuidados en el hogar hasta el momento. La formacién y
capacitacion se entienden como parte constitutiva para el real reconocimiento de
las PsD como sujetos de derecho y de los asistentes personales como trabajadores/
as asalariados, y esto lo tienen que tener claro, en primer lugar, las propias PsD y
los asistentes personales.

Desde MIDES se efectué una evaluacién de este primer ano de proyecto piloto
recuperando datos para efectuar cambios que han sido y/o estdn en proceso de
ser realizados. Varias de estas primeras ausencias son retomadas y superadas con
la Ley N° 19.359 “Sistema Nacional Integrado de Cuidados”, de noviembre
de 2015. En abril de 2016, por medio de Decreto Presidencial 117/016, se
enfatiza mds en torno a las tareas de los asistentes personales y cémo llevarlas a
cabo, incluyendo aqui también su proceso de formacién y capacitacién. Dicho
Decreto establece el “Servicio de Asistentes Personales para cuidados de larga
duracién para las personas en situacién de dependencia severa”, normativa que
a lo largo de su cuerpo establece reglas, reglamentos y registros para los actores
intervinientes: Registro de Asistentes Personales, Registro de Prestadores de
Servicios de Asistentes Personales, Habilitacién de Personas Fisicas y Habilitacién
de Personas Juridicas. En este sentido, se plantean en su Articulo 2 los “Cometidos
de la Secretaria Nacional de Cuidados”, a saber:

A los fines del Servicio que se crea, compete a la Secretarfa Nacional de
Cuidados del Ministerio de Desarrollo Social:

Habilitar y registrar a las personas fisicas y juridicas que presten
este Servicio segln las condiciones que se establezcan en la presente
reglamentacién.

Recibir y registrar las postulaciones de aspirantes a ingresar al Servicio
como usuarios y coordinar la valoracién de su dependencia mediante
la aplicacién del baremo de dependencia y/u otros instrumentos que
determinen;
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Establecer el subsidio al que el usuario tendrd derecho segtin valoracién
de sus ingresos con la utilizacién de los instrumentos que a esos efectos
determine.

Definir el modelo de supervisién, asi como coordinar y determinar las
acciones pertinentes para su implementacidn;

Disefar y coordinar junto con la Direccién Nacional de Evaluacién y
Monitoreo del Ministerio de Desarrollo Social los procesos de evaluacién
y monitoreo del servicio;

Velar por el uso eficiente de los recursos financieros que a tales efectos le
asigna las normas presupuestales. (Decreto Presidencial 117/016, 2016:
Articulo 2)

Se identifica un cambio teérico-metodolégico de gran importancia que se
relaciona con la forma de entender y comprender a la discapacidad. Nétese no
se habla de “discapacidad severa o discapacidades severas”, sino que se habla de
“personas en situaciéon de dependencia severa”. Se entiende que con ello se logra
un abordaje més social de la discapacidad, no tomdndola como una condicién
invariable sino situacional, superando asi una contradiccién que se plasmé
entre la Ley N° 18.651 y la Convencién de los Derechos de la Personas con
Discapacidad (CDPD).

A su vez, a través de dicho Decreto Presidencial, se apuesta a una mayor
claridad en el rol y figura de los asistentes personales, haciendo hincapié en su
formacién y capacitacion:

La Secretaria Nacional de Cuidados habilitard para el desempeno
de este servicio a las personas fisicas que: a) posean certificado del
Curso bdsico de Atencién a la Dependencia emitido por instituciones
habilitadas por el Ministerio de educacién y cultura; o b) cuenten con
certificacién de competencias emitida por el organismo competente.
Los Asistentes Personales, habilitados serdn incluidos en el Registro de
Asistentes Personales, que se crea en la presente reglamentacién. (Decreto

Presidencial 117/016, 2016: Articulo 18)

Habilitard para el desempefio de este servicio a las personas juridicas
que: a) contengan normativamente establecida en su objeto la prestacién
de servicios de cuidados en el marco del Sistema nacional Integrado de
Cuidados; b) presten el servicio mediante la contratacién de Asistentes
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Personales Habilitados por la Secretaria Nacional de Cuidados y c)
cumplan con los procedimientos formales y sustanciales que a estos efectos

establezca la Secretaria Nacional de Cuidados. (Decreto Presidencial
117/016, 2016: Articulo 19)

La superacién de las ausencias de las normativas del primer afio de ejecucién
del Programa de Asistentes Personales implic incorporar quiénes y bajo qué
certificaciones se podrdn ofrecer los servicios que competen al cuidado, rompiendo
con aquello que se asumia como tarea innata, con los lineamientos patriarcales
que ubicaban a la familia, y por ende a la mujer, como unicos referente para el
cuidado.

Reflexiones finales

Del trabajo de campo que se llevéd adelante durante el afo 2015 se
desprende de las entrevistas de las personas que se desempefian como asistentes
personales predomina la realidad que no tuvieron la posibilidad de realizar
ninguna capacitacién especifica para su tarea abocada a personas en situacién
de dependencias, reconociendo la mayoria la necesidad de contar con una
formacién especifica que les permita tener herramientas, técnicas, conocimientos
y posibilidades de organizar su trabajo y sentirse reconocidos en el mismo.

Los requisitos de ingreso y formacién para la atencién a la dependencia de
PsD no surgen como una temdtica relevante como si sucede, por ejemplo, para
la atencidn a la dependencia en la infancia -se requiere la aprobacién del Curso
Introductorio de la Formacién Bdsica en Primera Infancia-. ;Serd otra forma de
reproducir las desigualdades entre las poblaciones? ;No urge tener una formacién
y capacitacién minima requerida para trabajar con PsD dependientes cuando son
sujetos en un absoluto estado de vulnerabilidad?

Otro aspecto de relevancia y preocupacion es la correlacién que se establece
entre cuidador/a y asistente personal, lo que se entiende desdibuja y quita
profesionalizacién al asistente personal, invisibilizando de este modo la
especificidad de los requerimientos de las PsD en situacién de dependencia severa.
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Sintesis general

Maria Noel Miguez

A lo largo del presente libro se intentaron dejar plasmadas de manera
exploratoria varias cuestiones que fueron surgiendo del marco teérico, del trabajo
de campo y del acceso a diversos discursos escritos en torno a la temdtica de los
cuidados en el Uruguay, y, en su especificidad, en la implementacién del primer
afio -proyecto piloto- de ejecucién del Programa de Asistentes Personales del SNIC.

De esta manera, a lo largo del libro se fueron realizando diversos rodeos
analitico-reflexivos que fueron confluyendo en dar una mirada somera y cientifica
a la misma, recuperando marcos normativos, discursos orales, discursos escritos
en espacios virtuales, etc. De ahi la riqueza que se entiende pudo irse recogiendo,
mis alld se trat desde un principio de un primer acercamiento a la temdtica.

En este sentido, uno de los rodeos fundamentes para poder comprender la
légica de materializacién del Programa de Asistentes Personales del SNIC fue
analizarlo desde constructor teéricos abstractos como el Reconocimiento.
Recuperar conceptos como autonomia y reconocimiento intersubjetivo llevé a
ubicar la temdtica en el orden filoséfico para poder desplegar desde alli cuestiones
que dieron cuenta de la puesta en marcha de este Programa de Asistentes
Personales. Tal como se expresa, el SNIC se trata de una propuesta ambiciosa
y compleja, pero de la cual el Uruguay no podia seguir haciendo caso omiso,
entre otras cosas, para desnaturalizar y reubicar histdrica y socialmente la temdtica
de la discapacidad. Las PsD son reconocidas en los diversos marcos normativos
nacionales e internacionales como sujetos de derecho, con posibilidades de
potenciar sus procesos de autonomia singular y colectivamente. Ello implica su
real reconocimiento, y no s6lo en discursos, sino también en hechos, superando
prenociones e interiorizaciones que reproducen una anquilosada ideologia de la
normalidad. En el reconocimiento, sustancialmente desde el plano del derecho
(marcos normativos) y el plano de la solidaridad (sociedad) es donde adquiere
especial importancia la doble dimensién de la autoconcepcién singular que cada
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uno tenga de si y la concepcién del otro como sujeto. La confluencia entre mirar
y verse mirado, entre ‘reconocer y ser reconocido” (Scribano, 2007) dan cuenta de
un real reconocimiento no sélo de las PsD sino de la sociedad en su conjunto .

En la materializacion de este Reconocimiento, se planteé el devenir concreto
de lo que fue el surgimiento y primeros tiempos de ejecucion del Programa de
Asistentes Personales como politica en base en los derechos ciudadanos sobre
los cuidados y su implicancia en la no reproduccién de desigualdades. En este
sentido, se hizo especial hincapié en lo que fue la ejecucién del proyecto piloto
en su primer afo, en lo que fue el entramado para su puesta en marcha en una
procesualidad de importantes cambios en la arena politica y social del Uruguay.
El tema de los costos de financiamiento de los asistentes personales para la
mayoria de las familias con PsD con dependencia severa salié a la luz a partir
de varios cuestionamientos aqui planteados, dando cuenta de las desigualdades
que se sostenfan desde el mercado sin regulacién del Estado para la realizacién
de una tarea que es de derecho universal para la poblacién que hace a PsD con
dependencia severa. Cuando no habia forma de pagar a alguien externo -en la
mayorfa de las situaciones-, los cuidados recafan en las figuras femeninas del
hogar. Tales desigualdades se continuaron perpetuando de cierta forma en el
primer afio de ejecucién del Programa de Asistentes Personales, en la medida que
las familias mds vulnerables econémicamente no accedian al pago de aguinaldo y
salario vacacional del asistente personal, razén por la cual no podian contar con
dicho Programa. A esto se le sumaba la escasa cantidad de horas destinadas por
mes para el cumplimiento de esta tarea -70 horas en sus inicios-. Estos temas,
normativamente, de alguna manera se estdn superando con la reglamentacién de
noviembre de 2015 y abril de 2016.

A lo largo de todo el proceso de investigacion, fue surgiendo la temdtica de
la feminizacién de los cuidados como una constante. Por ello, se llevé adelante
el rodeo analitico de este aspecto en lo que se entendié como un correlato con la
precarizacién del rol de los asistentes personales, hallindose una intima relacién
entre el trabajo doméstico y de cuidados de PsD con dependencia severa, aspecto
que tendencialmente lleva a la construccién de imaginarios que interpelan la
relacién de cuidados con lo femenino -y opuesta y contradictoriamente, como
se ha visto, a la asistencia con lo masculino-. En este sentido, se deconstruyé la
temdtica en torno a como esta feminizacioén y precarizacién de los cuidados se
termina reproduciendo en el marco de lo que serfa una refundacién de la matriz
de proteccién social (conjuncién Estado - familias - mercado), con sus bases en
la desnaturalizacién, justamente, de la feminizacién de los cuidados. Esto seria
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un reflejo de un largo proceso de reivindicaciones que no se cambian de un
dia para otro, més alld se plasmen marcos normativos y desde las instituciones
se generen discursos enfocados al respecto. Son cambios de larga data que
implican, fundamentalmente, sensibilidades, interiorizaciones, miradas de
género, reproducciones ideoldgicas que se van anudando en las sociedades en
su devenir y requieren de arduos procesos de reflexién colectiva, andlisis critico
e informacién para poderlas superar en el tiempo. El punto estd en que en la
propia implementacién del Programa de Asistentes Personales no se reproduzca
esto mismo que se quiere evitar, tarea sobre la cual deberd hincarle duro el diente
el Estado para su desnaturalizacién.

Con el rodeo analitico en torno a la feminizacién y precarizacién de los
cuidados, el Equipo de Investigacién se vio en la necesidad de profundizar en
lo que hace al rol y la figura del asistente personal en el marco del Programa de
Asistentes Personales. Para ello, se analizaron los discursos surgidos en torno a las
percepciones del rol del asistente personal desde las PsD, sus familias y los mismos
asistentes personales. En este sentido, tal como se plantea, se evidencié una
denominacién polisémica no s6lo en formas sino también en contenidos, a saber:
para las PsD y sus familias los asistentes personales resultan un acompanante
en el quehacer cotidiano de los cuidados; para los asistentes personales sus
tareas se orientan en torno a las potenciales tareas que sean necesarias para una
vida auténoma de las PsD; para el Programa en si es una persona que realiza
actividades en la vida cotidiana de las PsD para generar autonomia. Por otra
parte, la confluencia de sentidos entre asistente personal, cuidador/a, ayudante, etc.
dan cuenta de una politica que se estd viendo interpelada en tanto ha venido
generando intersticios de complejidad en este primer afio de ejecucién y en lo
que luego fue deviniendo, mds alld los marcos normativos de fines del afio 2015
y comienzos del 2016. Por lo pronto, lo que surge en este capitulo es que estas
indefiniciones reproducen situaciones de desigualdad para las PsD en tanto
potencia su dependencia y para los asistentes personales en tanto quedan expuestos
en contextos de vulnerabilidad laboral. Las resignificaciones de estos actores se
tornan imperiosas en su superacién para no generar un desmantelamiento de la
figura de los asistentes personales y su marco de referencia dentro del Programa.

Este rol y figura del Asistente Personal se halla absolutamente permeado por
la ausencia de profesionalizacién en quienes llevan adelante este trabajo, razén
por la cual se hizo necesario pensar y repensar los procesos de formacién y
capacitacién de los asistentes personales. En este sentido, los insumos obtenidos
del trabajo de campo realizado en el afo 2015 daban cuenta de una falta casi
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absoluta de capacitacién de estos trabajadores para su tarea. Esto por omisién de
los 6rganos estatales, de los asistentes personales, de las familias, de las PsD, en
no reclamar la profesionalizacién de estos trabajadores en pro de un real trabajo
de autonomia y reconocimiento de derechos de las PsD. En varias situaciones
aparecio la falta de herramientas para el trabajo con las PsD, pero en otras se tomd
como suficiente el estar cursando alguna carrera terciaria 0 mismo ni siquiera
requerir una capacitacién para el desarrollo de la tarea ya que con empatia, ganas
y otras cuestiones similares en torno a la buena voluntad’ 1a tarea puede ser llevada
adelante sin mayores complejidades. Esto vuelve a ser sustancia para la confusién
entre formas y contenidos del rol y figura del asistente personal, lo que en el
capitulo precedente se evidencié con notoriedad.

A partir de los diversos rodeos analiticos que se fueron llevando adelante a lo
largo de esta investigacidn exploratoria, se considera que surgieron varios insumos
en torno al primer afo de ejecucién del Programa de Asistentes Personales
-periodo setiembre 2014 a noviembre de 2015-, de los cuales se pueden retomar
como sustanciales los siguientes puntos:

-Se reconoce al cuidado de las PsD con dependencia severa como una
responsabilidad compartida en la triada Familia - Estado - Mercado, a través de
acciones articulados entre estas esferas de la sociedad.

-Se visualiza de manera positiva el Programa de Asistentes Personales del
SNIC por parte de las PsD, sus familias y asistentes personales.

-Se reconoce en su esencia el derecho de las PsD con dependencia severa
siendo tomado como una politica de Estado, generando procesos de autonomia
para esta poblacidn.

-Se hace imperiosa una adecuada definicién del rol y la figura del asistente
personal, de manera de no reproducir situaciones de distribucién de tareas por
imaginarios de género.

-Se continua reproduciendo la precarizacién laboral de quienes llevan adelante
tareas de cuidado en el marco del Programa de Asistente Personales.

Surge la importancia del Estado como garante del contrato establecido entre
la familia y los AP, en lo que tiene que ver tanto como las tareas a desempenar,
despidos, etc.

-Se destaca la ausencia de los procesos de formacién y capacitacién en el primer
afo de ejecucidn, tema que deberfa ser resuelto a la brevedad para profesionalizar el
trabajo -otorgar cursos, capacitaciones habilitadas por el Ministerio de Educacién
y Cultura (MEC) como cualquier otra formacién profesional, etc.-.
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-A partir de los cambios producidos con las nuevas reglamentaciones de
noviembre de 2015 y abril de 2016 surgen las siguientes cuestiones:

-Se intenta cambiar el imaginario de la feminizacién de los cuidados en el
entramado de un rol que en su primer afio de implementacién aparecia confuso.

-Se mejord la situacién de cantidad de horas mensuales de contratacién del
asistente personal por parte del Estado, de 70 a 80 horas.

-Se solucioné el tema del pago de aguinaldo y salario vacacional de los
asistentes personales, pasando de las familias al Estado, lo cual por este lado llevé
a una universalizacion real de la prestacién -la que, por otro lado, se restringié
con el tope en las BPC-.

Se entiende que este Programa de Asistentes Personales del SNIC ha llevado a
que el pais comience a transitar el camino hacia la deconstruccién de la situacién
de discapacidad como una carga a nivel socio-familiar, para que sea reubicado
en un tema a solucionar colectivamente, como sociedad, en el marco de las
responsabilidades sociales. En este sentido, se entiende como la necesidad el
romper con la linealidad que ubica a la situacidon de discapacidad en el entramado
de los cuidados -como un instituido- para comenzar a transitar en un camino
hacia discapacidad en clave de derechos dando la real cabida a la figura del
asistente personal -instituyente-.

Si se parte de la discapacidad como construccién social, el lugar del colectivo
social y del Estado es sustancial para profundizar o paliar las brechas generadas
por la produccién y reproduccién histérica de la desigualdad que se ha encayado
en esta temdtica. Para ello es indispensable superar dificultades y limitaciones
-pricticas y tedricas- que ain se materializan a la hora de analizar la puesta en
marcha de este “plan piloto” y en los marcos normativos de noviembre de 2015
y abril de 2016.

El Comité de la Organizacién de Naciones Unidas (ONU) sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) le realiz al Uruguay una serie de
Recomendaciones a partir el Informe que presentd en Ginebra en agosto del
corriente afio. En lo especifico del tema de cuidados y de la asistencia personal,
le planteé:

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad —

Articulo 19:
1. Al Comité le preocupa la inexistencia de iniciativas concretas para

la desinstitucionalizacién de las personas con discapacidad y los apoyos
en la comunidad para la vida independiente. También le preocupa las
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inconsistencias entre el Programa de asistencia personal y la persistencia
del enfoque médico en la aplicacién de la ley de cuidadores.

El Comité alienta al Estado parte en sus esfuerzos de no aceptar ninguna
nueva institucionalizacién y le recomienda que impulse un plan con plazos
concretos y un presupuesto suficiente para la desinstitucionalizacién de
personas con discapacidad, incluyendo a las personas con discapacidad
intelectual o psicosocial, que garantice a las personas con discapacidad el
acceso los servicios y apoyos necesarios, incluyendo la asistencia personal,
con el objetivo de una vida independiente en la comunidad, todo esto en
consulta con las organizaciones de personas con discapacidad. (ONU,

2016: 7)

El Comité de seguimiento de la CDPD fue claro y conciso con las
devoluciones. En lo que hace al Programa de Asistentes Personales, plantea varias
cuestiones que surgen en este documento en torno a las mezcla en las formas
de nombrar, contenidos que le dan a los conceptos y la perspectiva del modelo
médico transversalizando cuestiones sustanciales. Esto ha surgido con claridad en
lo que fue el proyecto piloto y se espera en proceso de superacién con las nuevas
normativas. Asimismo, alienta a promover el acceso a los servicios y apoyos que
habiliten a generar procesos de autonomia en las PsD, entre otras formas, a través
de la figura de los asistentes personales.

Es hora que Uruguay reconozca verdaderamente a la discapacidad como una
categorfa politica. Desde el modelo social de investigacién e intervencién en
torno a la discapacidad ello implica la consideracién de las PsD como sujetos de
derecho, no sélo en discursos sino sustancialmente en hechos. Si esto sélo queda
plasmado en los marcos normativos y en los discursos escritos, y no se concreta
en los hechos, sélo se llegard a un vacio de formas de ser y estar como sociedad
con relacién a la discapacidad. Ser sujeto de derecho implica gozar plenamente
del ejercicio de la toma de decisiones auténomas, para lo cual es preciso afianzar/
reconocer, para el caso concreto, la figura del asistente personal en detrimento de
la de cuidador.

Para producir y reproducir el rol y figura del asistente personal en el marco del
modelo social de la discapacidad, y apelando a lo planteado por el Comité de la
ONU parala CDPD yal trabajo de campo realizado para la presente investigacidn,
urge la necesidad de fortalecer el papel del Estado como contralor y regulador de la
materializacién del asistente personal como trabajador contratado por éste, tanto
para no continuar quedando omisos ante situaciones de vulneracién tanto de PsD
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con dependencia severa como los propios asistentes personales como trabajadores.
Se entiende que ello habilita a generar procesos de reconocimiento a los distintos
actores implicados en este entramado, y superar faltos reconocimientos que se
han visto a lo largo de varios discursos del trabajo de campo.

El Programa de Asistentes Personales del SNIC tiene su correlato internacional
en lo normativo asi como filos6fico en sus aspectos mds abstractos. Pero este
Programa no se podria llevar adelante con todas sus luces y potencialidades sin
reconocer las luchas politicas y sociales de los actores colectivos directamente
implicados en la conquista de este derecho. Las luchas por el reconocimiento en
torno a la discapacidad resultan un punto sustancial a no perder de vista. Otro
actor, mds indirecto pero igualmente importante, a no perder de vista, se entiende
que resulta la academia, en la importancia que brinda al generar conocimiento,
realizar andlisis reflexivos y aunar miradas en pos de un mismo objetivo, que
alienten la superacién de complejidades como las que pueden ir surgiendo con
la implementacién de un Programa como el de Asistentes Personales de cardcter
absolutamente novedoso en el pais.

Se sabe que esto da cuenta de un entramado que no se logra de un dia para
otro, que requiere de un trabajo colectivo y de pienso y accién congruente
constantes. En este sentido, se hace un especial reconocimiento al devenir de
estos procesos que miran hacia una sociedad mds justa, igualitaria y solidaria en
clave de derechos.
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Entre subjetividades y objetividades en
el primer afio de implementacion del
Programa de Asistentes Personales

El Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) resulto
el buque insignia para la campafia presidencial de Tabaré
Vazquez en el afio 2014, con la promesa de terminar de
configurar en la arena politica, social y econdmica esta
politica en pro de las personas en situacion de dependencia
en tres poblaciones claramente definidas: infancia, vejez y
discapacidad. El mismo fue parte de la reforma de Estado
signada desde el primer gobierno progresista del propio
Vazquez (2005-2010) y puesta en ejecucion en sus primeros
trazos durante el gobierno de José Mujica (2010-2015). La
especificidad del Programa de Asistentes Personales en la
particularidad de las personas en situacion de discapacidad
condependenciaseveraeslo que motiva al GEDIS areflexionar
en torno a datos objetivos y discursos subjetivos en tanto
sensacionesy percepciones de distintos actores directamente
implicados (personas en situacion de discapacidad, sus
familias y asistentes personales). El periodo que comprende
la presente investigacion va desde setiembre de 2014 (fecha
de puesta en marcha del Programa de Asistentes Personales
del SNIC) hasta noviembre de 2015 (fecha de promulgacion
de la Ley N°19.353).



