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Introduccion

El presente documento da cuenta de la Monografia final de grado, correspondiente a la
Licenciatura en Trabajo Social, Plan 2009, dictado en la Universidad de la Reptblica

(UdelaR), Facultad de Ciencias Sociales, Departamento de Trabajo Social (DTS).

El tema elegido versa en torno a Discapacidad, Cuidados y Maternidad: sentires de madres
cuidadoras de hijos e hijas en situacion de discapacidad intelectual (DI), especificamente con

diagnostico de SD.

Este parrafo pretende expresar los transitos que sustentaron y permitieron la realizacion de la
presente monografia, en tal sentido, es posible decir que los recorridos en relacion a la
practica pre-profesional y los diferentes espacios de formacion personal han llevado a la
interrogante respecto a como significan la Discapacidad, el Cuidado y la Maternidad las

madres cuidadoras de hijos e hijas con diagndstico de SD.

La eleccion del tema tiene que ver con el proceso realizado por la estudiante en la practica
pre-profesional de la licenciatura. En este sentido, surge la motivacion de querer descubrir
otras aristas de la realidad en relacion a la poblacion en situacion de discapacidad, en este
caso, DI. Asimismo, la estudiante ha realizado el curso de Operador Laboral brindado en el
afio 2018 por la Asociacion Down del Uruguay (ADdU), apoyado por el Centro de
Innovaciéon y Emprendimientos de la Universidad ORT de Uruguay (CIE-ORT), la Agencia
Nacional de Investigacion e Innovacion (ANII) y el Instituto Nacional de Empleo y

Formacion Profesional (INEFOP).

Surge a partir del contacto con compafieras del curso la interrogante respecto al cuidado de
hijos e hijas con diagndstico de SD por parte de varones. Si bien hubo varones que fueron
parte del proceso de seleccion, solo dos realizaron el curso en la primera generacion y
ninguno en la segunda. De los varones que realizaron el curso, ninguno era padre o cuidador
de personas en situacion de discapacidad (PsD). También llamo la atencion de la estudiante
que varias madres que realizaron el curso lo hacian con la finalidad de interiorizarse en el
ambito del mercado laboral en torno a la discapacidad, ya que entendian necesario la
inclusion de sus hijos e hijas en el area. Por tanto, mas alla de que su interés reside en querer
formarse por una necesidad personal, primaba la necesidad de formarse para validar los
derechos de sus hijos ¢ hijas a través de su formacion; se trata del cuidado incesante,

voluntario y mandatado por parte de la sociedad sobre las mujeres.

Asimismo, es importante tener en cuenta el sentir, el pensar y las reflexiones de madres



cuidadoras, esto serd lo medular de este trabajo, poder aportar al Trabajo Social nuevas aristas
sobre la discapacidad, recuperar las voces de madres que se han dedicado a cuidar desde
siempre, incluso (quizas) priorizando el cuidar de otras personas, latiendo cuidado y descuido

ala vez.

El marco tedrico- metodologico desde el cual se desarrolla este documento es la matriz
historico- critica, basada en la razon dialéctica propuesta por Sartre (2004). Se entiende que
dichos aportes son fundamentales para dar cuenta del devenir de los sujetos y su contexto a
través de la procesualidad; los aportes que surgen del proceso son analizados desde el método
progresivo-regresivo- progresivo propuesto por dicho autor, cada movimiento contiene la

logica de lo universal, particular y singular.

La légica de exposicion del documento consta de tres capitulos, cada uno de los cuales
responde a uno de los movimientos propuestos por Sartre (2004) y en cada uno de ellos se
desarrollan apartados que dan cuenta de la l6gica universal-particular-singular. A saber:
capitulo primero, denominado “Discapacidad, Cuidados y Maternidad en la actualidad” el
cual daré cuenta del primer movimiento (progresivo); el apartado 1.1: “Concepcion de
Discapacidad, Cuidados y Maternidad hoy”, apartado 1.2: “;Cémo se materializan dichas
categorias en los marcos normativos?”, apartado 1.3: “;Como perciben dichas categorias las
madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnostico de SD en Uruguay en la actualidad?”. El
capitulo segundo da cuenta del movimiento regresivo, denominado “Devenir historico:
(de)construccion de las categorias Discapacidad, Cuidados y Maternidad’; dispuesto este
capitulo en el apartado 2.1: “Devenir de las categorias Discapacidad, Cuidados y
Maternidad”, 2.2: “Devenir de los marcos normativos en materia de Discapacidad, Cuidados
y Maternidad”, 2.3: “Historia de las maternidades en Uruguay: concepcion de madres
cuidadoras de hijos e hijas con diagndstico de SD”. El tercer capitulo, da cuenta del tercer
movimiento (progresivo), denominado “E! cuidado y la maternidad desde lo colectivo:
nuevas perspectivas en torno a los proyectos de vida de madres cuidadoras de hijos e hijas
con diagnostico de SD”’; el apartado 3.1: “Campo de los posibles y proyecto”, 3.2:
“Discapacidad, Cuidados y Maternidad: proyeccion en Uruguay” y el apartado 3.3: “Proyecto

de vida de madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnéstico de SD”’.

El documento concluye con las reflexiones finales, donde se recuperara lo expuesto en los
diferentes capitulos, conteniendo una vision general del tema investigado; se destacaran
algunos aportes de la investigacion para trazar lineas futuras y continuar profundizando en la

tematica.



Apartado tedrico- metodologico

Es sustancial exponer el marco teorico- metodologico desde el cual se propugna este
documento, el cual da cuenta de la matriz historico- critica cimentada en la razon dialéctica.
La matriz dialéctica infunde desde su légica la procesualidad del objeto, es decir,
procesualidad en tanto sujetos individuales y genéricos que en una realidad dada, construida
pero no acabada, interiorizan lo aprehendido de dicha realidad en la cual se encuentran
inmersos y exteriorizan las subjetivaciones. Tal como lo expone Sartre (2004), “Verdad es que
el individuo est4 condicionado por el medio social y se vuelve hacia él para condicionarlo;

€s0 es -y no otra cosa- lo que hace su realidad” (p. 69).

A partir del posicionamiento de la dialéctica se posibilita el movimiento en el aqui y ahora del
sujeto, ese momento reflexivo permite analizar la situacion particular, es el primer
movimiento: progresivo. Por tanto, dado que en el primer movimiento se propone el analisis
del estado del arte de la situacion y sus manifestaciones, es necesario un segundo momento
donde se aborde el devenir de dicha situacion: la historia; se deben comprender las
condiciones del individuo en su contexto, en su época, en su sociedad, la vida en grupo y su
intimidad; asi se atraviesan estos campos en un “vaivén” (Sartre, 2004, p. 119) entre la
biografia y la época; este momento reflexivo es regresivo. Un tercer momento, progresivo,
que contiene y supera los movimientos anteriores, donde se analiza como los sujetos han
interiorizado las condiciones sociales dadas; “el impulso que parte de las oscuridades vividas
para llegar a la objetivacion final, en una palabra, el proyecto” (Sartre, 2004, p. 128), 2004, p.
128). Lo anterior propicia la aproximacion a la singularidad del sujeto y al sujeto en tanto ser
colectivo. “No hay duda de que esas condiciones seran contradictorias, pero son las
contradicciones movedizas que nos llevaran al movimiento de la dialéctica” (Sartre, 2004, p.

180).

Respecto a lo singular y universal, el autor expone que el ser humano debe pensarse tanto
como singular y universal a la vez. Para comprender la naturaleza del singular en relacion a
una realidad dada, Sartre (2004) nos propone recuperar la infancia; el existencialismo
considera que comprender la infancia y el vinculo del ser con sus grupos contribuye a
comprender lo universal del individuo. Es en esta etapa donde el ser singular interioriza las
normas establecidas que son universales, la familia como particular en la mediacién de dicha

internalizacion y exteriorizacion, es decir, entre lo universal y lo singular.

Definiremos el método de acercamiento existencialista como un método

regresivo-progresivo y analitico-sintético; al mismo tiempo es un vaivén enriquecedor



entre el objeto (que contiene a toda la época como significaciones jerarquizadas) y la
época (que contiene al objeto en su totalizacion); en efecto, cuando se ha vuelto a
encontrar el objeto en su profundidad y en su singularidad, en lugar de mantenerse
exterior a la totalizacidn (...), entra inmediatamente en contradiccion con ella; en una
palabra, la simple yuxtaposicion inerte de la época y del objeto deja lugar bruscamente

a un conflicto vivo. (Sartre, 2004, pp. 129- 130)

Es necesario tener en cuenta el contexto, atravesado por su historia, cada sujeto es
condicionado por ella, pero es el sujeto quien la construye, y es a partir de la objetivacion de
sus practicas que puede alterar la posteridad de dicha historia, es decir, también la condiciona.
Por este condicionamiento, el investigador debe romper con las prenociones, con las etiquetas
y los rétulos, debe incesantemente criticar su “praxis” (Sartre, 2004, p. 25) para contribuir en

la objetivacion del objeto- sujeto y en la suya misma.

Asimismo, debemos tener en cuenta que quien investiga es parte de esa realidad, y teniendo

en cuenta los aportes de Miguez,

el estar imbuido en la procesualidad con el objeto en delimitacion, lo que se escribe, se
razona, se apropia, se deconstruye, se analiza, etc., da cuenta de un proceso historico
singular (del investigador/a) y colectivo (académico y, mas genérico, el societal). Se
entiende que cuando se investiga, quien lo hace, escribe, piensa y siente mediante
procesos de objetivacion desde su propia subjetividad atravesada por su historia de

vida como ser individual y ser genérico. (Miguez, 2014a, p. 8)

La delimitacion del objeto en base a la razon dialéctica, implica una relacion de reciprocidad
entre quien investiga y el objeto, que es también sujeto; de modo que en concomitancia, la

conjuncion sera sujeto- objeto/sujeto.

Cada uno es atravesado e interpelado por el otro, donde se obtienen acuerdos respecto a
significados de la realidad y también se hacen presente las divergencias de dicha realidad, y
asi, a través de este proceso interpersonal, se posibilita la objetivacion de los sujetos

involucrados a través de una objetivacion mutua. En base a esto emerge la intersubjetividad,

cada uno ve cdmo nace esta unidad objetiva y como su propio movimiento se refleja
en el objeto, siendo a la vez suyo y otro; sin duda que al acercarse al Otro, que se

acerca a ¢l al mismo tiempo, cada uno ve que ese acercamiento le llega desde fuera;
sin duda que los momentos de este continuum son ambivalentes, ya que la praxis de

cada uno habita en la del Otro como su exterioridad secreta y como su profunda



interioridad. (Sartre, 2004, p. 269)

Asi, se permite la reciprocidad y por lo tanto, el espacio para pensar y reflexionar respecto a

una situacion.

En busqueda de la articulacion de lo hasta aqui expuesto es que el presente documento se

propone los siguientes objetivos:

Objetivo general: Analizar como significan la discapacidad, el cuidado y la maternidad las

madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnostico de SD.

Asimismo, serviran como orientacion para abordar el objetivo general los objetivos

especificos abajo expuestos respecto a las categorias discapacidad, cuidado y maternidad.

Objetivos especificos: 1) Identificar las concepciones que las madres de hijos e hijas con
diagnostico de SD tienen en torno a la discapacidad, el cuidado y la maternidad. ii) Conocer
sus trayectorias de vida antes y después del nacimiento de sus hijos/as con diagndstico de SD.
ii1) Analizar los proyectos de vida de las mujeres cuidadoras de hijos e hijas con diagndstico

de SD.

Cabe aclarar que los objetivos se plantean en término de guia para esta investigacion y no
como resultados esperados. Dado que la logica de exposicion del documento se desarrolla en
torno a la matriz dialéctica, no son necesarias las linealidades que dan cuenta de una forma de

aproximacion al conocimiento desde lo analitico.

En cuanto a las técnicas empleadas para la recoleccion de datos, son de tipo cualitativa,
teniendo en cuenta las particularidades y caracteristicas del objeto-sujeto. Sobre la
investigacion cualitativa, “No constituye (...) un enfoque monolitico sino un espléndido y
variado mosaico de perspectivas de investigacion” (Vasilachis de Gialdino, 2006, p. 24),
debiendo tener en cuenta las técnicas utilizadas para el desarrollo de la investigacion y el

analisis de la realidad.

La técnica utilizada sera primordialmente la entrevista; el muestreo para la técnica se
encuentra formado por cuatro madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnostico de SD; se
realizaron dos entrevistas individuales en profundidad con cada una. Los lugares de
residencia de las protagonistas son: Paysandi, Rivera, Canelones y Soriano; las edades de las

madres y los hijos' es variada, se intento tener una perspectiva heterogénea en cuanto a la

! Los hijos con diagnostico de SD de las cuatro mujeres entrevistadas son varones, por lo que en el documento se
expondra en género masculino al referir a ellos.



realidad y experiencia de cada una de las mujeres en el contexto del espacio donde
desarrollan la tarea de maternar-cuidar. Dada la situacion de pandemia (COVID-19) en la que
se desarrolld la investigacion y los lugares de residencia de las madres, las entrevistas se
realizaron de forma virtual, durante los meses de mayo y junio del afio 2022, grabadas? para

apoyo en el posterior analisis de las mismas.

El documento recoge las voces de Fernanda, Brenda, Ana y Federica; los nombres de las
personas entrevistadas o que de alli surgen, son ficticios, para preservar la identidad y las
historias de las mujeres y sus entornos. Se presenta a continuacion un cuadro con la

informacion general de las entrevistadas:

Nombre Edad Residencia Contexto familiar
Fernanda 47 anos Rivera -Dos hijos, Fausto tiene diagnéstico
de SD.

-Casada, pero nunca ha convivido
con su esposo.

Brenda 62 anos Paysandu -Tres hijos, Guillermo tiene
diagnostico de SD.

-Casada, convive con su esposo y
Guillermo.

Ana 35 afos Canelones -Un hijo, Martin tiene diagnostico
de SD.
-Convive con su pareja y su hijo.

Federica 63 afos Soriano -Tres hijos, Carmelo tiene
diagnostico de SD.

-Convive con su €sposo y sus tres
hijos.

Vasilachis de Gialdino (2006) nos propone que “La investigacion cualitativa abarca el
estudio, uso y recoleccion de una variedad de materiales empiricos (...) que describen los
momentos habituales y problematicos y los significados en la vida de los individuos” (pp.
24-25). De esta forma, a través de entrevistas en profundidad, con preguntas abiertas, se
mantiene una logica de acuerdo a la temética y los objetivos planteados, dando lugar al

desarrollo y la oscilacion de la historia de cada una.

En este sentido, lo significativo de esta técnica se da en el conocer las perspectivas, el pensar
y sentir de mujeres que tienen en comun el cuidado, ser mujeres, vivir en Uruguay, pero que

al mismo tiempo esas realidades son distintas por muchas otras variables.

2 En tanto existi6 el consentimiento de las protagonistas.
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Capitulo 1: Discapacidad, Cuidados y Maternidad en la actualidad
1.1- Concepcion de Discapacidad, Cuidados y Maternidad hoy

Este documento se aborda desde el modelo social de la discapacidad, por lo que la interaccion
e interrelacion de las personas con el entorno es lo relevante en el desarrollo del mismo. Se
concibe a la discapacidad desde un modelo social, anclado en una perspectiva de derechos,
que en la vida cotidiana se materializan en oportunidades, equidad e igualdad, teniendo en
cuenta las singularidades y la diversidad sin pretender hacer foco en una heterogeneidad

transversalizada por la ideologia de la normalidad.

En relacion a la dialéctica propuesta por Sartre (2004) y haciendo una conjuncion con la
discapacidad, se puede establecer que cada persona es un sujeto tanto en su individualidad
como en el contexto del cual es parte; es decir, cada sujeto nutre y se nutre de y a la sociedad,
de y a lo colectivo. Por tanto, la heterogeneidad, la diversidad de los sujetos, es lo que hace
potencial a las sociedades, cada uno con su aporte individual a lo colectivo y a su vez

fortaleciéndose de forma reciproca de ello.

La discapacidad es una construccion social basada en las singularidades de los sujetos, que
adjudica o reivindica de acuerdo a qué posicidn se ocupa en relacion al término y ha sido
historicamente cimentado en la ideologia de la normalidad. “Cuando hablamos de
discapacidad intentamos, mas que cualquier otra cosa, dar a conocer de qué modo el ser y el
estar son fundamentales en la construccion de lo que hoy se denomina discapacidad”
(Angelino y Rosato, 2009, p. 15); sin dudas es relevante tener claro el lugar que cada uno

ocupa, el ser y estar de cada sujeto construye su cotidianidad e identidad.

La discapacidad es una construccion social, aunque “Cierto es que hay una realidad biolodgica,
organica, una marca corporal, pero todo lo demas es una construccién social” (Miguez,
2014b, p. 63). Se debe no solo considerar lo bioldgico sino también el espacio que habitan
los sujetos; por lo que “Se lo comprende desde el modelo social, al menos desde los
discursos, a partir de diversos consensos normativamente materializados” (Miguez, 2014b, p.
64). Respecto a esto, la ideologia de la normalidad tiene mucha implicancia en el modelo
social de la discapacidad, ya que “La normalidad aparece en este contexto, también, como
una construccion social” (Miguez, 2014b, p. 64), por tanto, desde esta perspectiva los sujetos

y las sociedades construyen tanto la discapacidad como la ideologia de la normalidad.

Respecto a ésto, se cuestiona la mirada biologicista de la perspectiva rehabilitadora y que

produce, reproduce y normaliza la ideologia de la normalidad. Se entiende desde la
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perspectiva social que la problematica radica en el sistema de orden social dominante, que de
acuerdo al tejido social y la forma de organizacion construyen la perspectiva de la
discapacidad. Asimismo, el sistema obtiene beneficios de la produccion y reproduccion de la
discapacidad, a través de la ideologia de la normalidad, en el intento de normalizar y
rehabilitar los cuerpos y los sujetos considerados “anomalos ”. Por tanto, la deconstruccion y
reflexioén en torno a la construccion de la discapacidad y las practicas que se desarrollan en la
cotidianidad deben seguir dando batalla a la ideologia de la normalidad y hacer énfasis en las

potencialidades de los sujetos.

En relacion a la DI, diversidad de términos son parte de los diagndsticos que determinan
habilidades, atributos, capacidades, particularidades y generalidades de los sujetos. En la
Clasificacion Internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF)
propuesta por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU, 2001) se pueden encontrar
grandes titulos que enmarcan diferentes denominaciones respecto a los cuerpos; se presenta
en esta clasificacion una larga lista de diversas bifurcaciones relacionadas unas con otras, que
intentan dar cuenta de diagnosticos que se constituyen como etiquetas que encasillan a los

sujetos y sus singularidades.

De acuerdo a la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD, 2011), “La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas
tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa tal y como se ha
manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad
se origina antes de los 18 afios” (p. 33). Esta definicion se mantiene en relacion a la que
proponia la Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR), pero se modifica retraso
mental y en su lugar se utiliza DI. Asimismo, se expone por parte de la AAIDD (2011) que
esta definicion no debe ser considerada de forma aislada, sino que propone cinco premisas

que sirven para comprenderla en su contexto.

Respecto al SD, de acuerdo a informacion de la ADdU y teniendo en cuenta la perspectiva del
modelo médico de la discapacidad, la causa principal de la DI tiene su anclaje en un cuerpo
bioldgico con determinadas caracteristicas basadas en la ideologia de la normalidad. También
llamado Trisomia del par 21, en referencia al cromosoma que se modifica®. Las personas con
diagnostico de SD poseen un cromosoma extra en el par 21 y ello no se percibe como una

enfermedad, sino una alteracion genética. Asimismo, “tampoco existen grados de SD, pero el

3 Los cromosomas son estructuras ubicadas en los nucleos de las células y contienen 4cido desoxirribonucleico
(ADN); el ADN esta compuesto por diferentes piezas que son los genes, los cuales gestan las caracteristicas
fisicas de cada sujeto.
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efecto que la presencia de esta alteracion produce en cada persona es muy variable” (ADdU,
2021, p. 3). Se estima que en el mundo entre el 30% y 40% de las PsD con diagndstico de DI
tienen diagnostico de SD* (ADdU, 2021).

Tal y como se mencion6 parrafos mas arriba, desde la perspectiva del modelo social, la
discapacidad es una construccion social, y con ello se enraizan ideas en el imaginario social,
como la necesidad del cuidado de las PsD, entendiendo que no pueden cuidarse a si mismas
como lo hacen “otros”; si puede suceder que de acuerdo a la situacion de discapacidad de una
persona se genere la situacion de dependencia y ello requiera cuidados, pero no siempre es de
esta forma. En este sentido, el cuidado es abordado desde la construccion que transversaliza a

cada sujeto en su singularidad y en lo colectivo.

Es importante exponer qué se entiende hoy por cuidados, cudl es la definicién construida
preponderante a la hora de hablar de ello, asi como también la construccion del cuidado en
relacion a la discapacidad. Antes, surge la necesidad de diferenciar cuales son las redes de
apoyo y las redes de cuidado que existen en torno a las categorias analizadas en este
documento; las redes de apoyo son aquellas que se presentan cuando las personas que cuidan
necesitan, en momentos puntuales, el apoyo de sus grupos, refiere mas bien a un hecho
voluntario; y las redes de cuidado refiere a lo cotidiano, lo frecuente, lo voluntario y también
mandatado. Sobre esto ultimo, se amalgama la necesidad, la voluntad y el deber ser impuesto

socialmente.
Se aborda el cuidado desde la perspectiva social, entendiendo que

comprende el conjunto de actividades necesarias para poder satisfacer las necesidades
basicas (tanto materiales como simbdlicas) relacionadas con el desarrollo y existencia
de las personas, tales como la alimentacion, la limpieza, la vestimenta, el cuidado de
menores y dependientes, la gerencia del hogar, las compras o adquisicion de los
insumos necesarios para los integrantes de los hogares, el apoyo emocional, el
mantenimiento de las relaciones sociales, etc. (ONU Mujeres y el Instituto de

Liderazgo Simone de Beauvoir, 2013, como se citd en Ministerio de Desarrollo Social,

2014, p. 11)

En este sentido, el cuidado se concibe desde una perspectiva global y no particular en relacion

al binomio autonomia/heteronomia. Asimismo, se aborda desde la perspectiva de trabajo, se

4 De acuerdo al Primer Relevamiento Nacional de Personas con diagnéstico de SD llevado a cabo en el afio 2000
por la ADdU y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS/OMS), se estimaba que en Uruguay la poblacion
con diagndstico de SD era de 2500 personas.



13

problematiza este aspecto dado que en la actualidad se ha puesto en auge el debate respecto a
las tareas desarrolladas en el ambito privado como un trabajo no remunerado, diferenciando
asi trabajo y empleo. La diferencia radica en si se percibe o no remuneracion por la tarea
realizada; en caso de desarrollar una tarea donde se percibe remuneracion (salario) se

considera en este documento como empleo, en el caso del trabajo no involucra remuneracion.

Aunque se han producido cambios en materia de deconstruccion de los espacios que ocupan
las mujeres en lo que se considera publico o privado, durante mucho tiempo, el cuidado ha
sido atribuido a las mujeres, a lo femenino; “las mujeres siguen siendo, dentro y fuera de las
familias, las que mayoritariamente se estan encargando de dar respuesta a las necesidades de
cuidado” (Martin, 2008, pp. 15-16); lo privado, lo concerniente al hogar, es un espacio que

culturalmente se entiende debe ser ocupado por mujeres.

En este sentido, es necesario referir al papel que juegan las madres en el cuidado de hijos con
diagnéstico de SD. El cuidado no solo tiene que ver con lo superficial de cuidar, sino con lo
mas intimo y menos observable (acompafiar en los cambios de crecimiento y los sentimientos
que estos procesos conllevan, batallar la exclusion social que se vive a diario, afrontar
diagnosticos y las hostilidades de un sistema hegemonico atravesado por la ideologia de la
normalidad). Cuidar en la invisibilidad y la vulnerabilidad, no desde el lugar de fragilidad,
porque lo femenino en su construccion social se relaciona con ello; sino en referencia a la

apatia de una sociedad que excluye.

Respecto a esto, se aborda la concepcion de maternidad para comprender el rol de las mujeres
sobre el deber ser impuesto por un sistema biologicista, paternalista, heteronormal y que
feminiza el cuidado. Se plantea el rol de las madres que cuidan en el marco de esta realidad,
que son contempladas de acuerdo a construcciones sociales que delimitan lo correcto y lo
incorrecto, y la mirada ain mas aguda por ser madres de hijos con diagndstico de SD. En las
sociedades actuales, la desigualdad en los roles de varones y mujeres en la reproduccion
biologica han gestado la construccion social de la maternidad dominante. Sin embargo, el
analisis no esta centrado en dicha desigualdad, sino en las mujeres, sus historias, sus voces,

sus sentires.

Variedad de clasificaciones existen para dar contexto a la maternidad, Lagarde (2005) expone

que

es el conjunto de hechos de la reproduccion social y cultural, por medio del cual las

mujeres crean y cuidan, generan y revitalizan, de manera personal, directa y
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permanente durante toda la vida, a los otros.

La maternidad es sintetizada en el ser social y en las relaciones que establecen
las mujeres, aun cuando éstas no sean percibidas a través de la ideologia de la
maternidad, como maternales: cada mujer y millones de ellas, concentran estas
funciones y esas relaciones -sociales, econdmicas, erdticas, nutricionales, ideologicas
y politicas-, como contenido que organiza su ciclo de vida y que sustenta el sentido de

la vida para ellas. (p. 248)

En este sentido es que se aborda a la maternidad desde una mirada amplia, para lograr
distancia de la construccion social de la maternidad en base a la idea biologicista. Asimismo,
se tendra en cuenta no solo el cuidado hacia otros sino el autocuidado o por qué no, el

descuido propio.
1.2- ;Como se materializan dichas categorias en los marcos normativos?

Es importante tener en cuenta los marcos normativos y las politicas sociales que posibilitan
lograr objetivos a favor de reivindicar derechos vulnerados en las sociedades, por las
sociedades. Se realiza aqui un breve recorrido por diferentes marcos normativos que se
encuentran vigentes en torno a Discapacidad, Cuidados y Maternidad. Es sustancial poder
analizar criticamente los marcos normativos vigentes asi como las politicas publicas para
comprender que ain queda mucho por hacer; y debemos tener en cuenta que “Las actuales
politicas sociales tuvieron génesis en importantes procesos historico-politicos donde el patron
econdmico vertebro las decisiones gubernamentales en los virajes del sistema de proteccion
social” (Silva, 2012, p.48) y ello tiene incidencia en la construccion social de las categorias

analizadas en este documento.

Uruguay es parte de la ONU desde 1945 (ONU, 2021); como parte de esta Organizacion,
Uruguay debe hacer valer los documentos firmados en su territorio asi como tomar parte en

acciones que den respuesta a los lineamientos planteados.

En diciembre de 1948 se firma y proclama en Paris un documento hito en materia de derechos
humanos, la Declaracion Universal de Derechos Humanos (DUDH) (ONU, 1948). Sin dudas,
documentos de estas caracteristicas, en el contexto que se promulga y desarrolla, han servido

para allanar el camino hacia nuevas perspectivas, construcciones sociales y reivindicaciones.

Respecto a la discapacidad, en 2006 se aprueba por parte de los estados miembros de la ONU
la “Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” (CDPD). Uruguay por

su parte, a través de la Ley N° 18418 del afio 2008 ratifica en su territorio dicha Convencion,
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a través de la firma de un protocolo facultativo. En este documento se expone que todas las
personas deben poder disfrutar de los derechos humanos mas alla de la situacion que viven, se
hace mencidn a como se van a configurar los derechos inherentes a la persona y en caso de

ser necesario, las adaptaciones para que puedan llevarse a cabo (ONU, 2006).

Respecto a ello, se encuentran vigentes en el territorio uruguayo leyes que dan cuenta sobre
diferentes espacios de la vida cotidiana (trabajo, educacion, salud) y que intentan contribuir

en la eliminacion de las brechas de desigualdades que viven las PsD.

La ONU (2006) en la CDPD expone sobre el concepto de la discapacidad, que “evoluciona y
que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (Predmbulo- Literal E). Respecto a la igualdad de condiciones de
las personas, se plantea aqui un par dicotdmico, nosotros/ellos. Por tanto, la discapacidad
entendida en el contexto, tiene que ver con la mirada de un otro y de la PsD respecto a lo
singular y universal de la situacion; intimamente ligada a la ideologia de la normalidad,

construida en base a etiquetas, formas de nombrar y pares antagdnicos.

Sobre derechos econdmicos, en el afio 2004 se publica la Ley N° 17847 “Regulacion de las
pensiones por invalidez”, la cual establece las condiciones para que las PsD sean usuarias de

esta prestacion economica y social.

Nace en el ano 2007, a partir de la Ley N° 18172 “Aprobacion de rendicion de cuentas y

balance de ejecucion presupuestal. Ejercicio 2006, el Programa Nacional de Discapacidad
(PRONADIS) en el marco del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES). Actualmente es la
Secretaria Nacional de Cuidados y Discapacidad desde el afio 2020; éste cambio se produce

en un intento de optimizar recursos por parte del gobierno actual (Tocar, 2020).

En el afio 2010 se promulga la Ley N° 18651 “Ley de proteccion integral de personas con
discapacidad”, la cual establece un sistema integral de proteccion para las PsD. En este
sentido, se expone en el Articulo 1 que se desarrollaran estrategias que habiliten espacios
“que permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les dé
oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempefiar en la comunidad un rol equivalente al que
ejercen las demads personas” (Uruguay, 2010, marzo 09). En relacidn a esto, se observa aqui
una vez mas el binomio nosotros/otros, en tanto que se establece que las desventajas son
provocadas por la discapacidad, que es entendida social, cultural e histéricamente como parte

constitutiva de los sujetos; asi como también en la comparacion de las PsD y las demads
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personas.

Recientemente, se aprueba la Ley N° 20014 (Uruguay, 2021) titulada “Diagnostico prenatal y
postnatal del Sindrome de Down”, la cual refiere al derecho de padres, madres o tutores a la
informacion respecto al diagnostico por parte de profesionales competentes, “profesionales de
la salud debidamente capacitados y sensibilizados en el modelo social de la discapacidad para
informar a los padres que el feto o recién nacido presenta un diagnostico de sindrome de
Down” (Art. 2). La expresion del modelo social en las leyes dan lugar a nuevas perspectivas,
al menos en lo escrito, habilita la posibilidad de reclamar en caso de su no cumplimiento y

posibilita nuevas practicas.

Actualmente, la ADdU firm6 un acuerdo marco con el Instituto Nacional de Estadistica (INE)
para su colaboracion en un nuevo “Relevamiento de Personas con diagnostico de SD en
Uruguay”, que permita “contar con datos actualizados sobre la realidad de las personas con
sindrome de Down en nuestro pais que nos permitan avanzar en acciones y proyectos que
promuevan la inclusion” (ADdU, 2021, p. 3). Respecto a ello, es importante comprender qué
se entiende por inclusion, “En la inclusion esta primera la transformacion de la estructura, de
la sociedad” (Miguez, 2014b, p. 64), si se plantea el término integracion, refiere a los
movimientos que las personas realizan para ser y estar en la sociedad. Al menos en los
discursos, la palabra inclusion se encuentra presente y actualmente, ambos términos

convergen.

En el afio 2014 se promulga el Decreto N° 214/014 “Reglamentacion del Art. 25 de la Ley
18651 relativo a la proteccion integral de personas con discapacidad”, el cual faculta al Poder
Ejecutivo a crear el “Programa de Asistentes Personales para Personas con Discapacidades

severas” (Uruguay, 2010, marzo 09) que se desarrolla en el marco del Banco de Prevision

Social (BPS).

La Ley N° 19691 “Aprobacion de normas sobre la promocion del trabajo para personas con
discapacidad” del afio 2018, establece que aquellos empleadores del &mbito privado que
tengan 25 o mas trabajadores permanentes, deberan a partir de la promulgacion de dicha Ley
incorporar en sus planillas de trabajo a PsD que tengan la idoneidad para desarrollar la tarea.
Se explicitan los porcentajes y condiciones a tener en cuenta para la incorporacion de PsD de

acuerdo al numero de empleados permanentes de las empresas.

Respecto al cuidado, la Constitucion de la Republica Oriental del Uruguay (2016) menciona

en la Seccion I, Capitulo II, Articulo 41 que “El cuidado y educacion de los hijos para que


http://www.impo.com.uy/bases/decretos/214-2014
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¢éstos alcancen su plena capacidad corporal, intelectual y social, es un deber y un derecho de
los padres” (p. 14); en la carta magna de nuestro pais se menciona a los padres y no a la
familia, tampoco se hace referencia a un cuidado colectivo sino interno, doméstico,

perteneciente a unos pocos.

Asimismo, en relacion a discapacidad y cuidados, se crea en el afio 2015 la Ley N° 19353
“Creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC)”, regulado por el MIDES. El
Articulo 1 establece: “Declarase de interés general la universalizacion de los cuidados a las
personas en situacion de dependencia” (Uruguay, 2015, diciembre 08); esta ley tiene por
objeto fomentar el desarrollo y la autonomia de las personas que se encuentran en situacion
de dependencia a través de Politicas Publicas que contribuyan a la corresponsabilidad del
cuidado entre Estado, familia, mercado y sociedad. Respecto a esto, aqui el foco esta puesto
en las personas dependientes con énfasis en Asistentes personales, acompafiantes en la
cotidianidad de personas que demostrando diversas especificidades deberian lograr acceder a

esta politica social. La creacion de esta Ley surge ya que,

En nuestro pais la resolucion del cuidado de las personas con alglin nivel de
dependencia es, tradicionalmente, responsabilidad de las familias. Lo es a partir del
tiempo de las mujeres de la familia o la comunidad, o de su compra en un mercado
escasamente regulado. Desde el Estado, hasta el momento la respuesta ha sido
fragmentada y su alcance limitado. Este es, a grandes trazos, el “sistema” de cuidados

existente: privado, familiarizado y feminizado. (MIDES, 2014, p. 9)

Aunque el enfoque es en perspectiva del binomio dependencia/independencia, se tiene en
cuenta el rol de las mujeres en el cuidado y se intenta dar respuesta por parte del Estado a una
realidad perpetua que debe modificarse para acompafiar los cambios que se estan dando en

términos de género.

Respecto a ello, Uruguay tiene leyes vigentes en torno a cuidados y maternidad. En este
sentido, en el afio 2013 se crea la Ley N° 19161 “Modificacion del subsidio por maternidad y
fijacion de subsidio por paternidad y subsidio para cuidado del recién nacido”. Esta ley
contempla Uinicamente a mujeres que se encuentran en el mercado laboral formal, ya que las
mujeres que deseen hacer uso de este derecho “deberan encontrarse al dia con sus aportes al
sistema de la seguridad social” (Uruguay, 2013, noviembre 15). Por tanto, se excluye a las

mujeres que desarrollan tareas en el mercado laboral informal.

Se estima en dicha ley, que el periodo de usufructo de este derecho sea desde seis semanas
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antes de la fecha prevista de parto y ocho semanas después del nacimiento del hijo o hija.
Esto puede modificarse en tanto el parto se adelante y el cese de actividad debe ser inmediato.
En el caso de los varones, el tiempo de usufructo de este derecho es de entre tres y diez dias

corridos a partir del parto.

Referido al cuidado, la Ley N° 19161 (2013) expone que luego del goce de los dias
mencionados anteriormente, se podra hacer uso de un subsidio para el cuidado del hijo o hija,
que se alternard entre el varon y la mujer hasta los cuatro meses del recién nacido. Esto sera
posible en tanto el varén y la mujer se encuentren activos laboralmente y no es compatible
con otros subsidios. El horario estimado para este subsidio no debe exceder la mitad de la

jornada laboral ni cuatro horas diarias.

En relacion a la maternidad, en Uruguay se encuentra vigente la Ley N° 18987 (2012) “Ley
sobre Interrupcion Voluntaria del Embarazo. Ley del Aborto” (IVE). Aqui se da cuenta del rol
del Estado en torno a la maternidad, la ley expone que “reconoce el valor social de la
maternidad, tutela la vida humana y promueve el ejercicio pleno de los derechos sexuales y
reproductivos de toda la poblacion” (Uruguay, 2012, octubre 30). Esta ley ha sido un cambio
sustancial en materia de derechos de las mujeres y de maternidad; poder decidir sobre un
tema tan propio, historicamente dominado por el saber médico y el poder de quienes podian
desarrollar la actividad sin la necesidad del miedo de morir en el proceso o de ir presa por
llevarlo a cabo, sin dudas ha sido vital para la sociedad y sobre todo para las mujeres. Aun
hoy se debaten las controversias en torno a esta ley, ya que en el Articulo 11° se expone la
objecion de conciencia por parte de los médicos, que no logra dar cuenta en profundidad
sobre qué es, no se consideran las consecuencias que de esta posicion negativa se desprenden

y representa dificultades para muchas mujeres del pais.

Referente al parto existen en Uruguay leyes vigentes, donde se prevé que la mujer elija quién
desea la acompatfie en el proceso de trabajo del parto y del nacimiento, las organizaciones
velaran para que este derecho se efectue de forma plena (Uruguay, 2001, agosto 30). Existe
también la Ley N° 19846 (2019) donde se manifiesta la igualdad entre “mujeres y varones”
(Art. 1); existen diferentes &mbitos de aplicacion de las leyes y caracteristicas de las mismas,
pero ninguna de estas leyes expone de forma explicita la relacion del cuidado de varones y
mujeres respecto a sus hijos e hijas, asi como tampoco el rol de la mujer en los cuidados de
otros y de si misma. Son asuntos que deben seguir debatiéndose para lograr conquistar
espacios de visibilidad y legitimidad. Asimismo, debe continuar el debate respecto a la tarea

de cuidado no remunerada que realizan muchas mujeres.
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1.3- ;Como perciben actualmente dichas categorias las madres cuidadoras de hijos e

hijas con diagnostico de SD en Uruguay?

Es relevante mencionar que en este apartado las historias que se abordan son concretas, de
cuatro mujeres, madres, uruguayas, que cuidan a sus hijos con diagnostico de SD. Fernanda
se define como guerrera, amorosa y compaifiera; trabaja en su propio negocio. Brenda se
define como luchadora y trabajadora; es jubilada del area de la salud. Ana estudia psicologia
y trabaja en INAU (Instituto del Nifio y Adolescente del Uruguay); se considera resiliente.
Federica es jubilada del sector bancario y se define como optimista, incansable y

conversadora.

Respecto a la discapacidad, diversas concepciones existen de acuerdo a la trayectoria de la
persona y al contexto en el que ha desarrollado su vida. Brenda expone que “en la institucion
[la Asociacion sobre SD de la cual es parte y fundadora] estamos hablando que tendriamos
que decir capacidades diferentes en vez de discapacidad, porque todos tenemos

discapacidad... todos tenemos algo que no sabemos hacer” (Brenda en entrevista, 2022).

Es importante tener en cuenta que la asociacion con otras personas siempre permite la
reflexion, aporta al cuestionamiento y al intercambio de opiniones; sin dudas ello es mas claro
cuando las personas comparten realidades en cuanto a las actividades de la vida diaria
(cuidados, maternidad, educacion, etc.). En este caso, Brenda manifiesta los debates que se

han dado en la Asociacion de padres.

Fernanda por su parte, sefiala que la discapacidad tiene que ver con las diferencias de las
personas, “yo el otro dia le explicaba a un nifio que mi hijo es diferente a ¢él, como todo el
resto, todos somos diferentes” (Fernanda en entrevista, 2022); por tanto, la concepcion aqui
de la discapacidad radica en las particularidades de cada sujeto y no pone el foco en el
diagndstico. Asimismo, se refiere a su hijo como una persona especial, expone que “te
cambia mucho la vida tener un hijo especial, en la frontera [con Brasil] dicen “pobrezinho el
mongoliquinho”, la gente te tiene lastima y te mira con otros ojos” (Fernanda en entrevista,
2022); pero esto no es algo que Fernanda haya permitido que le afecte a ella o a su hijo,

trabaja constantemente por la autonomia e independencia de Fausto.

Ana, no encuentra palabras para definir la discapacidad, pero encuentra sentimientos en el

diagnostico de su hijo,

no sabria decirte qué es, lo que si te puedo decir es que obviamente es otra demanda

hacia los padres capaz, pero también hay muchos miedos alrededor que no es tan asi,
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en realidad después son mas alegrias que tristezas lo que te da, como que hay mucho
mito en cuanto a la discapacidad, mucha falta de informacion, yo creo que el nifio
nace con eso y es otra dedicacion y otra demanda en cuanto a terapias, que por
momentos es muy agotador, o frustrante puede ser a veces (...), yo creo que es también
un proceso de vivir dia a dia y de etapa a etapa, porque uno va viviendo cada etapa y
se va encontrando con las dificultades, no te puedo decir con otro hijo pero imagino
que esto es igual tenga o no tenga discapacidad, pero con la discapacidad es algo que

ya sabes que va a estar. (Ana en entrevista, 2022)

Ademas, explica lo que intimamente le sucede con el diagndstico y los procesos de la vida
cotidiana, “a mi me genera mucha ansiedad que ¢l empiece a lograr cosas... siento que en la
rutina, mas all4 del cansancio, también siento que estamos trabajando, estamos haciendo algo
para que ¢l avance” (Ana en entrevista, 2022); este sentir se profundiza con la pandemia que
el mundo transita, donde la familia tuvo que estar un tiempo en la casa, ya sea por
disposiciones de los gobernantes, por recomendacion médica, por haber tenido resultado
positivo en COVID-19 o por contacto directo con personas que hayan atravesado esta
enfermedad; ademas reconoce que “es una lucha interna mia... aceptar que es asi, uno esta

haciendo todo lo que puede” (Ana en entrevista, 2022).

Federica relata que para ella las palabras no significan nada si las acciones demuestran lo
contrario, cdmo se refieren al diagnostico o las caracteristicas de su hijo no es un debate,
prefiere referirse como mogolico cuando la gente cuestiona o indaga si no comprenden o no
conocen sobre el SD como término médico, “me es indiferente como lo nombramos, yo
misma le digo a la gente, si la gente no entiende lo que es SD, y a mi no me duele, no me
afecta, capaz si te lo dicen despectivamente si, pero nunca me pasd” (Federica en entrevista,
2022). Para ella la importancia radica en la intencidén y no en las palabras, “para mi no son las
palabras las que hacen las cosas, todos somos distintos, a este hombre [un vecino] como no
me entendio lo que era el SD, le digo “;usted ha oido hablar de mogolicos?”, y si”” (Federica
en entrevista, 2022). Quizas asi se vuelve mas facil enfrentar la ignorancia sobre el SD o las
construcciones establecidas socialmente; Federica expresa su entendimiento con las personas,
“logicamente que entiendo a todo el mundo que discrimina a un discapacitado porque no
sabe, (...) todos somos distintos y hay que ponerse en el lugar del otro, yo no me enojo si

alguien no tiene feeling con mi hijo” (Federica en entrevista, 2022).

Comprender ha de ser la practica mas ejercitada por estas madres, comprender a las personas

que tienen desconocimiento o ignoran, sobre discapacidad, sobre el SD, sobre la empatia,
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sobre la maternidad. Ademés comprender a sus hijos/as, a sus familiares, amigos/as, a ellas
mismas y sus procesos, priorizando siempre entender a los demas y luego a ellas. Maternar en
una sociedad que ha construido saberes en base a una mirada biologicista y patriarcal es

batallar a diario.

Ana dice que “la maternidad es una lucha” (Ana en entrevista, 2022), y siente que “la
maternidad me agota un poco mas, me agota y hay un complemento extra con Martin que
tiene otras demandas y eso también hace particular coincidir todo lo que él necesita con la
vida de uno” (Ana en entrevista, 2022); las exigencias asumidas por ellas mismas y por otros
hace que la rutina sea agotadora en muchos momentos. Cuando Fernanda se define a si
misma (guerrera, amorosa, compaiiera) lo hace pensando desde su rol de madre, “las madres
tienen que estar para eso” (Fernanda en entrevista, 2022); asimismo, destaca la importancia
de tener un tiempo para si misma, “este afilo me plantee hacer mas cosas sola” (Fernanda en
entrevista, 2022), aunque también asume que para ella no es posible priorizar sus deseos antes

que a sus hijos, “siempre soy yo la ultima” (Fernanda en entrevista, 2022).

Brenda narra que maternar con un diagnostico de por medio es diferente a cuando no existe
uno; ella es madre de dos mujeres, mayores que Guillermo, y dice que “te lleva mas tiempo,
te quita mucho con tus otros hijos, tenes que tener mas cuidado” (Brenda en entrevista, 2022).
En este sentido, todas coinciden, la demanda es mayor en cuanto a los profesionales que
visitan, sean médicos generales, fonoaudidlogos (Fernanda explica que las personas con
diagnostico de SD en general presentan mayor dificultad en el lenguaje), psicélogos,
psicomotricistas, cardidlogos, etc.; “tenes que estar todo el tiempo armando el rompecabezas
y €s0 es un agotamiento mental, estar todo el tiempo pensando si voy, vengo, lo llevo, lo

traigo, y ahora qué necesita?” (Ana en entrevista, 2022).
Ana define a la maternidad como

una entrega total, para mi si, es una entrega total, yo no te puedo decir si hubiese
tenido un hijo que no tuviese una discapacidad, no s¢, para mi es una entrega total, es
mucho de investigacion, de aprendizaje, el aprendizaje mas que nada de todas las
necesidades de ¢él....es culpa también, de ver si haces las cosas bien o no, si realmente
le estas dando lo que necesita o no, si no lo estas cargando con muchas cosas por una
necesidad tuya mas que nada de que avance y €l tiene otros tiempos, también escuchas
muchas cosas en el camino, mucha gente que habla, que te dice cosas y también eso te
hace cuestionarte, es como...es dificil, pero es hermoso, no lo cambiaria, no lo

cambiaria a ¢l por nada en el mundo...es hermoso pero también es esto, es una entrega
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total. (Ana en entrevista, 2022)

Una vez mas el agotamiento se hace presente y también la culpa, la cuestion es reflexionar
que las demandas son configuradas a partir de los constructos que la sociedad impone y uno
adopta y asume como necesarios para su vida cotidiana; en el caso de la discapacidad buscar
la “normalidad”, en el caso de la maternidad ser ejemplos que lejos estan de la realidad de las
mujeres que batallan a diario con construcciones hegemonicas, heteronormativas y

homogéneas para personas y realidades diversas.

Federica por su parte, cuenta que siempre quiso ser madre y ahora se dedica a acompafiar a
sus tres hijos en sus procesos personales, pero también se dedica a su cuidado personal, ella
define al cuidado como aquello que realiza y le hace bien, hacer gimnasia, yoga, ir a misa,
“buscar mis lugares... en vez de ir al psicdlogo yo voy a la misa, para mi es un momento de
paz, que me regalo, ahora empecé pilates... bueno, eso pienso yo que hago por cuidarme a mi
misma” (Federica en entrevista, 2022); y respecto al cuidado de otros, acompaiia, desde el
lugar que considera apropiado, sin invadir, actualmente acompafia a su hijo a su trabajo y sus
actividades deportivas, dispone del tiempo y quiere hacerlo, “la libertad que ibamos a tener
nosotros se nos freno bastante, porque asumimos un compromiso, para mi hubiera sido
mucho mas sencillo decir "no, que no entre a trabajar, que se quede con nosotros™... porque es

por ¢l, por €l que crece como personas” (Federica en entrevista, 2022).

Brenda cuenta que con sus 62 afios y ya jubilada, ha podido pensar sobre como ha vivido el

autocuidado en su vida,

me parece que en esa etapa de cuando tenes hijos y trabajas, creo que uno queda mas
atras siempre, son etapas que vas dejando tuyas... pero bueno, son etapas que las vivis
y es una voragine que la vivis y no te das cuenta, te lleva. Yo creo que ahora tenés mas
informacion, de que tenés que cuidar de cierta forma tu vida, que le des mas
importancia a tu cuerpo, a tu vida, a tu parte espiritual, sentimental, fisica, todo.

(Brenda en entrevista, 2022)

Ella cuenta que se siente muy acompaifiada, define a su esposo como excelente padre y
excelente compaiiero, “nos repartimos y disfrutamos” (Brenda en entrevista, 2022); sobre la
familia o el entorno dice que “la gente que no acompana es por la ignorancia de la
discapacidad” (Brenda en entrevista, 2022). Actualmente el disfrute lo encuentra en el

gimnasio, las manualidades y en las salidas con su grupo de amigas del trabajo.

Fernanda explica que “el cuidado es desgastante, el cuidar a otra persona siempre... yo
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siempre digo que no tengo tiempo y ahora estoy tratando de sacarme esa palabra, bajé
revoluciones” (Fernanda en entrevista, 2022). Asimismo, sobre la discapacidad, el cuidado, la
maternidad, el autocuidado o el descuido, dice que “yo en pandemia me di cuenta que me
habia entregado a mis hijos, es tanto que te dicen que tenés que estimularlo a Fausto que yo

me olvidé de mi” (Fernanda en entrevista, 2022).

Esto es un punto en comun en las cuatro protagonistas, Brenda volvio a tejer, “lo habia dejado
por el trabajo, por el cuidado de Guillermo y la atencion de la casa, lo habia dejado pero
ahora estoy chocha” (Brenda en entrevista, 2022), cuenta que le encanta y la distrae. Fernanda
cuenta que “no me habia dado esos espacios, pero ahora si, yo me tengo que cuidar, me tengo
que querer, me tengo que dar mis tiempos. No salgo todos los dias, ni todas las semanas, pero
tengo mis salidas” (Fernanda en entrevista, 2022). Federica asiste a clases de zumba y
folclore, “me encanta, me di cuenta hace unos afos que me hacia bien bailar, porque yo
queria bailar pero no encontraba donde, yo lo hago porque a mi me gusta y me siento bien”

(Federica en entrevista, 2022).

Ana por su parte es quien encuentra menos espacios para ella misma, sobre todo porque
entiende que su hijo es pequefio y “todavia es muy dependiente, dejé de ser yo, Ana mujer no
estd, es todo Ana madre, Ana para Martin, por eso creo que a veces también se me hace un
poco cansador o angustiante (...) todo eso que es parte de” (Ana en entrevista, 2022), parte de
la maternidad, de los constructos y mandatos sociales; en las entrevistas su sentir
predominante era el agotamiento, “para mi que creen que somos super poderosas” (Ana en

entrevista, 2022).

Contribuir a desnaturalizar el rol superpoderoso de la mujer en la sociedad es un deber de
todos, hay agotamiento, culpa, lagrimas y deseos personales pendientes; construir una
sociedad del cuidado es el objetivo. Deconstruir la ideologia de la normalidad respecto a los
cuerpos y los sujetos es también un objetivo, aportar al desarrollo personal, haciendo hincapié
en las capacidades es vital. Acompafiar los procesos de maternaje, sin juzgar, es sustancial en
el sentir de aquellas personas que transitan el proceso. Aun hay mucho por reflexionar pero es

posible.

Se debe continuar problematizando, dado que la construccion social respecto a la maternidad
permea en todos los ambitos de la vida de las mujeres, sean o no madres, elijan o no serlo,
sean madres gestantes o adoptantes; ser mujer es cagar socialmente con la perspectiva
biologicista y el deber ser que se produce y reproducen en las précticas cotidianas. La

maternidad y la responsabilidad asignada socialmente genera diversos sentires en las mujeres,
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“El entorno, lo que se espera de ellas y el sentirse punto de mira de cuantos las rodean, van
conformando y mediatizando su autopercepcion y comportamiento hacia sus hijos o hijas”

(Pelaez, 2009, p. 13).

En cuanto a la discapacidad, el modelo social propone considerar la interaccion e
interrelacion de las personas con el entorno, pero si desde las organizaciones con las cuales
convivimos diariamente la perspectiva es otra, se dificulta el desarrollo pleno de los derechos.
Aunque se encuentren estipulados en la normativa, muchas veces el desgaste, la angustia y la
culpa hacen que las familias no tengan la fuerza para batallar con todo lo que el sistema les

plantea en base a la ideologia de la normalidad.

La discapacidad es una construccion social, y el ser y estar de cada sujeto construye su
cotidianidad e identidad, la praxis debe ser repensada para no continuar vulnerando derechos,
de las infancias, de las familias, de las personas que cuidan (en general las mujeres). En este
sentido, el cuidado comprende mas que el simple hecho de cuidar, implica el compromiso de
acompanar en el desarrollo de cada individuo, no ligado a la dependencia/independencia, sino
a las necesidades de la persona de acuerdo al rol que ocupe o la etapa de la vida que transite;
pero si la concepcidn social del cuidado se basa en la ideologia de la normalidad, se torna

complejo generar nuevos contextos que habiliten nuevas practicas.

Varios debates se han dado en el ultimo tiempo respecto al cuidado, sobre todo por parte de
colectivos feministas. Respecto a esto, el cuidado se expone en este documento como social y
no como femenino, desnaturalizando que el cuidado sea inherente a la orbita femenina, sino
parte de la sociedad. “Cuidar se escribe, ahora como antes, en femenino. Las mujeres no s6lo
asumen de forma mayoritaria el papel de cuidadoras principales, también son mujeres las que
ayudan a otras mujeres en el cuidado” (Garcia Calvente et al., 2004, p. 138); en este sentido
se debe reflexionar para construir una sociedad del cuidado sin estereotipos de géneros. Si la
problematica es politica, como lo son el cuidado, la discapacidad y la maternidad, ya que se
deben dirimir diversas aristas de estas categorias en la esfera de lo politico, entonces es una
problematica social donde todos debemos apropiarnos, dar respuesta y acompaiar los

procesos singulares que construyen comunidad y son parte de la sociedad.
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Capitulo 2: Devenir historico: (de)construccion de las categorias Discapacidad,

Cuidados y Maternidad
2.1- Devenir de las categorias Discapacidad, Cuidados y Maternidad

Muchas son las concepciones que se han producido y reproducido sobre la discapacidad a lo
largo de la historia. De acuerdo a los aportes de Palacios (2008), nos propone saber que
refiere a derechos humanos y en la actualidad ello parece no cuestionarse, aunque no hace
mucho, “la mirada hacia la discapacidad partia desde una concepcion caritativa, que no
llegaba a comprender la complejidad social de este fendmeno. Ello sin duda es el resultado de

una historia de persecucion, exclusion, y menosprecio” (p.25).

Esta realidad fue evidente histéricamente para las PsD. En este sentido, se expondran a
continuacion tres modelos planteados por Palacios (2008), que dan cuenta del devenir
historico de la discapacidad y de concepciones respecto a las PsD. Cabe aclarar que aqui se
exponen como modelos ya que asi lo plantea la autora, pero ain hay mucho por reflexionar y

cuestionar respecto a los aportes de cada uno para que asi sean.

Primeramente, el modelo “que se podria denominar de prescindencia” (Palacios, 2008, p. 26);
donde la discapacidad radicaria en un origen religioso y se valora negativamente a la PsD por
diversas razones, ya sea por una mitificacion demoniaca o por un castigo de los dioses. En
este sentido, la sociedad prescinde de las PsD, “ya sea a través de la aplicacion de politicas
eugenésicas” (Palacios, 2008, p. 26), es decir, a través de la correccion de aquello considerado
anormal, o relegéndolas a espacios concretos para determinadas poblaciones, “con un
denominador comun marcado por la dependencia y el sometimiento, en el que asimismo son

tratadas como objeto de caridad y sujetos de asistencia” (Palacios, 2008, p. 26).

Un segundo modelo, denominado rehabilitador, que a diferencia del anterior, adjudica el
origen de la discapacidad a la ciencia y atribuye a la persona, a su singularidad e
individualidad, limitaciones; en este punto, las PsD no son valoradas de forma negativa en la
medida en que transitan un proceso rehabilitador, “aunque ello implique forjar a la
desaparicion o el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa”
(Palacios, 2008, p. 26). En este sentido, la ideologia de la normalidad se hace presente en esta
concepciodn; la problemadtica encuentra su centralidad en la persona y su singularidad, lo cual

establece la imperante necesidad de la rehabilitacion.

El tercer modelo, 1lamado social, no concibe al origen de la discapacidad en relacion a lo

religioso o lo cientifico, sino que atribuye el origen a lo concerniente a la sociedad. En esta
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concepcion se considera que las PsD tienen la misma capacidad que cualquier otro sujeto y
pueden contribuir a objetivos comunes de la sociedad. El respeto y la valoracion positiva
hacia la diferencia son la base, este modelo se relaciona con los derechos humanos “y aspira a
potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la
inclusion social, y sentandose sobre la base de determinados principios” (Palacios, 2008, pp.
26-27) que contribuyan al desarrollo de una vida plena en todos los espacios de la
cotidianidad. Esta concepcion tiene como premisa la eliminacion de barreras sociales y
contextuales con el objetivo de que todas las personas se desarrollen con autonomia y que la

igualdad de derechos y equidad de oportunidades sea posible.

En relacion a lo expuesto sobre los tres modelos de la discapacidad, Aguado Diaz (1995) nos
aporta que por diversas razones “en todas las culturas siempre ha habido, por un lado,
individuos diferentes que, bajo las aun mas variadas denominaciones, han sido objeto de las
todavia mas variadas concepciones y formas de trato” (p, 20), asi como también “muy
variados expertos encargados por las instituciones dominantes en el momento de definir qué
es la diferencia, quiénes son los diferentes, cudl es el lugar que les corresponde en la
sociedad, y cudl es el trato que deben recibir” (Aguado Diaz, 1995, p. 20). Los expertos son
quienes definen, delimitan la construccién y las miradas que se generan sobre el “ofro”. Estos
expertos pueden ser pares, familiares, vecinos, médicos, docentes, incluso uno mismo;
naturalizando los discursos que se han reproducido se determinan conductas, normas, formas
de ser y estar, que limitan la cotidianidad de los sujetos que se encuentran enmarcados en esa

etiqueta de “otro”.

Historicamente se han asignado iguales etiquetas a sujetos diversos, asi como también
métodos de rehabilitacion; en relacion a la discapacidad intelectual, “habra que esperar
practicamente hasta el siglo XIX para que se diferencie claramente entre enfermedad mental y
deficiencia mental” (Aguado Diaz, 1995, p. 23). Asimismo, la mutacion en cuanto a términos
y concepciones ha sido paulatina, desde la idea de retraso mental hasta la deconstruccion y
cuestionamiento al saber y poder médico y sus diagnosticos. Dichas mutaciones no anulan lo
anterior, tampoco es una evolucion de ello, es una metamorfosis de las producciones
historicas, culturales y sociales; “la irrupcion de ideas, concepciones, planteamientos y
practicas nuevos no conlleva la liquidacion de los anteriores, sino que coexiste con ellos, las

mas de la veces en clara confrontacion y enfrentamiento” (Aguado Diaz, 1995, p. 25).

Historicamente se han propuesto ideas donde el origen de la discapacidad radica en factores
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externos al hombre’ y lo atribuyen a seres demoniacos, asi como también la atribucion a
factores naturales/biologicos relacionados con la individualidad de cada sujeto; en cualquier
caso, la exclusion, la rehabilitacion, la necesidad de normalizar aquello anormal, era 'y es lo
que atraviesa todos los procesos. En dichos procesos, los métodos de rehabilitacion han
variado aunque manteniendo l6gicas en torno a la ideologia de la normalidad segun las
necesidades construidas por la sociedad; la exclusion de aquellos que no se adaptan a la

norma es el factor comin desde antafio.

Asimismo, la ideologia de la normalidad en relacion a la maternidad, el rol de la mujer en la
sociedad, en los espacios publicos y privados, ha sido parte de la construccion de las
concepciones que de estos términos se han tenido a lo largo de la historia y lo que deriva en
una ideologia de la maternidad (Lagarde, 2005). La integracion de las mujeres en diversas
esferas de la vida cotidiana ha provocado grandes cambios, en lo singular de cada mujer, de
cada familia, de cada sociedad y del mundo entero, lo que nos permite en la actualidad
encontrarnos en un momento de auge de expresion de las mujeres; espacios publicos y
privados se han vuelto el campo de lucha de las mujeres, donde libran batallas en contra del
sistema patriarcal-capitalista. Se utiliza en este parrafo la palabra integracion y no inclusion,
ya que en muchos espacios las mujeres aun luchan por derechos iguales a los de varones. Que
las mujeres tengan que emplear como referencia a los varones para obtener los derechos que

les corresponden se podria debatir y reflexionar criticamente, pero excederia este documento.

El arribo y la conquista de las mujeres en diferentes espacios que historicamente se han
considerado pertenecientes a los varones, “presenta todavia grandes barreras que, en parte,
guardan una estrecha relacion con los estereotipos derivados de la maternidad, atribuyendo
siempre a las mujeres el cuidado de menores y dependientes asi como el trabajo doméstico”
(Martinez, 2009, p. 11). Sin dudas se celebran las conquistas, pero hay muchos afios de

historia por cuestionar, reivindicar, deconstruir y reflexionar.

En la época preindustrial se comienza a gestar una nueva ideologia de la maternidad
(Lagarde, 2005) y de lo doméstico, se responsabiliza el cuidado a las mujeres en el entendido
de lo “natural” de su rol en la sociedad. Se produce asi una coyuntura respecto a lo doméstico
y lo productivo, que genera disputa entre el ambito publico y privado, lo deseado y lo
mandatado. Se instala la figura de la madre como responsable del cuidado “bajo la
supervision del padre de familia. (...) se responsabilizé a las mujeres de la educacion de sus

hijos en los valores de la iglesia y el Estado” (Perrotta, 2020, p.32); por lo que no era

> Referencia a la especie humana.
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socialmente aceptado el rol del trabajo doméstico desarrollado por personas externas al hogar
y la familia. La concepcion biologicista del rol de la mujer en la sociedad, “suele simbolizar
la mayor justificacion para que sean las mujeres y no los varones las responsables del &mbito
doméstico” (Perrotta, 2020, p. 30), mientras que los varones son quienes han ocupado

historicamente los espacios publicos y el mercado.

Si bien la categoria género se hace presente en este documento y se ha mencionado tanto a
mujeres como varones, las protagonistas aqui son las mujeres, por lo que no se hara énfasis en
el género sino en la categoria mujer. Existen varias connotaciones, significaciones,
representaciones, respecto a la categoria mujer, todos ellos construidos con el devenir de cada
época y sociedad; en este sentido, el debate en torno al rol de la mujer en el cuidado de hijos e
hijas y de las responsabilidades en el &mbito del hogar sigue generando controversias. Los
imperativos éticos impuestos culturalmente por la sociedad respecto al cuidado, cimentados
en la idea de que la mujer debe desarrollar un papel multifacético en la reproduccion

biologica produjeron un poderio que dificulta el desarrollo del cuidado colectivo.

La tarea del cuidado se ha desarrollado desde siempre en base a la triada trabajo- deber ser-
contratos sociales y familiares. En este sentido, el trabajo doméstico desarrollado por las
mujeres se ha gestado desde el deber ser y la perspectiva biologicista. La actividad
desarrollada como empleo fuera del hogar o como trabajo en lo privado, es socialmente
construido y validado para ser ejercido por las mujeres; el deber ser, el cuidado de los
miembros de la familia ejercido por las mujeres; los contratos familiares y sociales han
colocado a las mujeres en el rol de lo privado y a los varones como proveedores de los
hogares. Para comprender estos roles asignados y asumidos, debemos comprender la validez

o invalidez que se le ha dado histéricamente a las mujeres, sus sentires, deseos y proyecto.

La idealizacion y romantizacion de la maternidad han sido el andamiaje para dar lugar a la

concepciodn de lo “natural” del rol de la mujer. La idea de las mujeres gestantes, fértiles y con
instinto maternal, puramente desde una mirada biologicista y capitalista- patriarcal, ha calado
hondo en las sociedades y ello ha habilitado construcciones y reproducciones que desde hace

algunos afios se encuentran en disputa.

2.2- Devenir de los marcos normativos en materia de Discapacidad, Cuidados y

Maternidad

En Uruguay han existido y existen variadas leyes en materia de discapacidad, cuidados y

maternidad donde se ha intentado materializar esfuerzos a favor de reivindicar la situacion de
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exclusion, discriminacion, vulnerabilidad e invisibilidad que han vivido a lo largo del tiempo
las personas de estos grupos minoritarios. En este sentido, no es menos importante que
quienes se encargan de aprobar, modificar o suprimir las leyes, asi como quienes gobiernan y
establecen politicas publicas sean conscientes de las diversas realidades que conviven en la
sociedad. Por tanto, se deben considerar las necesidades y demandas de los colectivos

minoritarios que exigen ser escuchados y que sus derechos sean amparados y validados.

En este apartado se pretende realizar un analisis critico y reflexivo respecto al devenir de las
leyes, haciendo énfasis en la terminologia utilizada y lo expuesto en ellas, y como ello
repercute en la cotidianidad de las personas que deberian ser contempladas. Se consideran
leyes del Uruguay a partir del afio 1942°; las mismas contribuirdn a comprender el devenir, la
mutacion y también en algunos casos el retroceso en la aprobacion y redaccion de dichas

normas.

Es menester tener en cuenta el contexto en el que desarrolla la historia, es decir, el tiempo y el
espacio; “Desde mediados del siglo XIX hasta nuestros dias se han venido “ensayando”
diversas respuestas a los efectos mas profundos de la cuestion social producida con el
advenimiento y perpetuacion de la logica industrial-capitalista” (Silva, 2012, p. 47). Se ha
permeado la familia, el Estado y el mercado con la l6gica capitalista de forma acelerada y en
todos los ambitos de la vida cotidiana, lo que repercute en la creacion y ejecucion de politicas
publicas. Las etiquetas y la incidencia del sistema de orden social capitalista en todos los
ambitos de la vida cotidiana hacen parte de la produccion y reproduccion de la ideologia de la
normalidad respecto a las PsD. En el Decreto-Ley N° 10256 (1942) se pueden leer términos

como “anormales mentales” (Art. 1), reflejando de forma clara la ideologia de la normalidad.

Continuando en la linea de terminologia e ideologia de la normalidad, la Ley N° 10854
(1946) se titula “Menores mentalmente anormales”, la cual tiene por finalidad la contribucion
del Estado a la “Obra Nacional para la Proteccion y Educacion de los Menores Mentalmente
Anormales” (Art. 1), actualmente es la Escuela de Educacion Especial N° 205. En este
sentido, se transfiere la responsabilidad respecto a la discapacidad a organizaciones sociales o
las familias; “Muchos de estos nuevos programas sociales que son delegados y gestionados
desde la sociedad civil, no transforman las condiciones reales de existencia de las personas
con discapacidad” (Garcia, 2012, p. 60), pero contribuyen al ser, estar y sentir de los sujetos

en su cotidianidad y en la construccion de su identidad.

¢ Pueden encontrarse en formato digital en la pagina oficial del Parlamento del Uruguay. Ver:

hitps://parlamento. gub.uy/documentosyleyes/leyes


https://parlamento.gub.uy/documentosyleyes/leyes

30

Diez afios después, la Ley N° 12319 (1956) expone los siguientes términos: “demencia (...),
invalidos o totalmente incapacitados” (Articulo 1°). Se puede leer “lisiado” en el titulo de la
Ley N° 13102 (1962) y también “Retardo mental” en la Ley N° 13711 (1968) en la cual se

expone:

Art. 1. Declarase obligatoria la denuncia ante el Ministerio de Salud Publica, de todo
menor con diagnostico de retardo mental. La denuncia se efectuara por el facultativo
interviniente, con noticia de la persona que tenga a su cargo al denunciado, y dentro de

los tres dias de haber formado conviccion o presuncion racional de tal diagnostico.

Art. 2. Hecha la denuncia, se dispondra por la autoridad sanitaria oficial
pertinente, el examen médico respectivo, que se efectuara por uno a varios médicos
segun el caso lo requiera. Confirmado el diagnostico, se resolvera la inscripcion del
denunciado en un Registro en que se insertara el nombre y apellido del retardado

mental (...). (Uruguay, 1968, diciembre 13)

Se aprecian en estas lineas términos como retardo mental, examen médico, inscripcion en un
registro; pudiéndose observar la ideologia de la normalidad, el poder del saber médico y la
etiqueta de las personas que son calificadas por algun diagnostico. EI como se nombra es
importante en la construccion de la identidad de las personas, de su subjetividad y el lugar
que ocupan en la sociedad; por tanto, estos términos con connotaciones negativas,
peyorativas, excluyentes, son sin dudas productores y reproductores de conductas

discriminatorias.

Asimismo, “el estado capitalista neocldsico que se ubica a partir del afio 1970, asume
caracteristicas particulares” (Garcia, 2012, p. 58) en tanto las politicas focalizadas llevadas a
cabo ponen de manifiesto la idea de que existen sujetos “merecedores de asistencia social”
(Garcia, 2012, p. 59), no so6lo en relacion a la vulnerabilidad socio-econdmica, sino también
en relacion a diagnosticos médicos y el poder del saber de los profesionales de la salud en las
valoraciones de los sujetos. Esto se puede observar en la Ley mencionada anteriormente (Ley
N° 13711) asi como en otras tantas que expresan el requisito de un certificado médico que dé

cuenta de la “condicion” de cada sujeto valorada por el saber profesional autorizado.

La Ley N° 15878 (1987) donde se aprueba el Convenio N° 159 de la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT) manifiesta en su titulo “Personas invalidas”, la cual introduce
la palabra Persona para referirse al grupo de sujetos contemplados en el marco de dicha ley;

dos afos después, se aprecia una leve pero importante modificacion en el titulo de la Ley N°
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16095 (1989), “Personas discapacitadas”, se antepone a cualquier término peyorativo la
condicion de sujeto de derechos. Esta ley no fue reglamentada y mantenia en su esencia tanto
la ideologia de la normalidad como el modelo médico; antecede a la actual Ley N° 18651

(2010).

En el afio 1998 se aprueba la Ley N° 17003 que da lugar al “Dia Nacional de la Persona
Discapacitada”, si bien no se manifiesta informacidn respecto al objeto de la misma, se puede
inferir que es una forma de visibilizar a los colectivos de PsD y sus derechos vulnerados.
Igualmente, en el afio 1999 se aprueba la Ley N° 17159, la cual declara el 18 de Noviembre el
“Dia Nacional de la Educacion Especial”, aqui no queda mas inferencia que la manifestacion
de la ideologia de la normalidad en su condicion mas pura, ya que “Desde 2010 el Sistema
Nacional de Educacion Publica (SNEP) celebra el Dia de la Educacion Publica donde se
promueve la apertura de los centros educativos a la comunidad con el fin de reconocernos en
un espacio de encuentro” (Administracion Nacional de Educacion Publica (ANEP), p. 1). En
relacion a ésto, la reflexion radica en la division que se realiza en las normas, y en la
educacion puntualmente, de acuerdo a etiquetas, ain hoy la Educacion especial continia

siendo una categoria de clasificacion de las escuelas dentro del sistema educativo uruguayo’.

Respecto al area empleo, en el Articulo 42 de la Ley N° 16095 (1989) se establece la
obligacion de los entes publicos a emplear PsD en las condiciones que alli se estipulan,
aunque se menciona “personas impedidas” y de la misma forma se lee diez afios después en la
Ley N° 17216 (1999). Estos términos se modifican con la aprobacion de la Ley N° 18094
(2007) la cual refiere a la utilizacion de los conceptos e introduce el término “personas con
discapacidad" (Art. 1). En el afio 2002 se presenta un nuevo término en la Ley N° 17497,
“Personas con capacidades diferentes” y en el afio 2004 se manifiesta en el titulo de la Ley N°
17847 “Pensiones por discapacidad”, pero en su Articulo 1° refiere a “pension por invalidez”,

lo cual no modifica la connotacién que existe de estos términos.

Respecto a los derechos de las mujeres, en 1946 se aprueba la Ley N° 10783, la cual establece
que “La mujer y el hombre tienen igual capacidad civil” (Art. 1). Asimismo, en el afio 1958
se aprueba la Ley N° 12572 titulada “Salarios por maternidad”, que estipula que este derecho
sera para aquellas mujeres asalariadas que den a luz (Art. 2), por lo que no se contempla a las
mujeres- madres que no dan a luz a su hijo o hija. En 1989 se expone en la Ley N° 16045
(1989): “Prohibese toda discriminacion que viole el principio de igualdad de trato y de

oportunidades para ambos sexos” (Art. 1) en relacion al empleo. En relacion al cuidado, la

7 Ver Pagina oficial de la Direcciéon General de Educacién Inicial y Primaria: Inspecciones y Programas.
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Ley N° 16063 (1989) aprueba Convenios Internacionales; el Convenio 156 de la OIT expresa
que varones y mujeres tendran igual condicion frente al empleo y las responsabilidades

familiares, es decir “hacia los hijos a su cargo” (Art. 1).

La Ley N° 16735 (1996) aprueba la “Convencion Interamericana para prevenir, sancionar y
erradicar la violencia contra la mujer”, lo que posibilita repensar las construcciones que hasta
ahora se reproducen respecto al rol de la mujer en la sociedad, ya que se expone en dicha
Convencidn que es “violencia contra la mujer cualquier accién o conducta, basada en su
género, que cause muerte, dafio o sufrimiento fisico, sexual o psicoldgico a la mujer, tanto en

el ambito publico como en el privado” (Art. 1).

Desde 1985 que se produce la vuelta a la democracia en el pais, se han suscitado diversos
cambios que han producido transformaciones sustanciales; en la década del 2000 se produce
una fuerte crisis en Uruguay, donde el desempleo y la precarizacion en el mercado laboral son
claros signos de ello, “los arreglos familiares se tornan notoriamente mas inestables y
aparecen nuevos modos de funcionamiento familiar, muchos de ellos a causa de la jefatura

femenina del hogar” (Alegre y Filgueira, 2009, p. 350).

Respecto al cuidado y la maternidad, la Ley N° 17215 (1999) expresa que la mujer podra
solicitar, de forma temporal, cambio de actividad si la tarea que desarrolla pudiera perjudicar
la gestacion, a la progenitora o al embridn o feto; esto sera aplicado tanto para empleadas
publicas como privadas. Asimismo, la solicitud de cambio debe estar acompafiada por un
certificado médico que lo justifique; por lo tanto, una vez mas, el poder del saber médico es
predominante. Por otro lado y no menos importante para la inclusion de las mujeres en el
mercado laboral, la Ley N° 18868 (2011) establece que la mujer no debe comprobar si esta
embarazada o no en ninguna etapa de seleccion o continuidad para el empleo, lo cual es una
herramienta para no vulnerar los derechos de las mujeres que histéricamente han tenido que

justificarse en un sistema liderado por varones y la ideologia patriarcal.

En relacién a la mujer y el cuidado, la Ley N° 17242 (2000) refiere al uso de un dia al afio
donde la mujer podra utilizarlo con goce de sueldo para el chequeo médico tanto de
radiografia mamaria como de Papanicolau, ésto también debera ser acreditado “en forma
fehaciente” (Art. 1) para poder ser usufructuado; ésto sin dudas es: se debe acreditar con
certificado médico. Al menos existe una ley que permite a la mujer tomarse el tiempo, si lo
tuviera, para cuidar su salud, controlarse y saber que si se encuentra empleada formalmente

podra hacerse el chequeo médico sin perjudicar su salario.
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En el afio 2005 llega al poder el primer gobierno de izquierda en Uruguay, con ideas
progresistas y la intencion de despegarse de las formas en que se abordan y desarrollan las
politicas sociales hasta ese momento con los gobiernos neoliberales. En el afio 2005 se crea el
MIDES a partir de la aprobacion de la Ley N° 17866; “Es sin duda una de las innovaciones
de mayor envergadura, (...) que, en el desafio de crear una nueva institucionalidad, se
proponia ser el organismo articulador y rector en materia de Politicas Sociales” (Garcia, 2012,
p- 57). En el afio 2007 se presenta el “Primer Plan Nacional de Igualdad de Oportunidades y
Derechos” (2007-2011) el cual se propone generar acciones para suprimir la desigualdad de
género y paliar cualquier forma de discriminacion; “El gobierno uruguayo asume la
obligacion del Estado de desarrollar politicas tendientes a superar las desigualdades e

inequidades para lograr una sociedad mas justa” (INmujeres, 2007, p. 17).

Asimismo, en el afio 2007 se aprueba la Ley N° 18227, “Nuevo sistema de asignaciones
familiares a menores en situacion de vulnerabilidad”, donde se implementa una reforma en
cuanto a las asignaciones familiares, se “establecid que estas prestaciones cubrieran a la
poblacion mas vulnerable y no s6lo a la clase trabajadora formal” (Aguirre y Ferrari, 2014, p.
8), lo que contribuye en la organizacion economica de aquellos hogares que no cuentan con

un trabajo formal y sobretodo de aquellos hogares con jefatura femenina.

En el afio 2008 se aprueba la Ley N° 18426, referente a la “Defensa del derecho a la salud
sexual y reproductiva”, en esta se manifiesta la importancia de la informacion sobre el tema
asi como “la incorporacion de la perspectiva de género en todas las acciones y las condiciones
para la adopcidn de decisiones libres por parte de los usuarios y las usuarias” (Art. 2 b).
Teniendo en cuenta que a las mujeres historicamente se les ha asignado el rol biologicista de
la reproduccion, es vital contar con leyes que promuevan la transformacion de esta

perspectiva.

En ese mismo afo surge el Plan de Equidad en el marco del MIDES, “con la pretension de
constituirse en un Plan con alcance a toda la poblacion, que con estrategias de mediano y
largo plazo buscaba incidir en la reduccion de la injusticia y la inequidad social” (Garcia,
2012, p. 63); para dar respuestas no solo a las secuelas de la crisis del 2002 en el pais, sino
también dar lugar en la agenda politica a nuevas demandas de viejas problematicas, que era la
pretension del gobierno de turno, asi como abordar de forma universal las politicas publicas.
Desde entonces “los esfuerzos han estado orientados hacia la promocion y restitucion de
derechos de grupos de poblacidon que historicamente se han encontrado en una situacion de

inequidad en el acceso al bienestar y la proteccion social” (Aguirre y Ferrari, 2014, p. 8).
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A partir de la asuncion del gobierno de izquierda (2005), se coloca en la agenda politica el
cuidado, por lo que se comienza a pensar en una politica publica que dé respuesta a las
necesidades de la poblacion respecto a la problematica de la no corresponsabilidad; en este
sentido, la perspectiva de género tiene un lugar preponderante en la creacion y ejecucion de
las politicas publicas “tendientes a cubrir las necesidades de la nifiez, las personas adultas
mayores y con discapacidades, ademds de incluir a un cuarto grupo que son las personas que
ejercen las tareas de cuidado” (Aguirre y Ferrari, 2014, p. 8), que son en su mayoria las
mujeres. “El cuidado se construye como un nuevo derecho social en el que se conjugan el
derecho a recibir cuidados, a dar y a no dar en ciertas circunstancias, lo cual exige armonizar
distintas perspectivas y redefinir responsabilidades” (Aguirre y Ferrari, 2014, p. 12), aunque

las mujeres en general no tienen la posibilidad de elegir si desean cuidar o no.

De acuerdo a un estudio realizado en Uruguay en el afio 2013 (Batthyany et al., 2013), se
observaba mayor atribucion del cuidado directo de hijos e hijas menores a un afio a las
madres; “Asimismo, evidenciaban que los niveles socioeconomicos medios y altos se
mostraban mds favorables a la corresponsabilidad en los cuidados y a los roles de género
menos tradicionales” (Perrotta, 2020, p. 14). En este sentido, las madres de niveles

socioecondmicos bajos son las mas propensas a ser las unicas cuidadoras de hijos e hijas.

En materia de fecundidad, “como consecuencia de factores demograficos, econémicos,
sociales y culturales (incremento de la esperanza de vida y envejecimiento de la poblacion)”
(Aguirre y Ferrari, 2014, p. 12), se promulga en el afio 2013 la Ley N° 19167 que posibilita
“Técnicas de reproduccion asistida”, donde se contribuye a la desnaturalizacion de la mujer
como objeto fértil, se habilita el espacio para aquellas mujeres que por diversos motivos no
pueden concebir sin asistencia y se permite la reflexion respecto a que aquellas mujeres que
desean ser madres dispongan de los derechos para que asi sea. La construccion social sobre
las mujeres y su fertilidad es al menos reflexionada y cuestionada; lo importante es la

decision de cada mujer sobre su cuerpo y su maternidad.

2.3- Historia de las maternidades en Uruguay: concepcion de madres cuidadoras de

hijos e hijas con diagnéstico de SD

Fernanda vivié siempre en Rivera, se casd pero nunca convivid con su esposo; este ha sido el
arreglo familiar, parrafos mas adelante cuenta su proceso de maternar y cuidar sin
corresponsabilidad. Ana nacid, se crio y estudio su licenciatura en Montevideo, se mudo a
Canelones algunos meses después del nacimiento de Martin; es la mayor de cuatro hermanos

y destaca el rol de su madre y su abuela en el proceso de su crianza. Brenda ha vivido
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siempre en Paysandu, trabajo en el area de la salud y fue fundadora (junto a otras cuatro
familias) de la Asociacion Sindrome de Down de Paysandu (ASDOPAY). Federica vivio su
infancia y adolescencia en Cafiada Nieto- Soriano, es la mayor de tres hermanas; a los 22
afios se mudo para trabajar en un Banco y conocio a su esposo, con quien se va a vivir a

Mercedes antes de casarse a los 25 afios.

Federica cuenta que tuvo su primer acercamiento a la discapacidad en la escuela, con su
compafiera de banco que se comia la goma o la pellizcaba, “te hacia cosas, esa si era media
discapacitada, pero no hablabamos de discapacidad” (Federica en entrevista, 2022); “cuando
naci6o Carmelo, un fisioterapeuta que era amigo de la familia fue el primero que me explicé lo
que era el SD, yo habia visto de lejos SD pero nunca habia tenido a nadie cerca” (Federica en
entrevista, 2022), una hermana de su esposo habia nacido con diagnostico de SD y falleci6 al
poco tiempo, y una prima suya también, “lo de Carmelo fue un accidente” (Federica en
entrevista, 2022). En el parto, ella cuenta que reconoce a su hijo y las caracteristicas del
sindrome, “en seguida se supo que era Down, no habia dudas, a mi me lo mostraron, yo vi esa
cabecita asi, y el inico Down que yo vi en mi vida era un sefior mayor, se me presentd é1”

(Federica en entrevista, 2022).

Brenda trabajaba en el area de la salud y no tuvo su primer acercamiento a la discapacidad
cuando nacid Guillermo, pero si tiene dudas y miedos a partir de diagnodsticos que no tuvieron
sus dos hijas mayores. Fund6 ASDOPAY junto con otras 4 familias, “la creamos 5 padres por
esas inquietudes, que si no te unis no logras cosas por tus hijos, por mas que el Estado te
ofrezca cosas, siempre tenés que ir remandola” (Brenda en entrevista, 2022); destaca el rol de
la Asociacion y las redes en el proceso de maternar y cuidar, en acompaiarse a si misma y a

otras familias en esos procesos que son mas llevaderos cuando son en comunidad.

Guillermo es el menor de tres hermanos, el inico varén, ademas, el embarazé que “viene, no
fue buscado, apareci6” (Brenda en entrevista, 2022); cuenta que “nunca me hice estudios para
saber si iba a ser un chico con dificultad o no, eso nunca se me pasé por la cabeza” (Brenda
en entrevista, 2022). Supo que su hijo tenia caracteristicas relacionadas al SD cuando nacid,
en el momento en que lo vid por primera vez, aunque no pudo detenerse a pensar en
caracteristicas ni diagndsticos porque habia tenido un parto muy estresante, pero después
penso “lo que pensamos la mayoria de las mamas, en el futuro, y ya te digo “porqué a uno?” si
venia todo bien, pero es algo al azar y nadie te lo puede explicar” (Brenda en entrevista,
2022). Brenda cuenta que no tuvo tiempo de pensar en el diagnostico de su hijo, algo que

demandaba su tiempo era la maternidad, su matrimonio y batallar con la ideologia de la
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normalidad expuesta en las opiniones de otros,

tenés que afrontar las dificultades que tenés en el dia a dia, frente a la sociedad, frente
a lo que te dicen que tenés que hacer con €I, siempre estar luchando para que se
adelanten los pasos, para que llegue antes, estas siempre luchando contra mareas y

vientos. (Brenda en entrevista, 2022)

Esta cotidianidad es vivida y vivida para las protagonistas desde que el diagnostico se hace
presente, desde que las visitas médicas se hacen rutina y ellas expertas, entre otras cosas, en el
area de la salud porque han recorrido todos los profesionales posibles. Desde que nace el hijo
a la par del nacimiento del diagnostico, las madres que cuidan se vuelven luchadoras frente a

las hazanas de la normalidad y los saberes preponderantes.

Fernanda cuenta que cuando nace su hijo aparece el diagndstico en la familia, “mi madre, que
es una persona mayor me dijo “es nieto y lo vamos a tratar como a cualquier nieto™
(Fernanda en entrevista, 2022), en cambio, para su esposo fue distinto, “a €l le costé mas... te
cambia mucho la vida al tener un hijo especial” (Fernanda en entrevista, 2022). El vinculo
con su esposo lo define como diferente, “mi esposo fue criado muy mimoso y nosotros
siempre tuvimos una vida muy distinta, al no vivir juntos, al no convivir, no haber formado
una casa, no formamos un hogar juntos, somos un matrimonio totalmente distinto” (Fernanda
en entrevista, 2022); esto sin dudas ha tenido incidencia en su vida, incluso en la maternidad
donde sus hijos tienen 6 afios de diferencia y ella ha sido desde el momento cero quien ha

sostenido los procesos de crianza.

En el caso de Ana y su maternidad, cuenta que “no lo estabamos esperando, cuando me
dieron las dos rayas casi me muero, cuando me enteré me puse muy nerviosa, senti que no iba
a poder” (Ana en entrevista, 2022); a diferencia de las demas madres, obtuvo el diagnostico al

poco tiempo de saber que estaba esperando a su primer hijo, a las 12 semanas de embarazo,

ahi le miden el pliegue nucal, no es una ecografia de diagnostico pero da
probabilidades, entonces habia probabilidades, no nos dijeron de una que era SD... me
acuerdo que cuando Ilamé para coordinar la ecografia me dijeron “traigan pendrive
porque se graba”, cuando llegamos dijimos que teniamos el pendrive y cuando el
doctor apoya el cosito en la panza dijo “para, para”, como que le dijo a la muchacha

que no grabe. (Ana en entrevista, 2022)

En ese momento el doctor les explicd como era el proceso de un diagnostico, los valores

normales en las mediciones, las probabilidades que existen de acuerdo a la edad de la madre,
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las posibilidades de ser diferentes diagnosticos, algunos incompatibles con la vida, mucha
informacion, poca certeza y empatia, “yo iba a ver que mi bebé tenia latidos, que estaba todo
bien, verlo en la fotito y mandarle a todo el mundo para contar que estaba embarazada” (Ana

en entrevista, 2022), no fue asi, se fueron de la consulta sin foto y con muchas dudas.

No hubo dudas en cuanto a lo que ella queria para atenuar tanta incertidumbre, sabia de la
existencia de un analisis de sangre que se enviaba la muestra a Estados Unidos, consulté con
el médico, que si bien “él no recomendaba el analisis de sangre, no tengo ni idea por qué
porque nunca le pregunté” (Ana e entrevista, 2022), lo hizo; “yo estaba en Marte, lloraba,
lloraba,lloraba” (Ana en entrevista, 2022). Antes de realizarse el andlisis, tuvo dos consultas
médicas con doctores distintos, habia acordado con su pareja que no le iban a comentar al
segundo sobre la valoracion del primero; en la primera ecografia el valor evaluado era de
4.5mm, cuando se suponia que los valores normales eran entre 2 y 3.5 mm, en la segunda
ecografia el doctor dijo “translucencia nucal: 1.9 mm” (Ana en entrevista, 2022), finalmente
Ana le coment6 lo vivido en la primera ecografia y frente a una nueva evaluacion el valor se

registré en 3.5mm.

Diez dias después, se confirma el diagndstico del SD y en consulta con el ginecdlogo se
presentan todas las posibilidades vigentes en Uruguay, la interrupcion voluntaria fue una
posibilidad en la charla, “igual para mi nunca fue una opciéon” (Ana en entrevista, 2022). La
ideologia de la normalidad estuvo presente constantemente en el sentir de Ana, “todo el
tiempo me imaginaba con qué tipo de bebé me iba a encontrar...son muchas cosas que uno
piensa, el miedo a lo desconocido, los prejuicios y la sociedad” (Ana en entrevista, 2022);
también la necesidad de una red de apoyo, informacion y contencion se presento, “el dia que
me llamo6 el médico y me lo confirmo nos fuimos a la ADdU, yo ya habia estado averiguando
y le dije a mi pareja “vamos hasta ahi porque yo necesito hablar con alguien™ (Ana en
entrevista, 2022). Las dudas y el miedo surgen frente a una maternidad mediada por un

diagnostico.

Federica dice que siempre quiso ser madre, y cuenta sobre su maternidad, que “demoré un
poco en venir el primer embarazo,incluso me hicieron alglin estudio a ver si habia algo y no
aparecia nada” (Federica en entrevista, 2022). Antes de casarse ya sabia que la maternidad era
algo que iba a suceder, “no es que yo tenia un deseo, no estaba pensando en ser madre”
(Federica en entrevista, 2022), pero tampoco estaba la idea de no ser madre, en su estructura
familiar la idea era casarse y tener hijos, “era un paquetito armado... en mi época habia gente

que no tenia hijos pero porque no podia, no porque dijeranho quiero tener’, antes a todas las
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hacian tener hijos, no era una cosa de querer o no” (Federica en entrevista, 2022).

Es la mayor de tres hermanas y la diferencia de edad la marca con su hermana més pequefia,
con su segunda hermana la diferencia es de 1 afio y medio, mientras que con la tercera es de
11 afios, “a esa practicamente la criamos entre todos” (Federica en entrevista, 2022). Nacid y

se crid en el campo, a sus 11 anos se muda toda la familia a Canada Nieto,

mama siempre estaba en casa, pero papa... una cosa curiosa, cuando yo conoci a mi
suegra ella me decia una cosa que para mi era tan novedosa, porque el hombre es el
que trae el pan a la casa, al hombre hay que atenderlo, si llega tu esposo a la casa 'y
estas lavando el piso vos tenés que dejar de lavar el piso porque llegd tu esposo y
tenés que atenderlo porque €l es el que te trae la plata”, y yo tenia la imagen de papa y

mama y nada que ver, (...) papa la ayudaba a mama. (Federica en entrevista, 2022)

No reconoce en su estructura familiar el rol que su suegra le presentaba respecto a la mujer y
el varon en el matrimonio; aunque en su discurso aparece la palabra ayuda cuando se refiere a
las tareas que hacia su padre en el entorno doméstico, lo hace en referencia a que trabajaba
fuera del hogar y cuando estaba en la casa realizaba tareas de igual forma al trabajo que
realizaba su madre en el ambito interno de la familia, “no era eso del hombre de la casa”
(Federica en entrevista, 2022); aunque si reconoce en su hogar luego de casarse que “mi
€sposo conmigo era compaifiero si, pero ocuparse de las cosas de los chiquilines jamés”
(Federica en entrevista, 2022), entiende que esta practica se daba por la crianza y los roles

familiares de su propia familia.

En el caso de Fernanda, “cuando fui méas chica ayudaba a mi madre a cuidar a mi abuela”
(Fernanda en entrevista, 2022), lo cuenta no como un peso, sino como parte de la rutina
familiar, aunque destaca que tenia su espacio para el autocuidado, “salia, iba a bailar, me
compraba ropa, me cuidaba” (Fernanda en entrevista, 2022). En cuanto al cuidado y la
corresponsabilidad “yo nunca tuve ayuda de mi esposo, nunca” (Fernanda en entrevista,
2022), estos fueron los arreglos familiares que se hicieron desde el inicio, mas all4 de no
existir una convivencia por parte del matrimonio, tampoco existié un acuerdo de

corresponsabilidad y el cuidado siempre estuvo a cargo de Fernanda.

Brenda refiere al cuidado desde el nacimiento de sus hijos, “siempre en el barrio me
encantaba andar con nifios y jugar con ellos siendo yo mas grande, pero en si a cuidar a otra
persona antes de mis hijos no” (Brenda en entrevista, 2022). Esta es su referencia sobre el

cuidado, sus hijos; cuenta que iba al gimnasio pero no habia tanta informacion sobre el
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cuidado personal como ahora, por lo que el cuidado no es percibido en si misma sino a partir
de la maternidad y para con otros, de todas formas, cuenta que su esposo, mas alla de trabajar
mucho, “siempre buen compafiero y siempre me cuidd” (Brenda en entrevista, 2022).

También refiere al cuidado de sus hijas y el cuidado de su hijo con diagndstico de SD,

a veces me sentia culpable, porque no podés acompanar a tus otros hijos a ciertas
cosas (...), pero vos decis "me perdi tal cosa porque me quedé con Guillermo™ por
ejemplo, aunque yo traté de ir lo mas parejo posible, creo que todas cometemos ese

error, sin quererlo no?. (Brenda en entrevista, 2022)

Cuenta que siempre quiso ser madre, “en mi época vos estudiabas o te casabas e ibas a ser
madre, yo estudiaba y trabajaba e igual queria ser madre” (Brenda en entrevista, 2022),
ademads sus familiares siempre insistian preguntando cuando llegaria la maternidad en su vida,
“porque yo tuve un noviazgo re largo, pero quedé embarazada a los dos meses de casarnos, yo
estuve 12 afios de novia, yo sabia que me iba a casar y tener hijos después de casada” (Brenda

en entrevista, 2022).

Ana expone sobre el rol de las mujeres en su familia respecto al cuidado, “nosotros nunca
fuimos de esas familias que yo por ser la mayor mis hermanos quedaban a cargo mio, siempre
habia alguien, siempre estuvo mi madre y mi abuela” (Ana en entrevista, 2022). Asimismo,
sobre el autocuidado reflexiona que “siempre me encanto ver peliculas, series... mas alla del
cine, en mi casa también” (Ana en entrevista, 2022), esto lo consider6 siempre como un
momento para ella, que desde la maternidad se ha visto modificado, incluso una actividad tan
cotidiana como la ducha se modificd, “siempre me bafi¢ rapido, pero cuando era mas chiquito
banarme era muy rapido” (Ana en entrevista, 2022); desde el nacimiento de su hijo la
corresponsabilidad “ha sido una lucha” (Ana en entrevista, 2022), por temas laborales, pero

ha sido un desafio constante.

Brenda cuenta que en general no tuvo ayuda externa en el cuidado y la maternidad, pero “en
los primeros dos afios con mis hijas hubo un acompafiamiento de mi suegra” (Brenda en
entrevista, 2022), esto se comparte en el caso de Ana y Fernanda; en el caso de Ana su mama
es muy importante en el acompafamiento del cuidado de su hijo, también su suegra ha
acompaiiado, pero su madre es de vital importancia en el proceso de su maternaje, asimismo,
cuenta que su abuela fue importante para su madre en su propio cuidado. En el caso de
Fernanda también ha sido su madre la que ha escoltado su proceso de maternar y cuidar a sus

hijos, “la abuela ha sido fundamental” (Fernanda en entrevista, 2022).
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Pareceria que no se debe cuestionar que la discapacidad actualmente se basa en derechos,
pero histéricamente ha tenido una concepcion caritativa o de exclusion, ninguna de estas
bases pueden ser beneficiosas para las PsD. A lo largo del tiempo, las diferentes concepciones
mutaron; la discapacidad entendida desde lo religioso, luego desde la ciencia donde se
atribuye la problematica a cada sujeto, y avanzado el tiempo la atribucién de la discapacidad
a la sociedad, al contexto y la construccion que surge de las costumbres y tradiciones de cada
sociedad. Tal y como expone Aguado Diaz (1995), y se plantea parrafos mas arriba, en todas
las sociedades han existido individuos diferentes, considerados y clasificados de esta forma,
pero, no somos acaso todos diferentes? Es una pregunta que se debe continuar

problematizando.

Asignar etiquetas y delimitar cudl es el rol que otros deben ocupar y cudl es el trato que deben
recibir es parte de la ideologia de la normalidad, tanto en torno al cuidado, la discapacidad,
como la maternidad, lo cual sesga la practica cotidiana de los sujetos que son delimitados y
que muchas veces asumen esas etiquetas y roles asignados, de forma que naturalmente® se

autoasignan esos rotulos.

La idealizacion y romantizacion de la maternidad, y el cuidado asociado a este rol, es un tema
que se ha hecho presente en los relatos de las mujeres, las practicas cotidianas vividas desde
la concepcion de sus hijos, el parto o en el proceso de maternar ha sido ultrajante por diversos
expertos’. El rol asignado a las mujeres, la ideologia de la maternidad (Lagarde, 2005) y la
ideologia de la normalidad han permeado la vida de estas mujeres estimulando o
profundizando muchas veces sentires no esperados por ellas mismas, lo que en muchos casos
habilitaba nuevos sentires que no permitian disfrutar el proceso vivido. En la asignacion y
autoasignacion de roles, etiquetas y el deber ser, estas mujeres han sabido batallar para

conceder prioridad a lo que entendian y entienden lo amerita, sus hijos.

El sistema de orden social dominante ha penetrado en cada esfera de la vida cotidiana de los
sujetos; la familia, el Estado y el mercado se aventuran a diario a reproducir la ideologia de la
normalidad. Reflexionar respecto al rol biologicista, paternalista, patriarcal y capitalista que
historicamente se ha tenido de las mujeres, la concepcion del cuidado y de la discapacidad
que ha germinado en base a la 16gica normalizante y tener en cuenta aquellas leyes que
contribuyen a la desnaturalizacidon de roles asignados y autoasignados, es una obligacion

social para construir nuevas perspectivas que habiliten nuevas acciones.

¥ En el sentido que se naturaliza.
® Ver apartado 2.1: Devenir de las categorias Discapacidad, Cuidados y Maternidad.
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Capitulo 3: El cuidado y la maternidad desde lo colectivo: nuevas perspectivas en torno

a los proyectos de vida de madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnodstico de SD
3.1- Campo de los posibles y proyecto

Es menester comentar que este apartado aborda los aportes de Sartre (2004) respecto al
campo de los posibles y el proyecto, pero debemos tener en cuenta que en el desarrollo se

presentan otros conceptos que constituyen a la teoria y la compresion de los anteriores.

De acuerdo a los aportes de Sartre (2004), quien establece que coindice con el aporte de
Engels en la carta que escribe a Marx, respecto a que los hombres hacen la historia en un
medio ya establecido que los condiciona; pero el autor cuestiona esta teoria en el punto que si
el hombre ya se encuentra determinado sin mas a las condiciones que les fueron dadas, en una
posicion pasiva frente a ello, entonces es un simple producto de la historia y podra
compararse con una maquina. Esta contradiccion hay que considerarla en el movimiento de la
praxis, es decir, considerando que hay simbolos adquiridos, transformaciones por la forma de
vida y como se desarrolla el mercado (trabajo); la praxis entendida como la autoconstruccion
del sujeto en la medida que interviene en el mundo, el cual se constituye al mismo tiempo que

el sujeto (Sartre, 2004).

La praxis es proceso de objetivacion y subjetivacion; “Es cierto que estas condiciones existen
y que son ellas, solo ellas, las que pueden dar una direccion y una realidad material a los
cambios que se preparan; pero el movimiento de la praxis humana las supera conservandolas”
(Sartre, 2004, p. 82); es decir, es el hombre quien hace a la historia, sino seria un simple
medio. Hay que tener en cuenta que el movimiento de la praxis la desarrolla el sujeto y otros
sujetos, por lo que sera relevante que exista una unificacion de dicho movimiento para que en

el movimiento totalizador resulte mas 6ptimo para quienes se encuentran vulnerados.

Sartre (2004) nos propone una dialéctica que requiere de una constante interaccion entre lo
universal, lo particular y lo singular. El autor plantea que la historia debe ser pensada como
totalizacion, en el sentido que es una totalidad que requiere un totalizador (el hombre), ello
implica que entre las dimensiones de la realidad, a decir, lo universal- singular- particular, se
propicia la relacion dialéctica asi como también un ser que entienda y reproduzca la totalidad
en totalizacion. “Asi lo subjetivo mantiene en si a lo objetivo, que niega y que supera hacia
una nueva objetividad; y esta nueva objetividad con su titulo de objetivacion exterioriza la

interioridad del proyecto como subjetividad objetivada” (Sartre, 2004, p. 90).

Esta dialéctica de interiorizacion y exteriorizacion son clave en este proceso espiralado de
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vaivén y en el proyecto, existe entonces una relacion simultanea; respecto a lo dado, la praxis
es negatividad y respecto al objeto que se desea alcanzar es positividad. “EI Proyecto, que es
al mismo tiempo fuga y salto adelante, negativa y realizacion, mantiene y muestra a la

realidad superada, negada por el mismo movimiento que la supera” (Sartre, 2004, p. 86).

De acuerdo a los aportes de Sartre (2004) respecto al campo de los posibles, el autor dird que
€ste se encuentra en construccidon constante y se interrelaciona con el sujeto y con los demas,
entendiendo que al concretarse el proyecto se contribuye a la sociedad aunque el proyecto se
vive subjetivamente. En este sentido, el campo de los posibles (Sartre, 2004) es la posibilidad
o las posibilidades que tiene cada sujeto para su porvenir, por mas minimo que sea siempre
existe. El pasado es parte de la construccion del sujeto, pero no es condicionante de forma
total ya que siempre existe el campo de los posibles y el postulado del autor es la libre praxis,
"si mi vida, al profundizarse, se vuelve Historia, ella misma tiene que descubrirse en el fondo
de su libre desarrollo como rigurosa necesidad del proceso historico para volver a encontrarse
mas profundamente" (Sartre, 2004, p. 220), ello sera vital para el sustento de la teoria sobre el

proyecto.

En este sentido, la construccion del sujeto es producto de las elecciones que é1 mismo realiza;
es decir, cada sujeto es libre de elegir, la libertad posibilita constantes elecciones donde el
hombre se compromete con el mundo y con ¢l mismo; al elegir, se elige, se construye y
construye a los hombres. El aporte de Sartre (2004) respecto a la posibilidad de eleccion
continua del ser particular en el proceso de objetivacion no es menor. “Como este impulso
hacia la objetivacion toma diversas formas segun los individuos, como nos proyecta a través
de un campo de posibilidades, algunas de las cuales realizamos, excluyendo a otras, también
lo llamamos eleccion o libertad” (Sartre, 2004, p. 131), por accidén u omision siempre se elige
y se comprenda o no, en cada (in)accion se implica la esencia de la existencia de la

humanidad.

El hombre se identifica por la superacion de una situacion, “por lo que logra hacer con lo que
han hecho de ¢1” (Sartre, 2004, p. 85). La superacion se encuentra en la necesidad “de "la
interiorizacion de lo exterior" y de la "exteriorizacion de lo interior"” (Sartre, 2004, p. 89) y
se comprende en relacion con la existencia y los posibles; toda conducta humana debe
considerarse en relacion con las circunstancias reales y presentes que las condicionan y en
relacion con el proyecto. En lo vivido la subjetividad se supera por medio de la objetivacion,
por tanto, lo subjetivo mantiene a lo objetivo, que se supera a una nueva objetivacion que

exterioriza lo interiorizado del proyecto; éste es la mediacion entre dos momentos de la



43

objetividad.

Para Sartre (2004), la totalizacion implica que la praxis individual sea generadora de
totalizaciones a niveles de la sociedad, es decir, que se comprenda a la historia a partir de la
cohesion entre las contradicciones ya establecidas y las acciones individuales en una tinica
praxis totalizadora. Asimismo, aunque las totalizaciones individuales generan un cimulo de
objetivaciones, €stas siempre tienen un margen de incertidumbre, dado que el campo de los
posible se encuentra condicionado por las condiciones ya dadas, y ello repercute en el

proyecto.

El autor nos propone recuperar la infancia como momento de vital importancia para la
aprehension del sujeto de las normas y las condiciones establecidas, también es alli donde se
revela el sujeto e intenta superar esa realidad; pero al superarla también se conserva,
“pensaremos con esas desviaciones originales, actuaremos con esos gestos aprendidos y que
queremos negar” (Sartre, 2004, p. 93), la infancia es determinante del porvenir, del futuro. En
la proyeccion de lo posible, en nuestra accion, se revelan las contradicciones de nuestra
existencia, y aunque dicha accion sea més prospera que las contradicciones, habrd un nuevo

mundo de posibilidades y contradicciones que habiliten nuevas acciones.

El objeto del existencialismo es el sujeto singular en relacion con el medio social y con los
otros sujetos singulares; ésta relacion esta permeada por conflictos y en base a ello la accioén
individual involucra la praxis de los otros con los que se comparte la necesidad y esta relacion

es constitutiva, parte de un todo.
3.2- Discapacidad, Cuidados y Maternidad: proyeccion en Uruguay

Se aborda en este apartado la relacion entre Estado- Familia- Mercado- Sociedad y
Discapacidad- Cuidados- Maternidad. Se analiza como se han construido estas categorias y el
rol que han tenido los primeros; asimismo, se reflexiona respecto al campo de los posibles en
Uruguay en relacion a las categorias trabajadas en este documento y el eje se encuentra en

pensarlas desde lo colectivo para eliminar las brechas de desigualdad.

En un contexto donde la volatilidad es imperante en la sociedad, la individualidad como
bandera y los valores se rigen por el material que se posee; construir en comunidad y
considerar las problemadticas sociales como parte de un nosotros y no de los otros es el
desafio. La modernidad, un proceso de cambios sustanciales para la sociedad y los sujetos,
“es encontrarnos en un entorno que nos promete aventuras, poder, alegria, crecimiento,

transformacion de nosotros y del mundo y que, al mismo tiempo, amenaza con destruir todo
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lo que tenemos, todo lo que sabemos, todo lo que somos” (Berman, 1988, p. 1). Conflictos y
contradicciones constituyen la trama social, la tradicion y las costumbres siempre estan

latentes.

A partir del siglo XVIII se producen cambios en el orden social dominante, por tanto, también
en la economia y la politica mundial; la Revolucion Industrial trajo consigo grandes cambios
en las relaciones de produccion. Asimismo, el proceso de colonizacion del siglo XV en
América contribuye a los cambios que se sucedieron. Con la llegada y reproduccion del
capitalismo, sistema de orden social basado en la produccién y sobre todo en la privatizacion
de los medios de produccion, se comienza a dar prioridad al trabajo como productor y
reproductor de un sistema que promueve la generacion de riquezas a través de acciones
individuales. Se valora la “superacion” personal, el “éxito” se mide por los medios de
produccion que se poseen; lo colectivo, lo comunitario, queda relegado, “fue asi como los
hombres comenzaron a ser estimados por sus respectivas conductas laborales, esto es, por los
esfuerzos que realizaban para alcanzar mayores cotas de esa riqueza y, por tanto, de felicidad

humana” (Durén, 2006, p. 3).

La busqueda de la maximizacion de la riqueza de los medios de produccion ha provocado
movimientos profundos en la estructura social, la normalizacion de criterios como “‘sujetos
productivos” ha excluido y menospreciado a aquellos considerados “inutiles para el mundo”
(Castel, 1995, p. 15). Respecto a ello, colectivos minoritarios y excluidos historicamente,
como las PsD y las mujeres, se encuentran en posicion de vulnerabilidad en diversas areas de
la vida cotidiana. Los prejuicios y las construcciones respecto al deber ser de los sujetos
generan exclusion y discriminacion. Existen ideas por parte de la sociedad que consideran a
las personas seglin etiquetas y cuando esas etiquetas se mantienen en el tiempo se naturalizan
y es necesario de la deconstruccion, reflexion y accion de toda la sociedad para que ello se

modifique en favor de reivindicar la condicion de vulnerabilidad, exclusion e invisibilidad.

Existe en la modernidad, gestado en la perspectiva colonial, la concepcion del sujeto como
vardn, blanco, heterosexual, joven. Esto sin dudas se produce por la l6gica productivista, por
lo que es relevante poder deconstruir esas logicas del mercado, la sociedad y el Estado para
pensar formas otras, diversas, de ser y estar en el mundo. Ya sea en relacion a la discapacidad
y la concepcion de incapacidad o la vision respecto al rol de la mujer y la forma de maternar,
esa unica forma de concebir el mundo, la homogeneidad. Respecto a ello y en relacion con la
discapacidad, la idea de la PsD como el impedido, sujeto que requiere de cuidados constantes,

supervision y atencidn, causa estragos en la cotidianeidad de los mismos; ésto, gestado en la
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ideologia de la normalidad. Por tanto, la contienda radica en poder desnaturalizar la

construccion de otredad basada en dicha ideologia y pensar a los sujetos como diversos.

La importancia de lo colectivo para paliar las desigualdades existentes, en este sentido, el
nacimiento de movimientos sociales de PsD, “surge en los afios 60 y 70 (...). Estas acciones
colectivas las emprendieron principalmente, discapacitados motivados por la opresion que
sufrian, de modo que comenzaron a construir un pensamiento propio, emancipador”
(Mancebo, 2016, p. 83). Esto es relevante, ya que las PsD historicamente fueron silenciados e
invisibilizados, lograr espacios en la arena politica y social a través de lo colectivo es

relevante.

Es relevante poder reflexionar respecto al saber y poder médico, avanzar de lo discursivo a la
accion es vital para la desnaturalizacion de la concepcidon que se ha construido respecto de las
personas y sus cuerpos; reflexionar respecto a la discapacidad en tanto asunto que nos
compete a todos y no como problematica de cuerpos “anormales”, “deficientes”; se deberia
reflexionar respecto a la exigencia del deber ser y a las concepciones que se tienen de los

cuerpos, la ideologia de la normalidad como columna vertebral de ello.

En relacion a los espacios donde se realizan las acciones, estos grupos en general actuan en
los espacios donde el Estado permite, “Esto quiere decir que participan de espacios abiertos
por el Estado para discutir los temas de interés, de este modo, y a través de otras acciones,
suelen mantener cierto vinculo con la elite politico-gubernamental” (Mancebo, 2016, p. 91).
En este sentido, se produce una relacion entre Estado y grupos; importante ésto para la

incidencia en la elaboracion o ejecucion de politicas publicas.

Respecto a las PsD y las mujeres como grupos que historicamente han sido vulnerados,
reconfigurar las perspectivas que de estos sujetos se tiene es necesario para dar lugar a nuevas
configuraciones y construcciones sociales. “De acuerdo con Hegel, el reconocimiento designa
una relacion reciproca ideal entre sujetos, segun la cual cada uno contempla al otro
simultdneamente como a un igual y como a alguien distinto de si mismo” (Fraser, 2000, p.
57); considerar a los demaés en su singularidad y especificidad es lo relevante. Es necesaria la
reconfiguracion de contratos por parte del Estado, el mercado, la sociedad y la familia “en
multiples dimensiones basados en la corresponsabilidad, equidad y con una mirada
prospectiva y estratégica” (Aguirre y Ferrari, 2014, p. 9). También se debe considerar que en
la conformacion de acuerdos a nivel politicos, sociales, culturales y de mercado, se debe
batallar con otros muchos problemas que pretenden estar en el tapete, por tanto, concretar

dichos acuerdos es un gran desafio.
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Sobre la corresponsabilidad, variadas investigaciones hacen alusion a ella como factor para
paliar la desigualdad de género en el caso de los cuidados y la compensacion histérica en el
caso de las PsD. No se refiere a la division de tareas en el &mbito privado de las familias ni a
la compensacion econdmica por la exclusion vivida por las PsD, excluidas del sistema por no
ser parte de la norma que establece la sociedad en base a la ideologia de la normalidad. Ello
refiere a la corresponsabilidad de temas sociales multidimensionales que atafien no sélo al
sujeto que las vivencia sino a la sociedad toda, en el sentido que es la construccion que ella
hace de dichos temas lo que deja a algunos sujetos vulnerables y vulnerados, sabiendo

también que esa construccion surge en el contexto del rol del Estado, el mercado y la familia.

Conjuntamente con la corresponsabilidad y las acciones que el Estado y el mercado lleven a
cabo respecto a ello, las redes de apoyo y cuidado intrapersonales son importantes. Y no
refiere a las familias, sino a instituciones como la educacion, la salud, el trabajo, como
espacios que habita el sujeto en su cotidianidad. Se propone respecto al cuidado lo que se
denomina la sociedad del cuidado, que implica desarrollar los cuidados de forma comunitaria
y no solo en el seno de las familias, “se trata de “desprivatizar” este tema, retirdndolo de la
esfera privada e integrandolo a la esfera publica” (Batthyany, 2001, p. 227). En este sentido,
reconfigurar las concepciones respecto al rol de la mujer es relevante para el movimiento de
la estructura y los cambios subjetivos y simbolicos. Validar que hay formas diversas de
maternar, asi como tiempos y formas de relacionarse y realidades singulares que hacen

diverso el proceso de maternar- cuidar.

Se plantea entonces deconstruir las concepciones coloniales en torno a la maternidad y el
cuidado para dar espacio a maternidades libres y comunitarias, “Cuidado y feminidad son dos
caras de la misma moneda, estan mutuamente relacionados” (Battyhany, 2001, p. 228).
Revisar las construcciones individuales de los sujetos para pensar la construccion colectiva de
estos temas es evaluar el campo de los posibles para el proyecto de una sociedad del cuidado
y una maternidad libre, ambos en comunidad. Claro estd que los cambios en la estructura de
la sociedad requieren de mucho esfuerzo por su complejidad, “pero introducir el cambio en el
ambito de las decisiones y negociaciones individuales es un elemento concreto que puede ir

aportando elementos al cambio en el nivel colectivo” (Battyhany, 2001, p. 234).
3.3- Proyecto de vida de madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnostico de SD

Federica habla de su futuro y automaticamente piensa en Carmelo, “con las hermanas hemos
hablado varias veces, y yo les digo para no darles problemas, que si ellas estan complicadas

que Carmelo en un hogar de ancianos se adaptaria bien, porque €l es sociable” (Federica en
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entrevista, 2022), sus hermanas no quieren pensar en eso pero es un debate que Federica
considera importante que se de para pensar en lo que vendra. Ana comparte este pensar, en el
futuro y su hijo, “pienso mas en el futuro de Martin, no tanto en mi” (Ana en entrevista,
2022), aunque se permite un espacio para pensar lo que no quiere, “no me gustaria seguir en
el mismo lugar de trabajo en el que estoy” (Ana en entrevista, 2022); lo que mas desea es que
su hijo sea feliz, al igual que Fernanda, “yo lo que quiero en la vida es que traje dos seres al
mundo, que sean felices” (Fernanda en entrevista, 2022). Brenda piensa en el futuro respecto
a lo que puede aportar a ASDOPAY, “ésto recién empieza, seria como empezar a trabajar a
todo nivel” (Brenda en entrevista, 2022), en relacion a la discapacidad, la familia, los
trayectos educativos, la formacion profesional, el ingreso laboral, la construccion de identidad

y los proyectos de vida.

Respecto a la construccion social y las practicas sociales sobre discapacidad, cuidados y
maternidad, Federica piensa que hay posibilidades de cambio, “yo creo que todo va a mejorar,
pero hay que trabajar mucho también con la familia... hay que trabajar en la familia del
discapacitado, que preparen a los chiquilines” (Federica en entrevista, 2022). Sobre la
maternidad “eso creo que ya estd cambiando, todo el mundo tiene hijos mas tarde” (Federica
en entrevista, 2022) y sobre el cuidado entiende que los cambios se estan dando y
continuaran, “tengo dos sobrinas que tienen hijos y trabajan, y los padres atienden a los hijos
a la par de ellas, una bate récord, el esposo es un santo vardn, le permite los jueves ir a
Montevideo para practicar el deporte que juega” (Federica en entrevista, 2022), considera que
“esto aporta a la comprension de la mujer” (Federica en entrevista, 2022). Sin dudas esto
aporta a la comprension del rol que la mujer tiene en la sociedad y las habilitaciones que los
varones han tenido histéricamente sobre las mujeres concebidas con perspectiva biologicista

como cuerpos encargados de la reproduccion y el cuidado de la especie.

Respecto a la maternidad y el cuidado, Ana expresa: “yo creo que se trabaja muchisimo para
lograr cosas, pero falta mucho, falta porque es como que todo igual siempre termina
recayendo sobre la madre, en todo sentido, lo veo en mi caso obviamente, y lo veo en otros
casos” (Ana en entrevista, 2022). Sobre las politicas sociales, Federica considera que “algo va
a tener que cambiar, porque el tema de asistente personales por ejemplo esta mas que nada
enfocado a ancianos” (Federica en entrevista, 2022), lo cual muchas veces dificulta en la
practica a las familias para combinar la realidad de su cotidianidad y las herramientas y trabas
que la sociedad, el Estado y el mercado imponen. Brenda por su parte considera que a futuro
la sociedad va a mejorar en aspectos vinculados a la discapacidad, “porque cuando a los

politicos les toca abren mas la cabeza, y ahora hay politicos en el Parlamento que tienen hijos
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con discapacidad, entonces ellos mismos estan abriendo esa puertita a un lugar que a veces
cuesta llegar” (Brenda en entrevista, 2022). En relacion a ésto, “yo quisiera hablar con
Carmen Sanguinetti para que los padres puedan pedir que hagan una ley o algo, porque hay
padres que tienen negacion, pero hay otros que ven mas lejos” (Fernanda en entrevista, 2022),
respecto a la educacion y los acuerdos que deben realizar las familias con las organizaciones a

las que asisten sus hijos e hijas. Ana expone que,

en realidad falta mucho... yo pienso que una cosa a nivel educativo, las exigencias,
pero yo no s¢€ si eso se puede hablar con alguien o hacer una politica social, pero las
exigencias de acompafante, o las escuelas publicas que no estan preparadas, a mi me
paso en el CAIF (Centro de Atencion a la Infancia y la Familia)... vos tenés que darme
un apoyo, y mas un CAIF, que se trata de la familia, aunque ellos también me decian
que no éramos una familia que no pudiéramos pagar un colegio...ellos en realidad no
lo echaron del CAIF, pero lo dejaban en Oportuna... igual me parece que es parte de

la educacion en general esto. (Ana en entrevista, 2022)

A Ana, a partir de su vivencia en la maternidad y los controles médicos de embarazo, le surge
una inquietud respecto al saber médico, el rol que ha tenido historicamente y que tiene en la
sociedad; cuando se generan discursos diversos en las consultas médicas y el poder que tiene
la palabra de un profesional es sagrada, se presenta la posibilidad de una evaluacion erronea
que deriva en un diagnostico. Este diagnostico, basado en la ideologia de la normalidad y
parametros esperados, puede ser: estd todo bien o hay algo que no esté bien, lo cual modifica
el proceso de gestacion, “y ahi yo empiezo a atar cabo de todas las mujeres que no se enteran
en la ecografia, porque si yo hubiera ido solo a esa ecografia me hubiera ido con el 1.9, estaba

todo bien, aparte €l lo dijo, "totalmente normal ™ (Ana en entrevista, 2022).

También le surge la inquietud de qué pasa con aquellas familias que vivencian barreras en
diversos ambitos de la vida cotidiana y no tienen las herramientas para hacer frente a la
realidad que se les presenta, por ejemplo en el ambito educativo, donde en muchos casos se
excluye a las PsD y se exige a las familias que se responsabilicen de forma exclusiva respecto

a la educacion de sus hijos e hijas.

Problematizar las concepciones que las diferentes organizaciones tienen respecto a diversas
esferas de la vida cotidiana es un debe, ya que se incluye o excluye de acuerdo a criterios
homogéneos; no se considero la individualidad de Martin, el parametro esté establecido. La
educacion en Uruguay es un derecho, aunque la edad obligatoria de asistencia no sea la de

Martin, el Plan CAIF es un espacio de juego, recreacion, intercambio, aprendizaje y
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socializacion con pares para nifios y nifas menores de 3 afios; para la familia la propuesta era
repetir el proceso del afio anterior, porque la limitacioén estaba en el uso o desuso de pafial sin

considerar los procesos singulares de las infancias.

En la voragine de la vida cotidiana de la maternidad, el cuidado y la discapacidad, estas
madres transitan su vida de la forma que pueden, han dejado en suspenso muchas cosas para
maternar, cuidar, acompafiar, luchar y conquistar. Federica cuenta que una tia le decia que
tenia que ser Asistente social, “’y yo no entendi lo que era Asistente social, en aquel entonces
estaria empezando la carrera recién, pero yo realmente hubiera sido eso, yo me hubiera
sentido realizada” (Federica en entrevista, 2022); aunque entiende que hay otras formas de
realizarse, no solo en el ambito de la formacidn educativa o el trabajo, por ejemplo haciendo
las cosas que la hacen feliz, en su caso el baile, la musica, la naturaleza. Brenda por su parte
dice que “lo que me gusta es viajar, es algo que tengo pendiente, que lo he hecho pero no

tanto como hubiera querido” (Brenda en entrevista, 2022).

Respecto a los pendientes, Fernanda expone: “me estoy planteando mi felicidad ultimamente,
es un debe que tengo conmigo, ver qué es lo que yo quiero” (Fernanda en entrevista, 2022).
El pendiente de Ana es su Trabajo Final de Grado, “lo que pasa es que yo pienso en todo lo
que te demanda, en todo lo que tengo que leer, todo lo que tengo que estudiar, en mi vida hoy
no lo puedo pensar, no encuentro un momento” (Ana en entrevista, 2022), llevarlo a la
practica es ahora complejo, pero lo tiene en mente de forma constante, ‘el recibirme es el

siguiente paso, para pensar en mi también” (Ana en entrevista, 2022).

Respecto a la posibilidad de pensar una sociedad del cuidado, una sociedad comprometida
con las realidades que vivencian las personas en su vida diaria, Brenda destaca la importancia
de la agrupacion con otros para que la lucha y las conquistas sean mas faciles en la
cotidianidad de tantos obstaculos, “siempre tenés que agruparte para ayudarte y siempre vas a
lograr cosas que no logras sola porque es muy dificil, y mas ahora que hay asociaciones, es
importante estar unidos, importantisimo” (Brenda en entrevista, 2022). Esto quizas contribuya
a la reflexion critica respecto a los roles de género, a la deconstruccion de la ideologia de la
normalidad y de la maternidad; y no tiene que ver con agruparse con otras familias que
transitan vivencias similares, sino la importancia de comprender que la discapacidad, el
cuidado y la maternidad son cuestiones politicas, y por tanto, cuestiones que competen a toda

la sociedad.

Sartre (2004) nos propone que los hombres hacen la historia en un medio ya establecido que

los condiciona; como sociedad tenemos la potestad de modificar la direccion de la historia,
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aunque el medio estd dado tenemos la posibilidad de deconstruirlo repensando las practicas
con base en la ideologia de la normalidad, dando valor a las leyes establecidas que propician
la concepcion de los sujetos desde una perspectiva de derechos y reconfigurando los roles en
torno a la corresponsabilidad y el cuidado. En la medida que cada sujeto interviene en el
desarrollo de la historia, en su praxis, se autoconstruye y construye el mundo; en el proceso
de objetivacion y subjetivacion se supera la realidad material por el movimiento de la praxis;
por tanto, la interrelacion entre lo universal, particular y singular es lo vertebral para repensar

nuestras practicas y asi conformar un nuevo orden social.

El campo de los posibles de las mujeres se encuentra en constante construccion y redefinen su
proyecto de acuerdo a la interrelacidon entre sus vivencias subjetivas y su entorno. Siempre
existe el campo de los posibles por méas minimo que sea, lo que da espacio al proyecto, pero
debemos considerar que en el caso de estas mujeres muchas veces se ven reconfigurados por
su rol de madres cuidadoras de hijos e hijas con diagnosticos de SD. Intentan pensarse,
intentan que sus deseos, sus necesidades y aspiraciones se concreten, pero a lo largo de sus

trayectorias han sabido dejarse para después priorizando sus roles asignados y autoasignados.

Sartre (2004) nos plantea que la totalizacion implica que la praxis individual es generadora de
totalizaciones a nivel de la sociedad, por tanto, nuestra practica cotidiana construye realidades
para nosotros y para otros. Pensar respecto a las practicas que construyen la historia es el
desafio, hacernos cargo como sociedad de las construcciones que reproducimos es la
contienda que debemos tener presente, para construir una sociedad del cuidado, sin asignar

etiquetas o clasificar a las personas.

En un contexto de volatilidad el desafio es construir en comunidad y considerar las
problematicas sociales como tales, asi como conquistar espacios en la esfera politica que
posibiliten nuevas concepciones y nuevas normativas que consideren las subjetividades y
realidades de las personas sin la 16gica de homogeneizacion. La corresponsabilidad
multidimensional de la realidad nos atafie a todos, no solo a los sujetos que se le asigna una o
varias etiquetas. Es necesario validar que hay formas diversas de maternar y que el cuidado
de los hijos e hijas no solo corresponde a las mujeres, desprivatizar estos asuntos para dar
espacio a maternidades libres y comunitarias es posiblemente el camino para que las mujeres-

madres- cuidadoras puedan pensar en su proyecto y concretarlo.
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Reflexiones finales

Esta monografia inicid luego de un proceso reflexivo relevante para la estudiante. En primera
instancia el tema elegido era “Procesos de inclusion educativa de personas ciegas en la
Universitat de Valéncia y en la Universidad de la Republica”; luego de comenzado el proceso,
resono una inquietud personal que llevo a la decision de darle luz a la voz de mujeres que

cuidan a sus hijos e hijas con diagnostico de SD.

Sin dudas ha sido un proceso enriquecedor y de profunda reflexion, que ha permitido que la
inquietud se incremente y se desarrolle, por tanto ha habilitado el continuo cuestionamiento y
repensar respecto a las practicas individuales que inciden en las practicas comunitarias y en la
construccion o deconstruccion en la cotidianidad. Resulté enriquecedor el proceso ya que
desde los Proyectos Integrales el area abordada por la estudiante fue discapacidad visual; el
interés por explorar nuevas aristas en relacion a la discapacidad, el acercamiento y el
compartir con mujeres que cuidan a sus hijos e hijas con diagnéstico de SD, asi como la
propia interrogante sobre la maternidad y el cuidado hacen que surja la inquietud y se
desarrolle este documento, en un proceso de acompafiamiento y apertura del sentir de seis

mujeres que se permiten pensar-se, cuestionar-se y validar-se.

Si bien la disposicion de las entrevistadas siempre fue amplia, la pandemia y las realidades
que hacen a la cotidianidad de cada familia han hecho que los tiempos de desarrollo se hayan
extendido. Asimismo, inicialmente las mujeres postuladas voluntariamente para ser parte del
proceso fueron cinco, correspondientes a los departamentos de Paysandu, Durazno, Florida,
Montevideo y Canelones; en el primer contacto hubo respuestas por parte de las mujeres
residentes en Paysandu y Canelones, por lo que a través del contacto con Asociaciones
vinculadas al SD de cada departamento que tenian redes sociales o teléfono de contacto se

sumaron a este proceso las madres de Rivera y Soriano.

El objetivo general de este documento consistia en analizar como significan la discapacidad,
el cuidado y la maternidad las madres cuidadoras de hijos e hijas con diagndstico de SD. El
hallazgo maés relevante en torno al objetivo general es la construccion que las madres tienen
sobre cada categoria de analisis, las cuales dan cuenta del camino que han recorrido en su
proceso de cuidar-maternar a sus hijos e hijas con diagndstico de SD. Cuatro concepciones
que en palabras o definiciones son diferentes, pero que en la realidad se plasman idénticas,
con la ideologia de la normalidad mediando realidades diversas, en contextos diversos, en
relacion a sujetos diversos. Cuatro concepciones que han mutado de acuerdo al espacio que

habitan o el proceso que viven como mujeres, esposas, hijas, amigas, madres.
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Se propusieron tres objetivos especificos como orientacion para abordar el objetivo general;
uno de ellos era identificar las concepciones que las madres de hijos e hijas con diagnostico
de SD tienen en torno a la discapacidad, el cuidado y la maternidad; este punto ha sido el mas
dificil por parte de las entrevistadas a la hora de poner en palabras definiciones, porque tienen

mucho que decir respecto a las categorias y definirlas brevemente seria un equivoco.

Asimismo, otro objetivo especifico era conocer las trayectorias de vida de las mujeres antes y
después del nacimiento de sus hijos/as con diagnostico de SD; realidades que han calado
hondo en la reflexion personal de la estudiante, que han permitido cavilar sobre diversos
aspectos de lo individual y lo colectivo en la practica del cuidado, la maternidad y la
discapacidad, asi como también a la falta de involucramiento social, estatal y de mercado que

existe en torno a estas categorias.

Analizar los proyectos de vida de las mujeres cuidadoras de hijos e hijas con diagnostico de
SD ha sido otro de los objetivos especificos propuestos; este habilitd a que ellas mismas
puedan pensarse, hecho que dio lugar a infinidad de sentires que se expresaron en el
reconocimiento del descuido y en la prioridad de la maternidad y el cuidado de otras
personas. Asimismo, lograr poner en palabras las necesidades, inquietudes y deseos permitid
que se reconozcan en otros roles ademas de la maternidad, “para mi que creen que somos
super poderosas” (Ana en entrevista, 2022); es valido que no sea de esa forma, sentir
agotamiento, culpa, angustia, que no se puede con todo, es legitimo que falten piezas del
rompecabeza que hay que armar y estructurar en una realidad sesgada por la ideologia de la

normalidad, con etiquetas y saberes preponderantes.

Esta investigacion ha generado muchas interrogantes; el campo de los posibles en torno a
diversas esferas de la vida cotidiana de las personas, las posibilidades de ser y estar en
espacios conquistados en base a derechos, equidad de oportunidades y validacion de la
diferencia son los cuestionamientos mas relevantes de este proceso. Reflexionar respecto al
rol que se le asigna a las personas de acuerdo a las etiquetas construidas y que se profundizan
en las practicas de la sociedad, el Estado y el mercado es vital para desmenuzar la exclusion y

la direccionalidad que existe en relacion al cuidado, la maternidad y la discapacidad.

Surgen incognitas en relacion a cdmo se construyen y se asignan los roles en la interna de la
familia; de qué forma se configuran esos roles y de qué forma se podrian reconfigurar para
construir corresponsabilidad; cudl es el sentir de los varones respecto al cuidado y cual es el
sentir de las personas con diagndstico de SD respecto al rol que se les asigna socialmente con

sustento en la ideologia de la normalidad y en relacion al binomio
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dependencia/independencia; es importante problematizar para develar los desafios que se

presentan en el espacio privado y que se reconocen en la esfera publica.

El desafio es problematizar las practicas cotidianas en los diferentes roles que cada sujeto
ocupa en la sociedad; puede ser muy sencillo reproducir discursos esperados, que suenan
inclusivos y que en apariencia son perfectos, tanto en lo individual como en lo colectivo, pero
la praxis real de contemplar la diversidad sin el binomio nosotros/otros y la ideologia de la
normalidad mediando es imprescindible. En lo personal el deseo es continuar explorando el
area desde diferentes aristas, continuar problematizando dado que quedan muchas preguntas

sin respuestas y mucho por deconstruir.
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Anexos
Pauta de entrevista:
Primera entrevista:

- Contextualizar el encuentro, comentar sobre el trabajo final, transmitir lo importante que son

sus historias, lo que tienen para decir y contar, y la importancia de preservar sus datos.
- Espacio para dudas, consultas.

- Para que lo piensen, ;qué nombre les gustaria tener en el documento? Pueden expresarlo en

cualquier momento del encuentro.

- ;Cémo te sentis hoy? (me parece importante darle lugar a la escucha atenta desde el inicio,
saber cOmo se sienten no es una mera formalidad, una pregunta tan cotidiana puede dar lugar

a muchos espacios)

- {Como te definirias en tres palabras?

- (Coémo supiste y como te sentiste cuando supiste que estabas embarazada?
- Como surgid el diagnostico de SD?

- (Cémo te sentiste frente al diagndstico?

- ¢ Qué era la discapacidad antes de ser madre, después de ser madre y después del

diagnédstico? ;Qué significa la discapacidad hoy para vos?

- (Qué significaba cuidar antes de ser madre, después de ser madre y después del

diagnostico? ;Qué significa cuidar hoy para vos?

- ¢ Qué significaba la maternidad antes de ser madre, después de ser madre y después del

diagndstico? ;Qué significa la maternidad hoy para vos?

- Les pido que para el proéximo encuentro traigan 3 objetos que consideren las representan en
lo singular y que tengan ganas de compartir conmigo y con ellas mismas. La idea de esta
solicitud es dar lugar al sentir a través de objetos que sean elegidos por ellas misma (quizéas en
el proceso de elegir los objetos y pensar el significado que tienen para ellas surjan muchos
sentimientos, recuerdos, sensaciones), asi como también invitar a sentir-se, pensar-se y

reflexionar en otro espacio que no sea el encuentro (invitar a resonar-se). También la idea es
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generar una dindmica distinta a las preguntas y respuestas.

- Espacio para consultas, comentarios, aportes...

Segunda entrevista:

- Comentarios, preguntas sobre el encuentro anterior.

- (Cémo te sentis hoy?

- Pensando en 5 afios mas: ;como crees que la sociedad va a percibir la discapacidad?
-el cuidado?
-la maternidad?

- Respecto a vos, /crees que algo va a cambiar en tu forma de pensar sobre estos temas? ;Por

qué?
- Pensando en algo individual, personal: ;tenés algo pendiente que quieras hacer?

- ;Cémo te pensas (proyectas) de aqui a 5 afios? ;Qué cosas de tu vida consideras que van a

ser relevantes en un tiempo?

- . Te gustaria realizar algin aporte a nivel de Politicas sociales o leyes respecto a
discapacidad, cuidados y maternidad? ; Algiin comentario que quieras compartir y consideres

se deberia tener en cuenta en estos temas?

- Comentar respecto a los objetos que eligieron. ;Qué pensamientos y/o sentimientos tuviste

en el momento de elegirlos? ;Por qué los elegiste?;hubieras elegido alguno mas? ;por qué?
- Espacio para consultas, comentarios, aportes, etc.

- Agradecer por el espacio, el tiempo y por compartir su historia. Espacio para dudas o

comentarios.



