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Resumen

En este trabajo de investigacién me propongo analizar la experiencia de la maternidad de mujeres
con hijos/as con discapacidad que asisten al Centro de Rehabilitacién Casa Gardel, a partir de la
implementacion de la prestacion de asistentes personales en el marco del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados en Uruguay.

Para tal propésito, me apoyo en ciertos desarrollos tedricos provenientes del feminismo en tanto
entiendo que permiten dar cuenta de la naturalizacion e invisibilizacion del trabajo reproductivo,
asi como también de la feminizacién de las practicas de cuidados. Asimismo, dicha perspectiva
posibilita identificar la construccién sociohistérica y cultural de la mujer-madre y de la experiencia
de la maternidad, en contraposiciébn a aquellas perspectivas que la conciben como destino

biolégico o del orden del instinto.

Por otra parte, me apoyo en los estudios criticos de la discapacidad como marco tedrico que
exige desplazar el énfasis de lo deficitario (individual) para atender a cémo se produce
socialmente. Entiendo que, en el cruce entre los aportes del feminismo y los estudios criticos en
discapacidad, se hace posible identificar como los mandatos socioculturales y las
representaciones dominantes sobre la discapacidad configuran modos del ejercicio de la

maternidad signados por l6gicas vinculares fusionales, heroico-sacrificiales e incondicionales.

A nivel metodolégico, se trata de un estudio cualitativo utilizando como método las producciones
narrativas. En este sentido, co-construyo las narrativas de cuatro madres quienes presentan
similitudes en los atravesamientos socio-culturales y politico-institucionales, asi como también

expresan singularidades en la experiencia de la maternidad de hijos/as con discapacidad.

Entre las principales conclusiones observo una trama feminizada de cuidados, la invisibilizacién
del trabajo reproductivo y la falta o insuficiencia de apoyos para el ejercicio de la maternidad de
un/a hijo/a con discapacidad. Asimismo, la incorporacion de las asistentes personales provee
alivio a las madres, pero no cambia la trama vincular en tanto las madres permanecen

esencializadas en la funcidon de madre-cuidadora.

Palabras clave: maternidades, cuidados, feminismos, discapacidad, asistentes personales.



Abstract

In this research work | propose to analyze the motherhood experience of women with children with
disabilities who attend Centro de Rehabilitacion Casa de Gardel, based on the implementation of
the provision of personal assistants within the framework of the Uruguayan National Integrated

Care System.

For this purpose, | rely on certain theoretical developments from feminism as | understand that
they allow us to account for the naturalization and invisibility of reproductive work, as well as the
feminization of care practices. Likewise, this perspective makes possible to identify the socio-
historical and cultural construction of the woman-mother and the experience of motherhood, in
contrast to those perspectives that conceive it as a biological destiny or as part of the instinct of

women.

On the other hand, | rely on critical disability studies as a theoretical framework that requires
shifting the emphasis from the (individual) deficit to paying attention to how it is produced socially.
| understand that at the intersection between the contributions of feminism and critical disability
studies, it becomes possible to identify how sociocultural mandates and dominant representations
of disability configure modes of the exercise of motherhood marked by fusional, heroic-sacrificial

and unconditional link logics.

At a methodological level, it is a qualitative study using narrative productions as a method. In this
sense, | co-construct the narratives of four mothers who present similarities in their socio-cultural
and political-institutional experiences, as well as express singularities in the experience of

motherhood of children with disabilities.

Among the main conclusions | observe a feminized care network, the invisibilization of
reproductive work and the lack or insufficiency of support for the exercise of motherhood of a child
with disabilities. Likewise, the incorporation of personal assistants provides relief to mothers, but
does not change the bonding fabric as long as mothers remain essentialized in the role of mother-

caregiver.

Key words: maternities, care, feminisms, disability, personal assistants.
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Presentacion

La silla de ruedas, el hospital, la rehabilitacion y la discapacidad siempre fueron teméticas y
paisajes familiares para mi. Mi abuelo tuvo un ACV cuando era chica y desde entonces tuve un
acercamiento a la discapacidad y la dependencia; no me era ajena la problemética. Luego, mi
elecciéon vocacional siempre estuvo relacionada con la salud, especificamente me interesaba
estudiar medicina, pero por una situacion personal de salud, en donde pasé a ser un “carcinoma
papilar de tiroides” en lugar de ser “Cecilia”, decidi buscar otra carrera que me permitiese otro
acercamiento. El trato de la medicina hacia “la paciente” con una atencion no sensible a lo que
transitaba, me permitié identificar que no era ese desde el lugar que queria trabajar con las
personas. En esa busqueda vocacional conozco la carrera de Terapia Ocupacional. Desde que
me recibi me inserté profesionalmente en diversas areas de la rehabilitacion fisica, donde me
encontré con muchas personas, familias y en el caso de personas en situacion de dependencia,
con sus cuidadoras (madres, abuelas, hermanas, hijas, nueras, en general mujeres). Desde mi
disciplina, el objetivo general es promover el desempefio autbnomo de la persona, para lo cual
en muchas ocasiones es necesario el apoyo fundamental de las cuidadoras ya que las
modificaciones en el desempefio van estar acompafadas también por cambios en la forma de
asistir de quienes cuidan. En este punto es que en la mayoria de los casos pude observar una
gran sobrecarga de cuidados a las mujeres en general, y en particular en casos de nifios/as con

discapacidad, de sus madres.

Trabajé en un equipo interdisciplinario en el Centro de Rehabilitacion Casa de Gardel (de ASSE)
desde el afio 2017 hasta el 2022; posteriormente ingresé en el Programa de Neurorehabilitacion
del Hospital de Clinicas, en donde me desempefio hasta la actualidad. En ambos lugares se
atiende a poblacion en situacion de discapacidad desde una instancia de rehabilitacion aguda. A
partir del trabajo con otras disciplinas, pude conocer el Sistema Nacional Integrado de Cuidados
asi como la prestacion de Asistentes Personales (AP). Me generé el interés en profundizar,
inicialmente, en las perspectivas de las cuidadoras acerca de los cambios que podian percibir en
su vida cotidiana a partir de la incorporacién de una persona en las tareas cotidianas. Si bien
pueden existir diferentes limitaciones en su implementacion, es un primer acercamiento por parte
del Estado para dar respuesta a esta problematica. Mi hip6tesis inicial era pensar que aquellas
personas que pudiesen acceder a este recurso, podrian lograr mayor autonomia al aparecer otra
figura de cuidados que no sea Unicamente la madre y que pueda también acompafiar a esta

persona en la transicion a otra forma de realizar las actividades.



Hasta alli estaba planteada la tesis inicialmente, pero posteriormente realicé diversos cursos
como el de “Mujeres, movimientos sociales y feminismos” con un equipo docente amplio
coordinado por Ana Maria Folle y Mariana Menéndez (2018), “Aproximaciones a las metodologias
feministas” con Karina Fulladosa-Leal y Daniela Osorio-Cabrera (2018) y el de “Maternidades y
salud en perspectiva feminista” con Rossana Blanco Falero, Noel Sosa Gonzalez y Gabriela
Veras lIglesias (2020), todos dictados como cursos optativos de la Facultad de Psicologia
(UdelaR). Estas perspectivas tedricas fueron novedosas para mi y me generaron nuevas
inquietudes, y sobre todo me ampliaron con fundamentos tedéricos para visibilizar desde otro

enfoque la temética.

Asimismo, a inicios de 2020 un mes previo a la pandemia, nacié mi hija. La experiencia de la
maternidad, sumado a los cambios en la trama de cuidados y redes tal como la imaginamos pre
pandemia, tuvo un impacto importante en nuestro cotidiano. Luego de mi experiencia personal
de ser madre, considero que el eje maternidad no puede ser eludido, es decir que no quise
enfocarme en cuidadoras informales en general, sino en madres. ¢ Porqué? Porque vivi el impacto
de la dependencia de una hija menor a cargo, las ambivalencias que se experimentan en ese
vinculo de dependencia, la dificultad de delegar tareas de cuidado y el pensamiento de que nadie
(o s6lo algunas selectas personas como el padre y alguien mas) va a acompafarla y cuidarla

como aunale parece.

Me parece importante destacar que todo esto lo puedo pensar desde un lugar de privilegio,
habiendo elegido la maternidad y las condiciones en que esto sucediese, con quién yo queria y
ambos teniamos acuerdos previos de cuidados, con trabajos y derechos laborales que nos
amparan licencias, entre otras. A partir de esto repienso la situacién de estas madres con hijos/as
en situacion de dependencia, y es complejo pensar en que la ambivalencia que genera el amor y
la dependencia, no sea extrema, la carga de cuidados y el cansancio también. Recuerdo frases
repetidas de madres que plantean como problematica que no saben qué pasara con sus hijos
“cuando yo no esté”. Ese sentimiento de angustia puede no sélo paralizar, sino también generar

mayor resistencia a esa separacion.

Entiendo que esta tesis me abri6 el terreno para explorar y conocer esas vivencias, cuales son
las repercusiones que perciben las madres en su vida cotidiana, las tensiones que se pueden
advertir en la incorporacién de las asistentes personales en la trama de cuidados y como media

la concepcion de la discapacidad en el vinculo entre madre e hijo/a.



La tesis se estructura con los siguientes capitulos: en el “capitulo 17 se desarrolla la
fundamentacion y antecedentes de la investigacion, en la que se evidencia la escasez de trabajos
directamente relacionados al tema de estudio, debido, entre otras cuestiones, a que la prestacion
de AP es relativamente reciente. Luego, se plantean las interrogantes y objetivos que guian el
trabajo. En el “capitulo 2” elaboro el marco tedrico-conceptual basado en los estudios feministas
y los estudios criticos de la discapacidad, que permiten visibilizar el trabajo invisibilizado de
cuidados, la construccion socio historico y cultural de la maternidad y los consecuentes mandatos
gue operan en el ejercicio de la misma, asi como el andlisis de como la produccion social de la
discapacidad incide muy fuertemente en el vinculo madre e hijo/a en dicha situacion.
Posteriormente, en el “capitulo 3", presento la perspectiva epistemolégica y metodolégica desde
un punto de vista feminista y basada en las producciones narrativas como herramienta
metodolégica. En el “capitulo 4” presento dos andlisis diferenciados, uno que atiende a las
transversalidades que aparecen narradas en las historias de estas madres y, la otra, que pone el
énfasis en como se singularizan dichas transversalidades. Por ultimo, se plantean en el “capitulo
5” las reflexiones finales del trabajo, asi como algunas interrogantes que quedan abiertas para

futuras investigaciones.



Capitulo 1 - Fundamentacion, antecedentes y delimitaciéon del
problema

1.1 Introduccién

Histéricamente, el cuidado de nifieces y personas con dependencia es una actividad ligada al
ambito familiar/privado, y son esencialmente las mujeres quienes lo brindan, lo que se denomina
como feminizacioén de los cuidados (Batthyany, 2009). En los ultimos afios, la economia feminista
destaca la necesidad de visibilizar dicho fendmeno y rastrear a través de la "economia del
cuidado” las inequidades relacionadas con la division sexual del trabajo, la organizacion social
del cuidado y la economia del cuidado, entre otras (Rodriguez, 2015, Echegoyemberry, 2016).

En el afio 2015 se sanciona en Uruguay la Ley N° 19.353 de creacién del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC), y su correspondiente Decreto Reglamentario N° 427/016, la cual
tiene como objetivo la promocién del desarrollo de la autonomia de las personas en situacion de
dependencia. A partir de la misma se intenta universalizar los derechos de atencién y servicios a
aguellas personas en dicha situacion que requieren cuidados ya sea temporal o parcialmente.
Desde esta perspectiva, el Estado disefia e implementa una serie de politicas publicas para
constituir un modelo tendiente a combatir la idea familiarista y/o mercantil del cuidado, a los
efectos de buscar garantizar asi un derecho universal. De acuerdo a lo que sefialan Laura Cafaro
y Maria Cecilia Espasandin (2015), se deben reconocer los cuidados como un problema social y
colectivo de modo tal que tiendan a desfamiliarizar! las funciones de cuidado. Posteriormente, en
el afo 2016, se implementa la prestacion de Asistentes personales (AP) para personas con
discapacidad y en situacion de dependencia severa (Decreto N° 117/016 - Servicio de Asistentes

personales para cuidados de larga duracién para personas en situacion de dependencia severa).

En referencia al SNIC y sus politicas para la primera infancia —uno de los ejes dentro del binomio
autonomia/dependencia hacia el cual est4 orientado el sistema—, Alejandra lervolino Carrio
(2016) realiza una aproximacion analitica a partir del estudio de caso del SNIC con el fin de
profundizar en los procesos de identificacion y definicion de los problemas publicos a los que

responde la politica. En sus resultados expone la dimension relacional del cuidado y la

! Existen diversas vias para promover este proceso: via mercado —en este caso la calidad del servicio esta asociada a
la posibilidad de mayor o menor pago, dado que los ultimos en general no se encuentran registrados y de esta manera
no pueden ser controlados— y via servicios publicos. Los procesos de desfamiliarizacion no implican una des-
responsabilizacion de las familias, ni una delegacion total al Estado (Aguirre, 2009).
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corresponsabilidad entendida en tres dimensiones: entre los distintos actores (Estado,
comunidad, mercado y familias), entre mujeres y hombres y, por ultimo, en la valorizacién de la

tarea remunerada de quienes trabajan en el sector de cuidados.

Es necesario destacar, asimismo, la distincién entre el cuidado de las infancias como personas
temporalmente dependientes, de los cuidados a personas enfermas o en situacion de
discapacidad que, segun la sociologa uruguaya Rosario Aguirre (2009), puede estar relacionado
a una logica sacrificial, asi como también a un modo de reconocimiento social. En este sentido,
considero de particular relevancia un acercamiento a la vivencia de las madres dada la
complejidad del vinculo entre madre e hijo/a? dependiente por discapacidad. Ello exigira prestar
especial atencién a los mandatos socioculturales que determinan el (deber) ser madre y a las
representaciones dominantes sobre la discapacidad, debido a que en el interjuego entre ambos
dominios de experiencia se configuran modos del ejercicio de la maternidad signados por logicas

vinculares fusionales, sacrificiales e incondicionales.

Por otra parte, Cristina Vega (2020) aporta un andlisis desde otra perspectiva acerca de la
tematica de los cuidados y traza una ruta de reproducciéon y del cuidado por América Latina. La
autora expone y analiza los cambios y reclamos que se fueron dando entre agrupaciones de
mujeres en distintos paises y la interpelacion que se genera frente al paro del 8M, segln sus
palabras: “sostenemos el mundo, pero somos prescindibles” (p. 70). Analiza a su vez la creciente
sobrecarga reproductiva debido a los cambios en la esfera del trabajo, la retirada del Estado v,
por lo tanto, la sobrecarga en lo privado, dando como resultado “arreglos reproductivos cada vez
mas individualizados e intrafamiliares” (p. 91). Los comunes, las comunidades y comunalidades
en el cuidado emergen frente a la fractura social. Es alli, segun la autora, por donde se deben

buscar las alternativas.

1.2 Relevancia de la investigacion

Los cuidados, como parte de la agenda y politica publica, es decir, como problema de Estado, es
un hecho relativamente reciente. Rosario Aguirre y Fernanda Ferrari en un documento elaborado

para la Comision Econdmica para América Latina —CEPAL~- (2104), sistematizan el surgimiento

2 Se utiliza el término hijos e hijas sin desconocer por ello las marcas de género no binarias en la produccién de la
escritura académica. No obstante, al trabajar con infancias se utiliza para este trabajo Unicamente el hijos e hijas y no
el término hijes. Asimismo, se utilizara el pronombre femenino para las Asistentes Personales, dada la feminizacion
generalizada de la tarea.
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del SNIC a partir de su determinacién como problema publico y su inclusién en la agenda politica
de gobierno desde 2008 hasta 2013. La investigacion se basa por un lado en fuentes
documentales secundarias (bibliografia especializada en politicas de cuidado) asi como en
entrevistas semi-estructuradas dirigidas a los principales actores que participaron del proceso de
gestacion del SNIC, entre quienes se encuentran actores politicos, de la academia y de la
sociedad civil. Refieren que las encuestas sobre el del uso del tiempo han contribuido en la
visibilizacién de la desigualdad en la distribucién del cuidado y, por lo tanto, en las inequidades
de género.

La “Encuesta de Uso del tiempo y trabajo no remunerado” (INMUJERES, MIDES, INE, UNFPA 'y
ONU Mujeres Uruguay) se desarrollo en los afios 2003, 2007, 2013 y 2022. Si bien a lo largo de
los afios ha ido cambiando la distribucién, en 2007 se evidencia que las mujeres en el Uruguay
destinan en promedio 36,5 horas semanales al trabajo no remunerado, mientras que los varones
tan solo 15,8 horas; en 2013 ambos numeros ascienden: 37,5 horas para las mujeres, y 19,5
horas para los varones. En la Gltima encuesta de 2022 se evidencia que si bien la carga de trabajo
no remunerado de las mujeres se mantiene similar a afios anteriores (34,4 horas), las horas de
los varones crece (20,6 horas), pero sigue manteniéndose una diferencia significativa, siendo
cercano al doble el horario dedicado al trabajo no remunerado por parte de las mujeres. En cuanto
a los cuidados de personas dependientes dentro del hogar, en la Gltima encuesta de 2022 se
observa que la participacion de los varones es de 32.4% mientras que la de las mujeres es de
45.7%. Cabe aclarar que en la encuesta se desagrega como personas dependientes: nifios de 0
a 12 afios y personas mayores de 65 afios en situacion de dependencia; omite un tercer grupo

de personas dependientes por discapacidad.

Retomado lo planteado en el informe de la CEPAL, las autoras analizan que en un primer
momento se deja en segundo plano a las personas cuidadoras formales e informales;
posteriormente se incorpora a las cuidadoras remuneradas y no remuneradas a partir de
solicitudes por parte de organizaciones de la sociedad civil y el Instituto Nacional de las Mujeres.
Es importante destacar este hecho dado que fue terminante para que se propusieran lineas de
accion especificas?, asi como su incorporacion al SNIC. Es de interés destacar las organizaciones

de la sociedad civil que participaron activamente en el proceso de construccién del SNIC, en

3 En este sentido, se enumeran las propuestas generadas para personas dependientes por discapacidad con el objetivo
de establecer criterios de calidad de servicios. Entre los puntos presentados se encuentra el de disefiar e implementar
un programa nacional de cuidados domiciliarios, y que sirvi6 como base para la creacién de la figura de asistentes
personales en el marco del SNIC.
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particular mencionan a la Red de Género y Familia, organizacion de la sociedad civil que trabaja
en la defensa de los derechos de las mujeres y la promocién del reconocimiento de las
consecuencias de las transformaciones familiares. Ha realizado diversas acciones y mesas de
didlogo para intercambiar con la academia, promover la articulacion de actores de la sociedad
civil y fomentar la sensibilizacion publica y politica. En el afio 2008 realizan una mesa de dialogo
“Politicas de salud y cuidados. Una mirada desde el género” a partir de la cual se comienza a
conceptualizar la necesidad de un sistema que integre las diferentes acciones a cargo del sector
salud y de la seguridad social.

Clara Fassler (2009), Coordinadora de la Red Pro Sistema Nacional Integrado de Cuidados y
representante de la sociedad civil en el Comité Consultivo del SNIC, describe la transicion
demogréfica vivida en el pais, con mas personas afiosas y en situacién de dependencia (nifios/as,
adultos/as mayores y personas con discapacidad). Este proceso de transicion se caracteriza a su
vez por transformaciones en las familias, con aumentos de familias monoparentales?, la
feminizacion del cuidado y la incorporacion progresiva de las mujeres al mercado laboral. Segun
la autora, hay menos cuidadoras disponibles y eso acarrea un déficit de cuidado. La resolucién
por parte de las familias se inclina en el pago de servicios (formales o informales) y uso de
servicios publicos. En una misma linea, la sociéloga uruguaya Rosario Aguirre (2009) desarrolla
la situacion de los cuidados en Uruguay, reconociendo la distribucion desigual actual de los
cuidados de personas dependientes. Se propone entonces un intercambio y relacionamiento
entre Estado, mercado, familias y comunidad, tendiendo a una corresponsabilidad en los

cuidados y procesos de desfamiliarizacion:

Se trata de «desprivatizar» este tema para que la cuestion de quién se hace cargo de las
personas dependientes forme parte del analisis académico y politico del sistema de
proteccion social, la reforma del sistema de salud y el desarrollo de los servicios sociales

en el pais (Aguirre, 2009, p. 41).

En la linea argumentativa de la autora, se propone generar acciones y politicas tendientes a la
corresponsabilidad de cuidados, asi como generar prestaciones desde el ambito publico
tendientes a promover el cuidado como responsabilidad social. Aguirre concluye que estas

acciones repercuten en el ambito privado, contribuyendo a generar cambios culturales que

% Los hogares monoparentales femeninos pasaron de 9,9 % en 2006 a 11,4 % en 2020 segtn la Encuesta continua
de hogares (INE): https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/indicador/distribucion-porcentual-hogares-segun-
tipo-hogar-total-pais
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interpelen la actual division sexual del trabajo. El objetivo de estas politicas publicas es incidir en
los patrones de uso del tiempo de las mujeres, facilitando la combinacion de trabajo remunerado
y no remunerado. Las investigaciones referenciadas hasta el momento tematizan la cuestion de
los cuidados desde los estudios de la politica publica desarrollados fundamentalmente por la
Ciencia Politica, y poniendo el énfasis en como se (re) distribuye el bienestar segun la triada
Estado-mercado-familia. Sin embargo, desde cierta perspectiva feminista se plantea una tension
con esta perspectiva de andlisis que, si bien permite visibilizar probleméticas que estan
directamente ligadas a la division sexual del trabajo reproductivo, como por ejemplo la
desfamiliarizacion de los cuidados, no obstante, se considera que la transformacién debe ser
desde un cambio mas radical que apunte a transformar las estructuras de desigualdad y opresion

hacia las mujeres.

La creacién del SNIC, con las politicas y prestaciones que ofrece, intentan ofrecer alternativas
frente a la demanda de cuidados, no obstante, se considera relevante valorar desde la
perspectiva de las madres, los cambios en la esfera de los cuidados, asi como la distribucion de

la carga psiquica y real a partir de la prestacién de AP.

1.3 Revisién de antecedentes

Existe una literatura diversa tanto en el plano local como regional acerca de las politicas de
cuidados de personas en situacion de dependencia, no obstante, no se encuentran estudios
respecto a las repercusiones de estas politicas en la trama vincular intrafamiliar a partir de la
incorporacioén de la figura de una AP. Por tal motivo, considero pertinente y relevante una serie
de fuentes documentales que incorporan los distintos ejes de problematizacién que hacen a esa

trama vincular y permiten un acercamiento al objeto de estudio.

A nivel nacional, es de destacar el informe de evaluacion de la Direccién Nacional de Evaluacion
y Monitoreo (DINEM) del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), elaborado por la sociéloga
Cecilia De Rosa, sobre el programa de asistentes personales en el afio 2020. Se trata de un
estudio cualitativo en donde se realizan grupos focales y entrevistas semi-estructuradas a: por un
lado, beneficiarios/as directos, familiares y AP y, por el otro, a actores institucionales. Dentro del
primer grupo, mantiene entrevistas con tres subgrupos especificos, a los que divide en: “binomios
conformados” —para conocer el funcionamiento del programa—, “binomios no conformados” —para

conocer el motivo por el que posibles beneficiarios/as no logran percibir la prestacion de AP—y
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“binomios suspendidos” —con el objetivo de identificar los motivos de despido del AP, o de
renuncia de AP—. En los diferentes grupos rastrean los significados relacionados con las practicas
de cuidado, asi como las representaciones asociadas, e identifican que en general los AP
reconocen un componente vocacional al cuidar nifios con discapacidad, destacandose asi la
dimension afectiva de la tarea®. Por otra parte, las familias destacan el lugar de las AP para vigilar,
supervisar, proteger y asistir a sus hijos e hijas. En las personas con discapacidad las
representaciones se encuentran relacionadas con el sentirse acompanados y al sentimiento de
afecto y carifio que les puede proporcionar la AP, asi como la asistencia en las tareas cotidianas

gue no pueden desempenfar.

En Uruguay, Maria José Bagnato et al. (2018) presentan un reciente estudio sobre el cuidado y
la calidad de vida de mujeres madres de hijos e hijas con discapacidad psiquica y dependencia
severa, a partir de cinco grupos focales. Para el andlisis construyen una serie de variables:
bienestar emaocional, relaciones interpersonales e inclusién social. Los resultados obtenidos
destacan la afectacién emocional de las madres (cuidadoras), quienes refieren angustia, culpa,
depresidén y soledad, asi como también afectaciébn en su cuerpo. Sin embargo, las autoras
identifican que las madres no demandan asistencia por estimar que es prioritaria la salud y el
cuidado de sus hijos e hijas, soslayando su propio bienestar. El cuidado de sus hijos e hijas es
considerado como tarea de las madres y refieren que necesitan el apoyo para el cuidado de una

persona con formacion y que les brinde confianza.

Por otro lado, en Argentina, el estudio etnografico de Lia Carla De leso (2015) indaga sobre las
significaciones de los actores en la vida cotidiana sobre quienes realizan las practicas del cuidar
en el entramado familiar de personas que residen en un nucleo habitacional transitorio en una
zona del conurbano bonaerense (Argentina). Explora las tensiones, superposiciones, los matices
y las complejidades presentes en ella. Enfatiza la importancia del cuidado como nocion y practica
situada a partir de la comprension de su naturaleza multidimensional, dindmica, interactiva,
contextual y temporal. Asimismo, subraya la relevancia de dicho posicionamiento metodoldgico
para orientar politicas publicas, y para pensar y disefiar soluciones en relacion a sujetos que unen

sus necesidades, capacidades y posibilidades en territorios especificos.

El antecedente a destacar dada su mayor relevancia debido a la perspectiva desde donde se lo

aborda, asi como la metodologia utilizada, es el estudio de Maria Alfonsina Angelino (2014) que,

> En la investigacion aparecen palabras como amor, paciencia, afecto, proteccién y carifio, asi como practicas
relacionadas con ayudar, asistir y tener la responsabilidad de otra persona.
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a través de lo que denomina como una “escritura encarnada’, realiza una investigacion sobre
narrativas de madres con hijos e hijas en situaciébn de discapacidad. Narra esa escritura
encarnada como un estar situado que implica, citando a Butler, un acto performativo, dado que
logra iniciar la escritura de la tesis justamente en el momento en que ella esta al cuidado de su
padre enfermo. Cita a Sandra Harding para determinar que ese “punto de vista situado” le permite

realizar un desplazamiento ético-politico: “sobre” las mujeres hacia "con” las mujeres.

Para tal propdsito, indaga sobre ocho relatos de mujeres con quienes mantiene uno o mas
encuentros en un espacio de intercambio en forma individual o grupal. A partir de dichos
encuentros intenta aproximarse a las escenas de la vida cotidiana, las singularidades del cuidado
en la discapacidad y de esta manera reconstruir las representaciones y practicas de cuidado en
mujeres madres. La autora teoriza inicialmente en la discapacidad como produccion social y de
esta manera considera necesario identificar los dispositivos y practicas —institucionales, politicos,
discursivas, saberes profesionales, entre otros— que operan a partir de lo que denomina como
ideologia de la normalidad que oprime a las personas, invisibilizandolas. Angelino refiere un

“entramado de invisibles singularidades” entre quienes cuidan y quienes son cuidados y cuidadas:

Lo que intento develar es la compleja trama que configura a estas mujeres y sus relatos,
gue entrecruza indefectiblemente sus vidas y la de sus hijos en una clave distinta a la que
impone la nocion hegemédnica de discapacidad. En ese sentido, la estrecha y poderosa
vinculacion de las mujeres con la vida cotidiana —y la responsabilidad en sus problemas y
dilemas— no resulta de la asuncion de lo naturalmente prefigurado sino de lo
ideol6gicamente construido como tal y, sin embargo, esta ligazén poderosa vuelve cada

vez a instalarse en miradas, discursos y préacticas (2014, p. 41-42).

La autora intenta subsanar esa invisibilizacion a partir de un proceso dialdgico entre los modos
de producir conocimiento —intercambios que permiten armar un nuevo relato de esas mujeres—y
el accionar profesional, dominios que, segun Angelino, estan estrechamente relacionados. La
bldsqueda que guia su investigacion se relaciona con interrogantes generados en el espacio de
asesoramiento donde la autora ejerce su rol profesional, y a partir del cual intenté recoger y
resignificar esos relatos de vida conteniéndolas y no encerrandolas. En esta tesis, las narrativas
se enfocan en el acercamiento al ejercicio de las maternidades de hijos e hijas dependientes con
discapacidad a partir de la incorporacion de las AP, por lo que la anterior investigacion toma

particular relevancia dada la cercania tematica.
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1.4 Problema, preguntas y objetivos de investigacién

Los cuidados a personas dependientes por motivo de discapacidad pueden no circunscribirse
Unicamente a los primeros afios de vida, debido a que la persona puede no lograr alcanzar su
independencia® para el desemperio de las actividades de la vida diaria basicas’ (AVDB). Una de
las expresiones recurrentes que han emergido a lo largo de mi trayectoria clinica con personas
en situacion de discapacidad y sus respectivas madres-cuidadoras es la siguiente: “;Qué va a
pasar cuando yo no esté?”. Esta frase encierra muchas de las interrogantes que motivaron mi
interés por este tema de estudio, y que intentaré elucidar de forma critica con apoyo
fundamentalmente de la teoria feminista y los estudios criticos en discapacidad. Entiendo que
dicha expresién es producto de mandatos socioculturales de lo que se espera sea una “buena
madre” y que, en la particularidad del ejercicio de la maternidad de un hijo o hija con discapacidad
y dependencia severa y de las representaciones dominantes sobre las personas en tal situacion.
Estas representaciones se traducen luego de forma especifica en politicas, por lo que es central
el debate sobre los modelos de la discapacidad, tal como se desarrollara en el capitulo “2.3 La
produccién social de la discapacidad y las maternidades”. Asi entonces, el interjuego entre estos
mandatos socioculturales y las representaciones dominantes sobre la discapacidad configuran
modos del ejercicio de la maternidad signados por légicas vinculares fusionales, sacrificiales e

incondicionales.

El propdsito de esta investigacion inicialmente fue conocer los cambios y continuidades que
pueden acontecer en el vinculo madre-hijo/a a partir de la incorporaciéon de una AP en la trama
familiar y las tareas cotidianas de cuidados. En este sentido, considero relevante construir las
narrativas de las madres, a los efectos de explorar y analizar las repercusiones en su vida
cotidiana y, mas especificamente, en el ejercicio de la maternidad. A partir de la profundizacién
en el marco tedrico y metodoldgico, asi como de las instancias de tutorias realizadas, considero
necesario realizar un desplazamiento en el problema de investigacion (de cuidadoras informales
a madres). Desde una perspectiva feminista considero necesario enunciar e identificar a las

madres que, si bien son cuidadoras informales como lo pueden ser otras mujeres, en este caso

® En el campo de los estudios en discapacidad, la independencia consiste en lograr un desempefio sin asistencia (fisica
0 supervision) y la autonomia se refiere a la posibilidad de realizar elecciones, la libertad frente a la toma de decisiones,
entre otros. Una persona puede ser autbnoma en su capacidad de autodeterminarse y ser dependiente en el
desempefio de sus actividades.

7 Las actividades de la vida diaria basicas (AVDB) son aquellas actividades relacionadas con la subsistencia: bafio,
vestido, alimentacion, arreglo personal, movilidad (en cama, transferencias y deambulacion), higiene menor, entre
otras.
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el trabajo reproductivo al no enunciarse como tal, no puede elegirse y menos aun, rechazarse.
Por ser madre, se debe “querer y poder cuidar’, es una tarea “que se realiza por amor”. En la
investigacion me interesa conocer las narrativas de aquellas mujeres madres que cuidan de sus
hijos e hijas en situacion de discapacidad y que presentan dependencia severa. Asimismo, cdmo
es la construccion de ese lugar de cuidadoras y los cambios que percibe esa madre a partir de la
incorporacion de otra figura de cuidados, como lo es una AP.

En el centro de la investigacion se encuentran entonces las madres, que realizan un trabajo
reproductivo no asalariado, y que mantienen relaciones familiares y de amor para con sus hijos e
hijas. Estos hijos e hijas se encuentran en situacién de dependencia severa por discapacidad por
lo que, a partir de la creacién del SNIC y del programa de AP, en ésta trama de cuidados se
incorporan mujeres cuidadoras formales asalariadas, que no tienen relaciones familiares para con
la persona que asisten, pero si en general mantienen relaciones de afecto (diferentes a las

familiares).

Las preguntas que guian la indagacién son las siguientes: ¢Cémo y cuales son los efectos
subjetivos y vinculares de las madres con hijos e hijas con discapacidad motriz que asisten al
Centro de Rehabilitacion Casa Gardel (CRCG), a partir del acceso a la prestacion de una AP del
Sistema Nacional Integrado de Cuidados en Uruguay? ¢Cuales son las repercusiones que
perciben las madres en su vida cotidiana y en su proyecto parental y, en general, en su proyecto
de vida? ¢, Qué determinantes sociales, politico-institucionales, culturales inciden en la produccion
de esas madres como cuidadoras cuasi exclusivas de sus hijos e hijas con discapacidad? ¢ De
gué manera es vivido e interiorizado el cuidado por parte de estas madres? ¢Qué tensiones en
el vinculo madre e hijo/a se pueden advertir tras la incorporacion de las asistentes personales en
la trama familiar de cuidados? ¢Qué practicas de cuidado configuran las narrativas de esas

madres?
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1.4.1. Objetivo general:

- Analizar la experiencia de la maternidad de mujeres con hijos/as con discapacidad que asisten
al Centro de Rehabilitacion Casa Gardel, las repercusiones en su vida cotidiana y en el
ejercicio de la maternidad, a partir de la implementacién de la prestacion de asistentes
personales en el marco del Sistema Nacional Integrado de Cuidados en Uruguay.

1.4.2. Objetivos especificos:

- Indagar las repercusiones percibidas en su vida cotidiana a partir de la implementacion de las
asistentes personales.

- ldentificar los sucesos significativos de la trama socio-familiar y politica que hacen a la
configuracion de la cuidadora principal.

- Caracterizar los cambios y continuidades en la distribucién de las préacticas cotidianas de
cuidados, entre madres y asistentes personales.

- Indagar en las significaciones construidas en torno a la categoria de cuidados de las madres,
a partir del diagnostico de discapacidad.
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Capitulo 2 - Marco tedrico. Maternidades desde perspectivas feministas

2.1 Los cuidados como trabajo reproductivo

“‘Desde que el término mujer se ha convertido en sindbnimo de ama de casa, cargamos,
vayamos donde vayamos, con esta identidad y con las «habilidades domésticas»

gue se nos otorgan al nacer mujer. Esta es la razon por la que el tipo de empleo femenino
es habitualmente una extension del trabajo reproductivo y que el camino hacia el

trabajo asalariado a menudo nos lleve a desempefar més trabajo doméstico”

(Silvia Federici, 2017, p. 60)

Este capitulo tiene como propésito tematizar el cuidado como trabajo reproductivo. Ello supone
problematizar la feminizacion de las practicas de cuidado como una construccién sociocultural,

con base en los aportes tedéricos y politicos del feminismo:

El feminismo puede entenderse como un conjunto de debates, conocimientos criticos,
luchas sociales y movimientos emancipatorios que apunta a comprender y transformar las
relaciones de género patriarcales que perjudican a todos los seres humanos, asi como los
poderes sociales opresivos y explotadores que forman, en particular, la vida de las

mujeres (Metz-Gockel, en Haug, 2022, p. 213).

Frigga Haug en el “Diccionario historico-critico del Marxismo-feminismo” analiza la ‘carga doble
de trabajo” al desarrollar sus variantes conceptuales desde el “doble rol” que implicaba, en la
década de 1970, la responsabilidad de las mujeres por los deberes familiares, sumado a su
insercion laboral en la esfera publica. Posteriormente, en la década de 1980, la autora identifica
un desplazamiento de contenido: desde distinguir la separacion en dos ambitos de la vida (privado
y publico), a la carga que implica y la opresion que esto conlleva a las mujeres. La “carga doble
de trabajo” queda definida por la autora como “una exigencia de universalizacién del trabajo que
distribuya de manera horizontal, entre todos los miembros de la sociedad, las divisiones en trabajo
remunerado, trabajo de reproduccion, trabajo cultural y trabajo politico” (Haug, 2022, p. 24). Por
otra parte describe el término de “trabajo reproductivo’, que incluye no sélo el trabajo emocional,
sino también el intelectual o fisico, independientemente de que por este trabajo se reciba o no un

salario.

Por su parte Silvia Federici, fildsofa y activista feminista-marxista, analiza a lo largo de sus

trabajos (2018, 2017, 2010) el caracter opresivo del trabajo reproductivo, asi como la
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naturalizacién y feminizacion de los cuidados, como elementos fundamentales en la acumulacion
originaria® y en el desarrollo del modo de produccién capitalista. Para esto, se apoya en una
perspectiva marxista para el analisis de la historia y desde ese estudio realiza una critica a Marx
con perspectiva feminista. La critica se enfoca no sélo en lo pronunciado y desarrollado, sino
principalmente por lo que, segun la autora, Marx omite analizar: el rol de las mujeres como
trabajadoras en las fabricas, pero especialmente por el trabajo reproductivo que realizan y que
gueda invisibilizado por los analisis marxianos. Para Federici, si bien el marxismo analiza la
historia como un proceso contradictorio y por momentos antagonico de luchas, no obstante,
desde la perspectiva feminista postulada, es preciso resaltar que la sociedad ademas se perpetla

por la dominacion por género y raza.

Durante la década de los “70, feministas marxistas® de distintos lugares del mundo, entre las que
se encuentra la propia Federici en ltalia, se organizan en torno a una campafa internacional
denominada “Salario para el Trabajo Doméstico”, con el objetivo de que el Estado reconozca el
caracter (re)productivo del trabajo doméstico y por tanto se perciba una remuneracién por las
tareas que ello conlleva. La campafia hace hincapié en el salario para el trabajo doméstico y no
para las amas de casa, remarcando la necesidad de desgenerizar el trabajo reproductivo. La
autora denuncia el caracter invisibilizado del mismo, que incluye la reproducciéon de la vida,
realizando una critica al capitalismo que lo presenta como un servicio personal externo al capital
y no como inherente a su propia dindmica de desarrollo. Subrayan que dicho trabajo no es como
cualquier otro empleo, debido a que en este caso el discurso ideoldgico dominante lo presenta
como un trabajo por amor. Refiere ademas que se le impuso a la mujer de tal modo que pasa a
ser considerado como un atributo natural e incluso una actividad que completa a las mujeres,
motivo por el cual se asume, la mas de las veces, sin paga. Propone asimismo que no es
necesario percibir un salario para rebelarse contra ese trabajo y que es imperante poner fin a la

divisién entre las mujeres que trabajan y las que no trabajan en el ambito productivo, ya que de

8 Marx desarrolla el proceso de acumulacién originaria o primitiva con el fin de caracterizar los cambios producidos en
las relaciones sociales y econdmicas a partir del capitalismo. Federici (2010) menciona la importancia del concepto
como proceso fundacional a partir del cual se pueden identificar las condiciones estructurales que hicieron posible la
sociedad capitalista, y que actualmente persisten en el presente. La autora destaca que la caza de brujas de los siglos
XVI'y XVII constituy6 el momento fundacional de la devaluacion del trabajo femenino y de la aparicion de una divisiéon
sexual del trabajo especifica del capitalismo” (Federici, 2018, p. 65).

9 La teoria feminista-marxista —con varias exponentes como la mencionada Silvia Federici, Mariarosa Dalla Costa y
Leopoldina Fortunati en Italia, y Maria Mies en Alemania, entre otras— ha contribuido en el estudio sobre la opresion
de la mujer. Realizan una relectura y una critica a Marx porque al estudiar la historia del desarrollo del capitalismo en
Europa, lo realiza desde el punto de vista del trabajador industrial asalariado, de la producciéon de mercancias y el
sistema del salario, obviando problematicas cruciales: la centralidad de la reproduccion en la acumulacion capitalista,
asi como la explotacién de las mujeres en la sociedad capitalista moderna.
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este modo se sigue invisibilizando el trabajo no asalariado (Federici y Cox, 2017). Por otro lado,
da un giro méas al afirmar que, asi como un segundo empleo nunca ha librado a la mujer del
primero, que seria la reproduccion de la vida en el hogar, tampoco “las guarderias y jardines de
infancia hunca nos han proporcionado tiempo libre, sino que han liberado parte de nuestro tiempo

para dedicarlo a mas trabajo adicional” (Federici y Cox, 2017, p. 57).

Federici toma una distancia critica respecto a Marx, por no haber realizado un analisis de la
explotacion de las mujeres, fundamentalmente en aquel desarrollado en la esfera de la
reproduccion. Subraya que Marx, al analizar el trabajo y la explotacion de los trabajadores, omite
la observacion de un trabajo en particular: el reproductivo, que incluye el trabajo doméstico, la
sexualidad y la procreacion. Si bien reconoce que el proceso de reproduccion de la fuerza laboral
es parte integrante de la produccién de valor y de la acumulacién capitalista, asume que éste
gueda cubierto con el salario a partir del proceso de produccion de mercancias. En una misma
linea, la autora analiza también el proceso histérico de conformacion de la familia proletaria
nuclear contemporanea (entre 1870 y 1910), como forma de organizacién necesaria para la
reproduccion del capitalismo. La construccion de la familia asegura un trabajador explotado pero
gue en su hogar tiene una sirvienta que le provee comida y cuidados. De esta manera, las mujeres
se van de las fabricas e ingresan en el hogar, el hombre tiene el poder del salario y por tanto
también el poder de disciplinar en el ambito doméstico. En este momento se instala la desigualdad
de poderes, siendo el ambito exterior el del hombre —cadena de montaje que produce
mercancias— y el ambito doméstico el correspondiente a las mujeres —cadena de montaje que
produce los trabajadores y cuyo centro es la casa—. Analizando el proceso de acumulacion
originaria planteado por Marx, la autora destaca que es en el mismo proceso de separacion del
campesinado de la tierra, donde se produce la division entre los procesos de produccion y
reproduccioén, asi como de los sujetos que desarrollan cada uno. Se constituye entonces la
division entre un trabajo predominantemente masculino, asalariado y desarrollado en el ambito
publico, y otro trabajo predominantemente femenino, no asalariado y que se desarrolla en mayor

medida en el ambito privado.

La autora detalla la construccion de la mujer como ama de casa dentro de una familia nuclear,
como elemento fundamental en el capitalismo. De esta manera se asegura un obrero productivo

y disciplinado, y a su vez una mujer dependiente, al introducirse un salario familiar’®. Sumada a

10 E| salario familiar tiene como objetivo el regreso de las mujeres al hogar y la expulsién de mujeres y nifios de las
fabricas. De esta manera se instaura un nuevo régimen reproductivo con la necesaria domesticidad de las mujeres,
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la division por género, las mujeres pasan a ser producidas moralmente como «malas» y
«buenas»: siendo las primeras las «putas», quienes circulan en el ambito publico y perciben un
dinero por lo que son auténomas y, las segundas, las esposas, plausibles de aceptar un trabajo
doméstico no remunerado, invisible y de tiempo ilimitado. La autora destaca que esta asociacion
entre mujer-ama de casa establecio esta construccion de identidad femenina/doméstica, por lo
gue actualmente los empleos femeninos, aun aquellos fuera del hogar, son generalmente una
extension del trabajo reproductivo: de crianza, cuidados, cocina, educacion, entre otros; sean

estos trabajos materiales y/o afectivos.

El andlisis de la construccién de la figura de ama de casa, la domesticacion de las mujeres, la
construccion de la familia nuclear y la feminizacion de los cuidados, es una blsqueda teotrica y
politica por hacer visible el trabajo reproductivo como tal. Asimismo, resalta que la devaluacién y
degradacién del mismo es lo que oprime a las mujeres, debido a que las circunscribe a la esfera
de lo privado, en tareas de menor jerarquia de poder frente a los hombres, en condiciones de
extrema vulneracion social y econémica, todas condiciones que, en palabras de la autora, quedan
por fuera de nuestro control. Por el contrario, la alternativa de traspasar esta carga a otras mujeres
“tan solo crea nuevas desigualdades entre las mujeres y alarga la crisis reproductiva, al
desplazarla temporalmente sobre las familias de aquellas mujeres que trabajan como cuidadoras
asalariadas” (Federici, 2017, p. 179). A la luz de lo desarrollado hasta el momento, los cuidados
en tanto actividad que acontece mayoritariamente dentro de la esfera del trabajo doméstico deben
ser visibilizados en principio como un trabajo no pago impuesto a las mujeres de un modo muy
dificil de identificar. Debido a que son incorporados desde pequefias como un atributo y condicién
de género, las practicas de cuidado inician paulatinamente a lo largo de la vida y se va asumiendo
como una condicion —la autora refiere al menos 20 afios de socializacién y entrenamiento en ese
rol-. Asimismo, al no ser considerado un trabajo, se asume su realizacion y "no hay posibilidad’
de negarse o rebelarse contra eso. Para finalizar, Silvia Federici menciona que el feminismo no
debe incidir sobre el deseo de las mujeres de tener hijos/as o0 no, pero si sobre las condiciones
sociales, culturales, econémicas en las que sucede, a los efectos de que tener hijos/as no cueste
la vida (2020).

La filosofa feminista estadounidense Nancy Fraser (2016) analiza la reproduccion social como

indispensable para la posibilidad de la produccién econémica en una sociedad capitalista. Sus

encerradas al interior del hogar y con un horario de trabajo ilimitado. Por su parte, pierden ademas su salario y esto
genera dependencia del salario del hombre.
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postulados y desarrollos tedricos se asemejan a los de Federici; no obstante, se diferencian en
el andlisis que realiza Fraser del desarrollo del trabajo reproductivo en las diferentes etapas del
capitalismo. Analiza la “crisis de los cuidados™ a partir del nuevo “capitalismo financiarizado™?, y
de las contradicciones inherentes al mismo. Al respecto, subraya que los cuidados como actividad
de reproduccion social no asalariada es necesaria para la existencia del trabajo asalariado, para
la acumulacion de plusvalor y para el funcionamiento del capitalismo como tal. De esta manera
se desarrolla un triple movimiento de “separacién-dependencia-rechazo” del capital respecto de
los procesos de reproduccion social y esto conlleva una “fuente inherente de inestabilidad” y
crisis. Plantea ademas que es necesario pensar cémo se reconfigura la esfera reproductiva,
especificamente de los cuidados, a partir de las crisis histéricas de la acumulacion de capital.
Luego, la autora da un giro més a la problemética al referirse al «vacio de los cuidados», situacion

gue acarrea la importacion de trabajadores migrantes de los paises mas pobres a los mas ricos:

Tipicamente, son mujeres racializadas, a menudo de origen rural, de regiones pobres, las
gue asumen el trabajo reproductivo y de cuidados antes desempefado por mujeres mas
privilegiadas. Pero para hacerlo, las migrantes deben transferir sus propias
responsabilidades familiares y comunitarias a otras cuidadoras aun mas pobres, que
deben a su vez hacer lo mismo, y asi sucesivamente, en «cadenas de cuidados globales»

cada vez mas largas (Fraser, 2016, p. 128).

A partir de los aportes de las autoras anteriormente mencionadas, se torna visible la opresion
hacia las mujeres derivada de la naturalizacion y feminizacion del trabajo reproductivo, en
particular de las practicas de cuidado. Ademas, es posible identificar cdmo, en un contexto
histérico de industrializacion, se domestica a las mujeres y se las construye como amas de casa;
figura necesaria para el sostenimiento de la familia nuclear y forma de organizacion inherente al
modo de produccion capitalista en esa fase de desarrollo (Federici 2018, 2017). Finalmente, otro
aspecto relevante del analisis desarrollado refiere a lo que se ha denominado cémo crisis de
cuidados, debido a una reconfiguracion del trabajo productivo (remunerado) y reproductivo (no

remunerado). Esta situacién ha agudizado la opresion hacia las mujeres ya que mientras persiste

11 Desarrolla las relaciones histéricas entre tres etapas del capitalismo y el trabajo reproductivo: uno inicial denominado
el “capitalismo competitivo liberal” del siglo XIX, bajo el cual se inicia la separacion de las esferas publicas y privadas
-territorio de las mujeres-; el segundo durante el siglo XX, del “capitalismo gestionado por el propio Estado’, que
organiza la reproduccioén social a partir de la provision estatal y corporativa de bienestar social, y la promocion de un
salario familiar; por ultimo el “capitalismo financiarizado” y “globalizador” desarrollado en el texto (2020).
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la division sexual desigual del trabajo reproductivo al interior de los hogares, las mujeres ingresan

masivamente al mercado laboral.

2.2 Maternidades y punto de vista feminista

“Ser «madre» implica una presencia continua, que dura por lo menos nueve meses,
y mas a menudo afios. La maternidad se conquista, primero a través de un

intenso rito fisico y psiquico de paso —embarazo y parto—,

y después aprendiendo a criar, lo cual no se sabe por instinto”

(Adrienne Rich, 2019, p. 56)

La maternidad puede ser descrita en un sentido amplio e incluye desde el estado o circunstancia
de la mujer que ha sido madre, la experiencia personal vivenciada por la mujer, el vinculo
bioldgico, psicolégico y/o espiritual de una madre con un hijo, el conjunto de cambios en la mujer
gue van desde el proceso de reproduccion hasta la responsabilidad de la crianza y el bienestar
de un nuevo ser humano y el ejercicio del rol de madre. La maternidad como campo de estudio y
objeto de tematizacion critica por parte del feminismo ha permitido comprender la manera en que
las mujeres ejercen la maternidad, asi como el lugar que la sociedad les otorga como madres.
Tal como subraya Rich en el epigrafe, la maternidad es una conquista y un intenso proceso de

aprendizaje que nada tiene que ver con lo instintivo.

Elixabete Imaz (2010) refiere que la maternidad “no esta fuera de la intrincada red de relaciones
de poder de sexos, razas, clases y saberes” (p. 23) y explicita como ha ido variando a lo largo del
tiempo el lugar de la mujer y de las madres, segun intereses y necesidades ajenos a ellas. Previo
al siglo XVIII las mujeres parian y criaban por una cuestion biolégica y natural, pero no adquirian
por ello un lugar diferente en la sociedad. La crianza no tenia un lugar importante para las madres
y se realizaban practicas como el fajamiento de los bebés, la utilizacién de nodrizas para lactancia
y la entrega temporaria de los bebés a granjas durante los primeros afios. Imaz detalla que todas
estas practicas se van desterrando luego, junto con la necesidad de crecimiento poblacional —
por dos principales motivos: disminuir la mortalidad infantil y aumentar la poblacion para afrentar
la guerra—y es en el siglo XVIII que se inicia la “maternalizacion de la mujer” a partir de una serie

de mandatos socioculturales y morales: erradicacion de la lactancia mercenaria'? a partir de la

12| a lactancia mercenaria implica que el bebé es amamantado por una muijer distinta a su madre, por medio de una
contrapartida econdmica. Esté practica era habitual en sociedades europeas urbanas acomodadas, pero comenzaron
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revalorizacion del amamantamiento materno, la educacion de las madres®® y la domesticidad de
las mujeres!* para el fortalecimiento de la familia nuclear. Asi se perfila un nuevo amor materno-
filial, con la consecuente exigencia a la madre de dedicacion exclusiva e individualizada a su hijo
con presencia constante, a tiempo completo, con devocion y abnegacion frente a la renuncia de

sus propias necesidades.

El estudio de la maternidad desde los feminismos ha variado en el tiempo, con aportes y énfasis
diversos, por lo que no se puede hablar de una postura univoca al respecto. Diversas feministas
a lo largo de la historia han trabajado la maternidad como construccion social y cultural,
determinada por el patriarcado y, a tales efectos, como destino de las mujeres, identificado
muchas veces como ineludible, dada nuestra capacidad biolégica y fisiolégica de gestar (Badinter,
1991; Federici, 2013; Rich, 2019; Vivas, 2019). Imaz recoge los aportes de tres autoras que
considera fundamentales en la percepcion feminista de la maternidad. En primer lugar, Simone
de Beauvoir, quien en su obra El segundo sexo —obra inaugural del feminismo de la segunda ola—
analiza la funcion maternal y destaca la repercusion que tiene para las mujeres el ser madre a
partir de la funcién reproductiva: el cuerpo femenino se metamorfosea y en ese desequilibrio el
individuo queda supeditado a la especie. Cuestiona asimismo la inclinacién natural de las mujeres
hacia la maternidad por determinaciones de su sexo, y enfatiza que, antes bien, deberia
considerarse como una eleccion de cada mujer. Shulamith Firestone, otra representante de la
segunda ola feminista, desde un posicionamiento radical, postula la abolicién de la maternidad
dado su caracter opresivo sobre las mujeres y causa de su subordinacion. Entiende que la
reproduccién implica un alto costo a nivel emocional, psicolégico, cultural y fisico para las
mujeres, por lo que es necesario para su liberacién, el desarrollo de tecnologias para la gestacion
y posteriormente una organizacién social que distribuya la crianza (Imaz, 2010). La tercera autora

gue destaca Imaz es Adrienne Rich (2019), poeta y feminista estadounidense. Rich escribe, en

a ser criticadas con un doble argumento: en términos de higienismo y cuidados del bebé, asi como de restablecer a
las madres el cuidado de sus hijos, al mismo tiempo que se les exige una presencia constante (Imaz, 2010).

13 Con apoyo y supervisién de la medicina, se busca instruir a las mujeres para la maternidad y de esta manera se las
responsabiliza no sélo de la crianza de sus hijos, sino también de su cuidado y salud. Imaz (2010) referenciando a
Girona, refuerza la ligazén entre educacion reglada obligatoria femenina, con la busqueda de mayor capacitacion de
las mujeres para sus futuros roles de ama de casa y madre.

14 Junto con la ilustracién, la idea de igualdad también transforma la familia donde la mujer comienza a tener el derecho
de eleccion de matrimonio. Imaz (2010) refiere los términos paraddjicos a partir de los cuales las mujeres a partir de
ese momento eligen voluntariamente el matrimonio, pero una vez casadas quedan incapacitadas ya que pasan a
depender econémicamente de sus maridos y excluidas de los derechos ciudadanos.

26



1976 un ensayo en donde busca diferenciar la institucion y la experiencia de la maternidad*®. El
ensayo aparece en un momento en que el feminismo adn no habia explorado desde esta
perspectiva la temética por lo que su texto aporta un punto de vista novedoso, al visibilizar: por
un lado, “la relacién potencial de cualquier mujer con los poderes de la reproduccion y con los
hijos” (p. 57) y, por el otro, el lugar de la institucion maternidad como dominio de control masculino

y patriarcal®®.

Recientemente, Maria Laura Giallorenzi publica un texto con el objetivo de discutir acerca de la
construccion que se ha realizado a lo largo de la historia sobre el binomio mujer-madre; en donde
propone desnaturalizar esa asociacion como algo natural, biolégico y/o instintivo, “para dar lugar
a la visibilizacién de la existencia de mudltiples operaciones culturales, sociales y politicas
encargadas de perpetuar, como asi de legitimar el rol de la maternidad como destino obligatorio
para todas las mujeres” (Giallorenzi, 2020, p. 5). La autora desarrolla luego el concepto de
maternalismo para identificar el modo en que los Estados convierten a la maternidad en un asunto
politico. De esta manera, la maternidad se concibe como un dispositivo a ser controlado,
administrado, gobernado y orientado por las sociedades disciplinarias del siglo XIX, bajo la lupa
de saberes expertos acerca de la crianza y de la relacion madre-hijo que determinan qué es
apropiado y qué es inapropiado. Asimismo, la autora realiza una serie de cuestionamientos en
relacion a la incoherencia que se genera frente a las exigencias a las mujeres de ser madres, los
condicionamientos culturales y sociales a la maternidad, y en contraposiciéon en los hechos no
hay un marco de derechos en los cuales se puedan apoyar esas mujeres en el ejercicio de la
maternidad (Giallorenzi, 2020).

En esta linea, Giallorenzi elabora una critica feminista de la nocion de buena madre. Para tal
propésito, realiza una historizacion en relacion a la nocion de maternidad tomando como
referencia a Elisabeth Badinter (1991). La autora subraya que es a partir del siglo XVIII que se
instaura el mito del instinto maternal, pero a diferencia de Badinter, amplia el andlisis con aportes
de la teoria psicoanalitica. Para ello, postula la critica a referentes intelectuales del psicoanalisis
como Sigmund Freud y Melanie Klein. Del primero, critica ciertas formulaciones que se

desprenden de su teoria del desarrollo del aparato psiquico en términos androcéntricos y, de la

15 Adrienne Rich (2019) utiliza el término institucién para enmarcar esa forma universal y estereotipada de la maternidad
dentro del patriarcado, que identifica en las mujeres un “instinto” maternal, de abnegacion y entrega frente a sus
hijas/os.

16 E| patriarcado es un sistema de dominacién que mantiene la subordinacion e invisibilizacion de las mujeres por sobre
los varones, creando asi una situacion de desigualdad estructural basada en la pertenencia a determinado 'sexo
biolégico'.
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segunda, en elaboraciones tedricas que, a su entender, refuerzan a la madre como la figura
central de la familia y acufia los conceptos de buena o mala madre, en el sentido de su posibilidad
(o no) para cumplir ese rol tal como la sociedad lo espera, a partir de como haya podido vivir su
propia infancia y su desarrollo. Para construir un punto de vista critico respecto a estos
desarrollos, la autora recupera las criticas realizadas desde el feminismo a la maternidad,
especialmente en los aportes de Simone de Beauvoir, quien presenta inicialmente esta
naturalizacion del rol reproductor de la mujer y de algdn modo propone revisar los
condicionamientos socio histéricos que impiden a la mujer elegir un camino diferente al de la
maternidad. A modo de reflexion, Giallorenzi refiere que este camino teorico realizado acerca de
la nocion con fuerte sesgo moralizante de buena madre lleva, indefectiblemente, a la idea de una
mala madre, segln criterios de normalizacibn de cada sociedad en un contexto histérico
determinado. Sin embargo, es necesario recorrer este camino para poder identificar los mandatos
socioculturales, estereotipos y cargas psicofisicas que condicionan y determinan a las mujeres

en el deseo de ser madres y en las formas del ejercicio del maternaje y la crianza.

En los parrafos precedentes realicé un breve desarrollo sobre el estudio de la maternidad desde
una perspectiva feminista. A la luz de dicha perspectiva, se torna visible los mandatos
socioculturales que normativizan la experiencia de la maternidad. Son justamente estos
mandatos culturales los que producen moralmente a la mujer como buena o mala madre, de

acuerdo a cuanto se ajuste (0 no) a lo esperado socio-institucionalmente.

2.2.1 Maternidades, experiencia y mito de la «<buena madre»

Diversas autoras han aportado desde distintas perspectivas su experiencia en relacion a la
maternidad, algunas desde lo literario y autorreferencial, otras realizando un andlisis tedrico de
sus implicancias (Rich, 2019; Vivas, 2019; Justo Von Lurzer, 2015). En la década del 60 Adrienne
Rich escribe sus vivencias como madre de tres hijos y escritora; expone los sentimientos
contradictorios —dolor/placer y frustracion/plenitud— en relacién a la pérdida de su vida personal
por fuera de su rol de madre, y el rechazo a la maternidad como “identidad univoca’. Menciona
la necesidad del destete mutuo entre madre de hijo e hija y viceversa, para dar lugar a retomar la
identidad propia con los deseos, intereses y actividades por fuera de la maternidad. La autora
menciona que, si bien se centra en su propia vivencia, no obstante, subraya que es similar a la
de muchas otras mujeres-madre, particularmente en el mandato social y cultural de escindir el

cuerpo y la mente, imposicion que finalmente la anima a escribir este texto. En décadas anteriores
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no era posible exponer —y menos aun conectar e identificar— los sentimientos relacionados con
los desafios, las dificultades y las problematicas en relacion a la maternidad, asi como tampoco
existia la posibilidad de eleccion de la misma. La capacidad reproductora de la mujer no admitia
decision, se concibe como un destino femenino univoco y, ademas, como en todo sistema
patriarcal, se encuentra regulada por el hombre desde la anticoncepcion hasta el parto (Rich,
2019).

Lina Meruane (2021) ensaya en su texto “Contra los hijos (una diatriba)” la hipétesis de los
diversos mecanismos normativos por los cuales la nueva maternidad al servicio de los hijos e
hijas exige una vuelta al hogar por parte de las mujeres, y de esta manera hay un retroceso en el
proceso de liberacion feminista. Los requisitos de la buena madre han aumentado con la
exigencia de una mayor presencia de la madre y la necesidad de “poner el cuerpo” a disposicion,
asi como mas tiempo de calidad con sus hijos e hijas, y de esta manera la independencia de la
mujer es cada vez menor. Relata el regreso a estilos de crianzas en donde no se sugiere el uso
de chupetes, la lactancia indefinida, la presencia y sostén continuo (no dejando a los bebés llorar)
y una cantidad de exigencias, en lo que denomina un “renovado culto a la maternidad intensiva y
absoluta” (2021, p. 132). Cita a la filosofa feminista francesa Elizabeth Badinter y realiza un aporte
a su analisis respecto a la contradiccion del ejercicio de la maternidad en una sociedad en donde
se prioriza al individuo —no asi en el caso de las madres—. Destaca que la mujer pasa de un foco
del interés propio (self-interest) al altruismo (self-lessness); y agrega que la mujer que no pasa al

segundo estadio de altruismo, se la considera egoista (self-ishness).

La autora distingue en principio dos tipos de feministas madres: por un lado, las “feministas
igualitarias” que defienden que hombres y mujeres gocen de las mismas oportunidades y
derechos, siendo las mujeres las que deben decidir sobre el propio cuerpo y la forma de maternar.
Por otro lado, surge el posicionamiento de otras mujeres que no defienden la igualdad completa
con los hombres y defienden esa necesidad de diferenciaciéon —feministas de la diferencia’—
incluso desde las leyes. Dentro de este segundo grupo se distingue un tercer grupo de “feministas
esencialistas” que reclaman un retorno a dictados de parto, lactancia y crianza en donde se
renuncia a avances y conquistas feministas, y en un afan medioambientalista retornan a la
asociacion de la mujer con la naturaleza (Meruane, 2021). Lo complejo de este Ultimo grupo es
la madre que, por eleccién o por necesidad trabaja y se siente observada y acusada por un
supuesto descuido de su hijo. Asimismo, se le afiade el aislamiento o soledad de estas madres
atareadas, que redunda en cada vez menos participacion y manifestacion ciudadana, con la

consecuente pérdida de derechos y la poca incidencia en politicas publicas. Advierte el regreso
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de una figura fantasmagérica angelical con exigencias victorianas!’ que lleva a estas “madres-
totales” y “super-madres’, en palabras de la autora, a lidiar con las demandas de trabajo fuera del
hogar, crianza y cuidado del marido, y todo esto sin la posibilidad de esgrimir apenas una queja.
La alternativa que plantea Lina Meruane es la accion politica como forma de demanda de
socializacion de la tarea de crianza y distribucion de responsabilidades, en contraposicion a esta

tendencia individualizante que postula la procreacion y crianza como una cuestion privada.

2.2.2 La feminizacion de los cuidados

Tal como he desarrollado en pasajes precedentes, la critica feminista al trabajo reproductivo ha
permitido visibilizar la tarea de cuidados como un trabajo feminizado (Federici, 207, 2018; Fraser,
2016). La investigacion de Mari Luz Esteban acerca del “Género y Cuidados: algunas ideas para
la visibilizacion, el reconocimiento y la redistribucion”, ahonda especificamente en la teméatica de
los cuidados y las personas dependientes. La autora realiza una distincion entre cuidados de
nifios y adultos mayores en situacion de enfermedad. Remarca los factores enumerados por
Dolors Comas, que conllevan a una invisibilizaciéon de los cuidados: que es la “institucion” de la
familia la que los ejerce principalmente, el valor afectivo que tienen y por esto mismo, la dificultad
de visualizarlo como trabajo y, por ultimo, la ya mencionada naturalizacién de estas tareas en las
mujeres. A partir de esto, realiza una investigacion desde la antropologia, para visibilizar la
necesidad del compromiso activo de los hombres en las préacticas de cuidado y, ligado también a
esto, desligar a aquellas mujeres que no quieren cuidar como la sociedad lo mandata. Para que
ello ocurra, destaca el papel central que deberia ocupar el Estado como agente productor de
bienestar, ofreciendo distintas alternativas entre las que se encuentran: dinero (para solventar los
cuidados ya sea mediante paga directa o la delegacion a otros), tiempo (disminucion en la jornada
laboral) o redistribuyendo las tareas de cuidado por fuera de la familia, siendo esta la opcién mas

favorable para la autora.

La naturalizacion de los cuidados por parte de las mujeres, es algo ya criticado y denunciado
ampliamente, pero en este caso Mari Luz Esteban da un giro més al plantear diferenciar las dos

formas de tratarlo que ha tenido el feminismo: desde el ‘reconocimiento” o bien desde la

17 La alegoria a lo angelical se relaciona con una cita de Virgina Woolf en la que la escritora menciona que es mas
complejo atacar a un espectro que a una realidad. Luego Meruane retoma que en la actualidad ese angel que acecha
a las mujeres se convierte en expresiones concretas de publicidad y/o de consultas profesionales.
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“redistribucion’. La primera implica, en palabras de la autora, un enfoque ético de los cuidados,
reconociendo justamente las necesidades y derechos de las mujeres, asi como sus
conocimientos (por ej. en el ambito de la salud, valorar sus estrategias de cuidados y no
considerarlas como meras receptoras de indicaciones); en cambio, la segunda, busca justamente
la distribucion equitativa entre hombres y mujeres, asi como una mayor presencia del Estado.
Ambas pueden ser complementarias, pero a criterio de la autora “el mejor camino para el primero
(el reconocimiento) es el segundo (la redistribucion)” (p. 9, 2003). Concluye que mas alla de los
debates acerca de la forma de lograr equidad en los cuidados, el foco deberia estar,

prioritariamente, en una mayor participacion de los hombres.

En la misma linea de debate, Nancy Fraser (2000) analiza que las reivindicaciones de politicas
de “reconocimiento de la diferencia” tienen lugar, antes bien, en un mundo marcado por las
desigualdades materiales exacerbadas. Partiendo de esto, la diferencia sexual, de género, raza,
etnia, responden a una injusticia cultural y socioeconémica, y por tanto demandan un movimiento
social y cultural en dos direcciones simultaneas: el reconocimiento y la redistribucion. La injusticia
cultural o simbdlica se encuentra enraizada en modelos sociales de representacién, interpretacion
y comunicacién, que promueven la dominacion cultural, la invisibilidad segun ciertas practicas de
representacion, asi como el desprecio o la falta de respeto, procesos que finalmente pueden
constituir formas de opresion. La autora sefiala que la solucién a este tipo de injusticia
anteriormente mencionada pasa por un cambio cultural y simbélico que incluya el reconocimiento
y la valoracion positiva de la diversidad cultural. Por otro lado, la solucién a la injusticia econémica
estd relacionada directamente con una reestructuracion politica y econdmica, las cuales

genéricamente pueden englobarse en una “redistribucién”18,

En las Ultimas décadas ademas se agrega un fenédmeno asociado a la feminizacion de los
cuidados, pero relacionado con la globalizacion que esta determinado por una serie de vinculos
entre personas de todo el mundo basados en el trabajo de cuidar —remunerado o no remunerado—
, en lo que Arlie Hochschild (2000) denomina las cadenas globales de cuidado. Amaia Orozco
(2007) refiere que la conformacion de esas cadenas responde principalmente a la interposicion

de dos fenémenos: por un lado, a planes de ajuste y reformas neoliberales estatales que dificultan

18 | o concerniente al trabajo reproductivo de madres al cuidado de hijos con discapacidad, el programa de AP podria
analizarse como una politica en primer lugar de reconocimiento de la carga de trabajo sobre las madres, y
posteriormente una politica de redistribucién al brindar un subsidio para que esas madres puedan delegar parte de las
tareas de cuidado. subsidio para que esas madres puedan delegar parte de las tareas de cuidado.

En la incorporacién de una AP, es interesante en primer lugar identificar la carga de género impuesta sobre el cuidado,
puesto que cuando se delega dicha actividad, son otras mujeres las que ocupan el trabajo de cuidado formal,
probablemente delegando su propio trabajo no asalariado de cuidado informal a otras mujeres de su familia.
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la sobrevivencia de las mujeres en paises periféricos y, por otro lado, a la crisis de los cuidados
a partir de una ruptura de un modelo de organizacién social de cuidados basado en la division
sexual del trabajo. El envejecimiento poblacional, sumado a cambios en las aspiraciones de las
mujeres y la salida al @&mbito publico a partir de una mayor incorporacién en el trabajo asalariado,
provoca en una externalizacion de los trabajos de cuidados. Hochschild (2000) desarrolla que en
estas cadenas globales de cuidados a su vez se despliega un tipo de trabajo en particular: el
“trabajo emocional’. La autora refiere que el trabajo emocional se sostiene en el concepto de
Marx de la plusvalia, es decir el valor agregado que otorga el trabajador a aquello que produce.
En tareas de cuidado la interaccién ya no es hombre-méaquina, sino un intercambio cara a cara
entre personas, y en muchos casos las personas que cuidan deben dejar a sus propios familiares
(hijos e hijas en particular) a cargo de otras personas, por lo que mencionan que existe un
desplazamiento de los sentimientos hacia la persona cuidada. Los cuidados entonces refieren a
un ‘trabajo afectivo’, asi como también "material” (Fraser, 2016). Federici (2017) plantea
interrogantes frente al concepto de trabajo afectivo ya que, si bien identifica la potencia del foco
de la mercantilizacién de la reproduccion, se podria desconocer otra cantidad de actividades no

remuneradas bajo la esfera del trabajo reproductivo, asi como sostener la devaluacion del mismo.

La feminizacién de los cuidados coloca a las mujeres en una situacion de opresion, configurada
fundamentalmente por la sobrecarga ligada a una doble actividad laboral (productiva y
reproductiva). Algunas feministas debaten entre dos posibles vias de resolucion: politicas de
reconocimiento y/o de redistribucion. Asimismo, en muchos casos la oferta laboral para las
mujeres se identifica como una extension del trabajo reproductivo. En esta misma linea de
andlisis, cabe reconocer que el trabajo de cuidados externalizado, no sélo implica un trabajo

material, sino también lo que algunas autoras denominan como un trabajo afectivo/emocional.

Hasta aqui se analizan los cuidados desde una perspectiva feminista y la construccion
sociocultural de la maternidad y los mandatos socioculturales que (pre) disponen el deseo de las
mujeres de ser (0 no) madres, asi como en el posterior ejercicio y funcion de la maternidad de
acuerdo a ciertos requerimientos esperados. No obstante, es necesario profundizar en la
particularidad de la maternidad con hijo/a con discapacidad, en tanto situacion producida socio-
institucionalmente y culturalmente en donde operan otra serie de dispositivos que controlan,

vigilan y singularizan ese vinculo.
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2.3 La produccién social de la discapacidad y las maternidades

“La ideologia de la normalidad no sélo construye y legitima representaciones
hegemoénicas acerca de la discapacidad como enfermedad crénica, que necesita de
cuidados permanentes, sino que también construye y legitima un continuum entre mujer-
madre-cuidado como esencialmente femenino y doméstico. Si las mujeres, como madres,
son las responsables de sus hijxs pequefios, en el caso de las madres con hijxs con
discapacidad esta esencializacion de lo femenino se tensiona con otra: la esencializacion
de la discapacidad”

(Alfonsina Angelino, 2014, p.193)

La discapacidad es un campo en disputa tedrico-académica relativamente reciente, mas aun
desde latinoamérica. La sociologia y otras areas relacionadas, recién en la década de los "90 se
inician trabajos no solo tedrico-académicos, sino también se incorporan contribuciones del
movimiento de la discapacidad (Barton, 1998). Desde el Grupo de Trabajo de Clacso “Estudios
criticos en discapacidad” refieren que los primeros aportes son del mundo anglosajon,
principalmente a partir de los Disability Studies (a partir de los "70), pero actualmente se
encuentran realizando una cartografia historica y contemporanea de los estudios criticos en
discapacidad en América Latina y el Caribe (Yarza de los Rios, Sosa y Pérez Ramirez, 2019).
Desde el &mbito biomédico, la Organizacién Mundial de la Salud ha desarrollado a lo largo de los
afios diversos modelos para trabajar la discapacidad con sus respectivos manuales. La
Clasificacion Internacional de la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia —CIDDM- (OMS,
1980), es reemplazada en 2001 por la Clasificacién Internacional del funcionamiento, de la
discapacidad y de la salud —CIF- (OMS, 2001) (Verdugo, Crespo y Campo, 2013). El dltimo
retoma criticas y luchas de organizaciones de la sociedad civil que reclaman el corrimiento de
una evaluacion lineal: enfermedad-deficiencia-minusvalia, asi como la centralidad del contexto
como facilitador u obstaculizador del desempefio. Los estudios criticos en discapacidad sin
desconocer la diversidad en sus perspectivas, tienen como denominador comudn un
cuestionamiento radical al modelo médico-biologicista, en donde se apoya también la OMS, que
la concibe como derivada de un déficit respecto de una norma biopsicosocial esperada, para

comenzar a problematizarla como una construccion social cultural e histéricamente situada.

El grupo de trabajo coordinado por Maria Alfonsina Angelino en Argentina (Entre Rios) ha
trabajado en los Ultimos afios en relacion a los ejes de la discapacidad, la deficiencia y la
exclusion. Sostienen que la discapacidad se produce a partir de relaciones de asimetria y

desigualdad reproducidas socialmente bajo la premisa de que la persona con discapacidad es un
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otro diferente que se desvia de la horma (Rosato y Angelino, 2009). Segun las autoras, el modelo
biomédico hegemonico analiza la discapacidad en forma lineal, a partir de una causalidad
biol6gica —enfermedad, deficiencia, discapacidad y minusvalia (CIDDM)- en el que la falta de
oportunidades y apoyos'® para la persona con discapacidad es atribuible a una deficiencia
individual de la persona. Esto se traduce en el predominio de précticas rehabilitadoras, y en el
extremo tutelares, bajo el supuesto de que una persona en situacion de discapacidad puede ser
uatil para una sociedad en tanto pueda ser rehabilitada conforme se ajuste en mayor o menor

medida a esa norma esperada?® (Palacios, 2017; 2008).

La discapacidad desde esta perspectiva biomédica se produce y reproduce a partir de procesos
de exclusion, invisibilizacion e identificacion de la diferencia relacionada con la falta o carencia,
signada por relaciones de asimetria y desigualdad, asi como de carencia de oportunidades
(Angelino, 2014; Rosato y Angelino, 2009, Oliver, 1998). Indiana Vallejos (2009) y Angelino (2009)
proponen el concepto de “ideologia de la normalidad” para comprender cémo se legitima ese
proceso de exclusion. Vallejos (2009) retoma a Foucault para sostener que hay tres principales
estrategias a partir de las cuales se busca circunscribir a las personas dentro del par dicotémico
normal-anormal?!: la produccién discursiva del concepto anormal, el proceso de medicalizacion?
de la sociedad y la moralizacion de la sociedad. Foucault (2006) menciona la forma de anatomia-

politica por la cual se explora, desarticula y recompone el cuerpo humano en un ejercicio de poder

19 Si bien las autoras asumen una critica a la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD, 2006), la Convencién por su parte propone la idea de apoyos, concepto que considero aporta en el area
técnico-profesional en pos de la autonomia de la persona.

20 cabe destacar que si bien la Organizacién Mundial de la Salud propone una mirada superadora en la que incorpora
el modelo social al biomédico a partir de la evaluacion de la interaccién entre un individuo y los factores contextuales
(CIF, 2001), no obstante esta clasificacion continla responsabilizando a la persona al ponerse el foco en las
circunstancias personales.

21 para analizar lo normal y lo patolégico, Foucault retoma los planteamientos de Canguilhem en su libro Lo normal y
lo patologico donde trabaja los pares conceptuales: norma y normalizacion. Canguilhem distingue la norma de esa
concepcioén que la considera como una ‘ley natural” y se define entonces “por el papel de exigencia y coerciéon que es
capaz de ejercer con respecto a los ambitos en que se aplica (...) es portadora de una pretensién de poder” (Foucault,
2007, p. 57). Canguilhem utiliza la medicina como fuente de andlisis y describe la confusion en torno al “estado normal’
como el que determina un estado habitual de los 6rganos del cuerpo, asi como el estado ideal al que apuntan las
terapéuticas. Por otra parte, en filosofia lo normativo hace alusion a un juicio determinado por la institucion de ciertas
normas, y afirma que el hombre normal es el hombre normativo. Por el contrario, Canguilhem (1971) refiere que el
hombre anormal es el hombre reactivo aquel que padece y tiene disminuida su capacidad para normar, para inventar.

22 Foucault entiende por medicalizacién como un complejo proceso técnico, politico e institucional que acontece a fines
del siglo XVIII en Occidente y que remite fundamentalmente a la inclusion de todas aquellas las conductas, los
comportamientos y el cuerpo humano (tanto individual como colectivo), como objeto de intervencion de la medicina,
pero que excede la cuestion de las enfermedades. Foucault a través de este proceso muestra la funcion politica de la
medicina en el control y normalizacién de la poblacion de acuerdo a los nuevos requerimientos de la sociedad capitalista
(Foucault, 2017; 2017).
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y control disciplinar. De esta manera las disciplinas ejercen un poder sobre los cuerpos
individuales (anatomo-politica), a través del cual los tornan ddéciles al poder y a su vez determinan
su utilidad. En su libro “Vigilar y Castigar”, el autor analiza y describe el disciplinamiento a partir
de instituciones tales como la prisién, la fabrica, el asilo, el hospital, la escuela, entre otros y su
expresion maxima es en ese punto, el panoptismo. Los dispositivos disciplinares, por tanto, dejan
de tener una accién coercitiva Unicamente, para cumplir una funcién positiva de activacién de
esos cuerpos ddciles, previamente transformados y perfeccionados. La forma de intervencion
disciplina entonces se desarrolla y evoluciona en sus mecanismos de intervencion, pero en Ultima
instancia actla siempre sobre los cuerpos individuales a través de comparaciones, diferencias,
jerarquias, homogeneizaciones y finalmente exclusiones. En una palabra, normalizan y actdan

como mecanismo de intervencion sobre la diferencia.

Los estudios criticos en discapacidad consideran que al ser una construccion socio histérico
cultural, ésta no puede ser pensada por fuera de los dispositivos técnico-profesionales y politico-
institucionales que la construyen como categoria subjetivante, por lo que aln es necesario
continuar la problematizacion de las denominaciones que imprimen identidad, a saber: incapaz,
invalido/a, discapacitado/a, hasta el término utilizado actualmente por la CDPD (2006) de persona
con discapacidad. Actualmente algunos intelectuales y militantes del campo de la discapacidad
han optado por el término “diversidad funcional”. El término se propone en 2005, en el marco del
Foro de Vida Independiente y “considera la diferencia de la persona y la falta de respeto de las
mayorias, que en sus procesos constructivos sociales y de entorno no tiene en cuenta la
diversidad funcional” (Romafach y Lobato, 2005, p. 4). Los autores subrayan que este es el
primer término en la historia que no destaca un caracter negativo ni médico, sino que subraya
justamente la diversidad en el funcionamiento de los cuerpos. Sin embargo, segun algunas
autoras sugieren poner el énfasis mas que en la denominacioén, en el modelo tedrico que sustenta
la problematizacion (Yarza de los Rios, Angelino, Ferrante, Almeida y Miguez Passada, 2019).
En este sentido, tal como he venido desarrollando, el término persona con discapacidad desplaza
el problema desde el déficit de la persona a la interaccibn de esa persona con un entorno

acondicionado segun un sujeto socialmente esperado.

En suma, entiendo que la problematizacion tedrica de la discapacidad es de suma importancia
en tanto que, dependiendo de como se la conciba condiciona la figura de madre que se espera
para ese hijo o hija, y el tipo de vinculo que se podré generar. Ahora bien, habiendo desarrollado
el posicionamiento tedrico a partir del cual pienso la discapacidad, es menester tematizar las

especificidades de la maternidad en los cuidados de un hijo o hija con discapacidad. En este
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sentido, desde una perspectiva biomédica la discapacidad estard marcada por la deficiencia, esto
es en un sujeto marcado por la falta y, a tales efectos por una madre que ejerza como figura
complementaria de esa “falta”. Continuando en la misma linea de analisis, una perspectiva
biomédica pareceria tender a generar formas de implicacion heroica-sacrificial por parte de las
madres de una persona en situacion de discapacidad y dependencia (Aguirre, 2009). Por otra
parte, desde una perspectiva biopsicosocial se puede identificar que el vinculo madre-hijo o hija
esta situado predominantemente por determinantes socioculturales, politico/institucionales y

técnico/profesionales que hacen a la especificidad de su produccion.

Retomando las palabras de Angelino (2014) citadas en el epigrafe, las personas con discapacidad
guedan esencializadas en dicha caracteristica y cristalizadas en un lugar pasivo receptor de
cuidados, asi como las madres perpetuadas en el rol de madres-cuidadoras de hijos o hijas con
discapacidad. La autora asimismo destaca las tensiones en disputa entre los saberes maternos
y los profesionales; en el primer caso, se naturaliza la feminizaciébn de los cuidados,
especialmente de la madre, asi como los valores y mandatos asociados a la maternidad vy el
“instinto” que nos guia y orienta. El “problema” surge frente a la discapacidad como diagndstico,
gue despoja a las madres de los supuestos saberes y las dispone frente a lo inesperado, lo
desconocido. Angelino sugiere que en estas situaciones la discapacidad -y el hijo o hija- queda
atrapada en el discurso medicalizante, y configura a ese hijo o hija como una alteridad dificil de
reconocer y percibir. Asimismo, las madres también quedan cooptadas ya que en el campo de la
discapacidad, el cuidado es un “cuidado-vigilado”~ —por el modelo médico y la ideologia de la
normalidad— bajo dispositivos de control moralizantes que determinan si es buena madre en
funcién del cumplimento de ciertos requisitos de cuidados, rehabilitacion y aproximacion a la

normalizacion de sus hijos o hijas (Angelino, 2014).

Estas consideraciones tedricas que atienden a la produccién social de la discapacidad, asi como
también de la maternidad, permite dar cuenta de las especificidades que adopta ese vinculo
segun las perspectivas teoricas y politicas a partir de las cuales se las problematice. En este
sentido, la falta de apoyos o insuficientes para el ejercicio de la maternidad de un/a hijo/a con
discapacidad deriva en formas vinculares en donde la madre aparece fusionada con ese “otro

deficitario” a quien debera completar.
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Capitulo 3 - Metodologia

3.1 Disefio metodoldgico

Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio, descriptivo y de corte transversal. Se selecciona
la metodologia cualitativa dado el caracter comprensivo e interpretativo que busca la investigacion
para conocer el impacto de la implementacién de una politica social —en este caso el Sistema
Nacional Integrado de Cuidados— a partir del acercamiento a los significados que construyen los
sujetos, en este caso madres de personas en situacion de discapacidad y dependencia, que
requieren de cuidados. Vicente Sisto (2008) destaca dos elementos fundamentales para la
caracterizacion de una metodologia cualitativa: en primer lugar, cbmo se considera la relacion
con el otro como base de la produccién investigativa: una co-construccion y, en tal medida,
también una produccion dialégica; en segundo lugar, los criterios de validacién que habiliten el
intercambio en una comunidad de intérpretes determinadas y el posicionamiento por parte del
investigador.

En relacion al método para recabar la informacion, se destacan los relatos de vida y las
producciones narrativas, ya que se consideran una via de acceso a las vivencias de esas madres,
asi como a la posibilidad de las mismas de reelaborar lo vivido, lo elegido (o no) a lo largo de
estos afios, identificando los diferentes sucesos o hitos significativos en la crianza y cuidados de
sus hijos e hijas. Y aqui es donde adquiere especial relevancia el concepto de historicidad, y que
refiere a la capacidad del individuo de actuar sobre si mismo, autoconstituirse y proyectarse hacia
un porvenir, “tomar distancia con relacion a su historia (...) e intentar convertirse en sujeto de ella,
la posibilidad de abandonar habitus impropios y adquirir otros para afrontar nuevas situaciones”
(de Gaulejac, 2013, p. 41).

El sociélogo Vincent de Gaulejac (1999) realiza una serie de consideraciones en torno a la
particularidad de la recomposicién de una historia de vida a través de la memoria, la cual en
ocasiones obedece a l6gicas que no se corresponden directamente con la realidad. Advierte al

respecto:

olvida, deforma, transforma, reconstruye el pasado en funciéon de las exigencias del
inconsciente, de presiones circundantes, de las condiciones de produccion del relato, de

estrategias de poder del locutor y del entrevistador, etc. El relato tiene, pues, multiples
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facetas, igual que una novela, sea autobiografico o no. (...) Es decir, hace un trabajo sobre

él mismo que modifica su relacion con esa historia (p. 3).

El autor concluye, entonces, que el desafio de la “ciencia de los relatos de vida™ debe facilitar el
interjuego entre los hechos, sus significados inconscientes y su expresion subjetiva. Se considera
qgue el relato de vida es el método apropiado para acercarse a las vivencias de las madres,
identificar cambios y continuidades en los cuidados de sus hijos/as, asi como las repercusiones

en su vida cotidiana a partir de la incorporacion de una asistente personal.

3.2 Enfoque epistemolégico: la perspectiva feminista

Los aportes del feminismo en las ciencias son variados y articulados desde diversas areas del
conocimiento, pero todos asumen como denominador comun la critica a la pura realidad objetiva
de los hechos y a la neutralidad valorativa del investigador, propios de la ciencia positivista clasica
(Adan, 2006; Biglia & Jiménez, 2012; Martinez, Biglia et al. 2014). En contraposicién, las autoras
postulan que toda producciéon de conocimiento presupone “una toma de partido”, es decir, un
posicionamiento ético-politico y una implicaciéon subjetiva por parte de quien investiga. Carme

Adan (2006) subraya al respecto:

(...) una reconfiguracion de la objetividad introduciendo en la misma una dimensién ético-
politica. La objetividad se convierte en un mecanismo de control sobre los valores y las
preferencias subjetivas. (...) De ahi que la objetividad ponga en marcha la
responsabilidad, porque implica que el conocer no es un acto neutral de mera
representacion, por el contrario, es una forma de tomar partido por una vision del mundo

u otra, con los valores y las consecuencias que entrafa (pp. 307-308).

Si se parte desde estas premisas, se torna una exigencia ineludible evidenciar quiénes son los
sujetos que investigan, desde qué perspectivas, valores, intereses y postulados se posicionan y
con qué finalidad. Sandra Harding (1988) menciona que puede hacerse (0 no) un examen de
conciencia de la investigadora para identificar desde donde investigamos, pero lo que seguro es
necesario es explicitar nuestro género, raza, clase y rasgos culturales y, también, de ser posible,
como pensamos que eso nos puede haber influido en el trabajo realizado; a diferencia de la

investigacion positivista clasica que pretende ocultarlos.
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En este caso, me presento inicialmente con las madres, especificando que trabajé en el CRCG
durante 5 afios, y que, a partir del trabajo como terapeuta ocupacional, asi como de mi propia
vivencia como madre, me surgieron interrogantes en torno a sus experiencias y a la relevancia

de brindar un espacio para que sean contadas.

Diversas autoras (Harding, 1988; Adan, 2006; Biglia y Jiménez, 2012) destacan la necesidad de
identificar y denunciar los sesgos androcéntricos (sexista, heteronormativo, racista, entre otros)
de la investigacion positivista clasica y, por el contrario, destacan la importancia del aporte
feminista® incluso en la relevancia que se le da —o no— a ciertas problematicas que anteriormente
han sido invisibilizadas. En esta misma linea y con la intencionalidad de visibilizar los aportes de
las mujeres en la investigacion y el conocimiento en general, se respetan las normas APA en las

referencias bibliograficas con el agregado del nombre de la autora y no soélo la inicial.

Sandra Harding (1988) realiza la distincion necesaria, y segun la autora muchas veces olvidada,
entre el ‘'método” —técnica o manera de proceder para recabar informacion—, la “metodologia” —
teoria sobre los procedimientos que sigue o deberia seguir una investigacion—y la “epistemologia”
—teoria del conocimiento—, para diferenciar que no hay un método o metodologia especificamente
feminista, sino que existe una investigacién feminista que tiene como rasgo distintivo el definir
una problematica desde la perspectiva de las mujeres. Aclara que, asi como no hay un “hombre
universal”’, tampoco deberia haber una “mujer universal”, sino experiencias de mujeres en plural.
Respecto de esta investigacion en particular, seria erréneo hablar de las maternidades en
general, sino de vivencias singulares de madres que tienen hijos en situacion de discapacidad y
dependencia. Una variable contextual a atender es que Uruguay cuenta con un SNIC, que brinda

una prestacion de asistente personal.

Por su parte, Donna Haraway (1995) aporta una categoria epistémica central en pos de una
produccion de conocimiento que atienda a la pluralidad de experiencias en torno al ejercicio de

la maternidad. La autora propone la “teoria de los conocimientos situados 24, a partir de la cual

23 Barbara Biglia y Edurne Jiménez (2012) analizan la proliferacién de investigaciones que tienen como eje la palabra
“género”, desde la década de los "90 de estudios de género —particularmente en Espafia—, pero aclaran que ese
aumento aparenta tener una relacion mas bien con la mercantilizacién y el valor de uso del tema, y no en si mismo
desde un posicionamiento feminista. Citan a Amigot y Pujal para resaltar la necesidad de distinguir entre estudios de o
sobre género, e investigaciones que parten desde una perspectiva feminista, como paradigma interpretativo de la
realidad.

24 | as propuestas de Harding y Haraway no parecian dialogar, las posiciones se han acercado en los tltimos tiempos
debido a cémo ha evolucionado el didlogo acerca de la tematica. Ambas autoras aspiran a una ciencia social critica y
autorreflexiva, que tengan como eje el tema de la vision y del punto de vista a modo de interseccion de los diferentes
feminismos (Martinez, Biglia, Luxan, Fernandez Bessa, Azpiazu Carballo, Bonet Marti, 2014).
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afirma que ese “conocimiento” es tal segun desde donde se construye, es decir, una version
parcial de la realidad. Critica la objetividad positivista y se posiciona desde una epistemologia
feminista, con una perspectiva y un posicionamiento critico, que se acerque a un objeto de

conocimiento considerado como actor y como agente:

Lucho a favor de politicas y de epistemologias de la localizacién, del posicionamiento y
de la situacién, en las que la parcialidad y no la universalidad es la condicidon para que
sean oidas las pretensiones de lograr un conocimiento racional. Se trata de pretensiones
sobre las vidas de la gente, de la vision desde un cuerpo, siempre un cuerpo complejo,
contradictorio, estructurante y estructurado, contra la visién desde arriba, desde ninguna
parte, desde la simpleza” (Haraway, 1995, p. 335).

Tal como se desarrolla en este apartado, la perspectiva feminista permite tener un conocimiento
situado y singular, un acercamiento a la pluralidad de experiencias en torno a la maternidad y los
cuidados, asi como un acercamiento a esas mujeres sensible a la diversidad de experiencias.
Asimismo, porgue me permite reconocer y delimitar como problemas sucesos y vivencias que
son pensados, desde la matriz patriarcal, como propios de una supuesta naturaleza del ser

madre.

3.3 Las producciones narrativas

La herramienta metodolégica utilizada fueron las "Producciones Narrativas” (PN) (Balasch y
Montenegro, 2003), la cual guié en la realizaciéon de encuentros de intercambio con participantes
gue culmind con la produccién de un texto que fue presentado y trabajado junto a las
participantes. Se elabora previamente una pauta de entrevista (Apéndice A) para guiar el
encuentro. Las entrevistas se establecieron en el lugar de conveniencia de las madres, siendo la
mayoria desarrolladas durante el tiempo que sus hijas/os se encontraban en terapias en el CRCG
(en general permanecen en el centro al menos 2 o 3 hs); una Unica madre solicité completar los
encuentros en forma virtual ya que no asiste al CRCG con su hija, y si bien se le ofreci6 la
posibilidad de un encuentro cerca de su domicilio, prefirié realizarlo de manera virtual. El encuadre
se realizd entonces de acuerdo a posibilidad de las madres y previo aviso al CRCG para contar

con un espacio privado (consultorio) para el desarrollo de los encuentros.
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Las entrevistadas recibieron la primera entrevista transcripta y se las invit6 a realizar sus aportes
a la produccion, que nuevamente fue trabajada por la investigadora luego del segundo encuentro,
asi se generd un “bucle”. No se realizd un texto a partir de las palabras textuales de las
participantes, pero si de la forma en que la persona queria “que sea leida su vision del fendmeno”.
Se rescata de las PN tres caracteristicas particulares: permite organizar un relato, favorece el
proceso conjunto evitando la inmediatez de las transcripciones y facilita el acceso a la narrativa
de las participantes ya que participa de la transformacion del texto inicial para lograr un relato
unificado que desea transmitir. Las desgrabaciones las realiz6 la investigadora a cargo. Los
archivos de audio y los registros de campo se guardaron en computadora personal y disco
externo, no en plataformas digitales on-line. Se incluyen los fragmentos de las entrevistas con
seuddénimos y se presenta tabla con informacion descriptiva sin datos personales de las
participantes. Cabe destacar que se reconoce el anonimato relativo de estas historias de vida al
considerar que el ambito de la discapacidad y la rehabilitacion es un circulo relativamente
estrecho, y que, si bien se modifican los nombres de las personas, otros fragmentos de las

historias pueden, no obstante, podrian dejar entrever la identidad de la entrevistada.

El documento final de la produccién narrativa se entregé a las participantes con una devoluciéon
personal que incluia unas primeras apreciaciones relacionadas con lo narrado y aportes del

marco teorico desarrollado.

Las autoras Marcela Cornejo, Francisca Mendoza y Rodrigo Rojas (2008) desarrollan las
estrategias necesarias para el acercamiento a los relatos de vida. Refieren ademas que en un
relato “hay contradicciones, tensiones y ambivalencias; las historias que nos contamos sobre
nosotros poseen un caracter dindmico, cambian constantemente, pero siempre en funcién de otra
historia que las integre y les dé un nuevo sentido” (p. 30). Es interesante destacar la puesta a
punto previa de la entrevistadora y/o investigadora que incluye una “puesta en disposicion clinica’,
asi como una “preparacion tedrica’, para poder aproximarse segiin mencionan desarrollando una
serie de “desplazamientos reciprocos e inversos (de distanciamiento teérico e implicacién

practica)’ (p.31).

La muestra quedo conformada por madres con hijas/os con discapacidad motriz con dependencia
moderada o severa, que cuentan con la prestacion de asistentes personales al momento del
trabajo de campo. Se accedié a las participantes a traves del CRCG. Considero necesario
destacar que durante los ultimos 5 afios desarrollé mi rol técnico-profesional como Lic. en Terapia

Ocupacional en el CRCG. El acercamiento a estas madres, sus historias, sus caracteristicas, sus
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rutinas terapéuticas, asi como algunas de sus problematicas personales me acercan desde un

lugar particular e inciden en mi interés en este tema de estudio.

El criterio para determinar la muestra definitiva fue por saturacion de informacion, considerando
gue las variables que interesa que estén en juego son madres lo mas diversas posibles (ver tabla
1): cony sin trabajo asalariado, uno o mas hijas/os a cargo, cony sin red de apoyo, que la persona
a cuidar se encuentra en situacion de discapacidad debido a una enfermedad congénita o
adquirida, edad variada, conformacion familiar —convivencia Unicamente madre e hija, presencia
de padre de hija/o, presencia de hermanos convivientes y no convivientes, entre otras. Se
realizaron en todos los casos 2 encuentros con cada entrevistada, siendo el primero de 45
minutos y el segundo de 30 minutos, aproximadamente; el tiempo que pasé entre ambos
encuentros fue de entre 7 y 14 dias. En relacion a la cantidad de entrevistadas, se concretaron 4
mujeres a entrevistar a partir de las cuales se cubren todas las variables mencionadas
anteriormente para lograr conocer un panorama mas amplio de lo vivenciado por cada una, dada

la particularidad de cada situacion que no es extrapolable.
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Nombre madre N 5 ; 5 5
) Susana, 55 afos Karen, 32 afios Pia, 40 afios Clara, 28 afos
(seudénimo) / Edad

Nombre nifix o )
. Fabricio, 14 afios Fabian, 16 afios Maria, 16 afios Marcos, 7 afios
(seudénimo) / Edad

Sin trabajo asalariado.

Con / sin trabajo ; ; ; Con trabajo
) : Jubilada por discapacidad, Sin trabajo asalariado ) : Sin trabajo asalariado
asalariado realiza trabajo informal asalariado
ocasional.
Cantidad de hijas/os 1 a cargo + 3 grandes 2 1 2
Madrina (AP) y hermana/os ) Pareja (padre de su hijo e hija) y
Red de apoyo o Madre y pareja Madre ) )
de Fabricio hermana que vive en el exterior
Discapacidad o B . Adquirida a los 6 meses por una
. . Adquirida en el parto Adquirida en el parto Congénita
(congénita o adquirida) enfermedad cerebro vascular.

Karen vive con su pareja,

Susana y Fabiricio, otro hijo uno de los dos hijos (el

» . de 3 afios y una hija otro vive con los tios i . Madre, padre, Marcos y hermana
Conformacion familiar . 5 Pia e hija
(embarazada) con hija de 7 desde hace 3 afios), su menor
afos. mama y la pareja de la
mama

*Tabla n° 1: Datos sociodemogréficos relacionados con las madres participantes

Por medio del contacto con personal (enfermeras y terapeutas ocupacionales) que trabajan en el
Centro de rehabilitacion Casa de Gardel, se accede a la lista de nifios que son atendidos
actualmente. El nUmero aproximado es de 30 nifios, de los cuales Unicamente 5 tienen asistente
personal. Si bien se mantiene comunicacion con una funcionaria de la institucién como informante
calificada, quien inicialmente brinda la informacién para realizar los contactos con las
participantes, no se logra acceder de manera formal a los motivos por los cuales los otros 25
nifilos no cuentan con esa prestacion. Los motivos pueden variar desde que no lo hayan solicitado
actualmente o porque no puedan acceder ya que no cumplen con los requisitos de ingreso,
principalmente puede ser excluyente en estos casos que los nifios se encuentren en situacion de
discapacidad, pero no de dependencia severa. El informe de actuacion de la Da Rosa (DINEM,

2020) detalla que los motivos hallados son principalmente econdmicos siendo que el subsidio
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otorgado es menor al necesario o incluso cuando se otorga el subsidio total hay familias que
prefieren no poder asumir los costos en caso de despido por lo que buscan soluciones alternativas

para los cuidados.

El subsidio para Asistentes personales se otorga de manera escalonada y se calcula segun los
ingresos del nucleo familiar. De esta manera, corresponde subsidio total para un ingreso de 3
BPC? per capita, 67% de subsidio de 3 a 6 BPC per céapita, 33% de subsidio de 6 a 11 BPC per
capita y no corresponde subsidio en caso de percibir 11 BPC per céapita (art. 26 decreto 117/16).
Cabe destacar que en la muestra analizada por el informe de Da Rosa (DINEM, 2020) afirman
gue casi la totalidad de los subsidios corresponden al 100%, de una muestra de 75 personas
entrevistadas (25 beneficiarios directos, 25 familiares y 25 AP). Se mantiene comunicacién con
un informante calificado dentro del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) para conocer el
namero total de subsidios otorgados (hasta la fecha, o anualmente) pero refiere que hasta el
momento no se cuenta con dicho registro. Segun el informe “Prestaciones y servicios para
personas con discapacidad” (2019) de la Asesoria General de Seguridad Social, hay un
incremento significativo de AP: durante 2016 hay un promedio mensual de 1612 puestos de
trabajo, durante 2017 un promedio de 3240 y durante el afio 2018 hay un promedio mensual de
5086 puestos de trabajo de AP. Esa cantidad incluye el total de prestaciones otorgadas a nifios
en situacién de discapacidad y dependencia severa, asi como mayores de 80 afios y en situacién

de dependencia severa.

Las categorias de andlisis utilizadas para el codificado con el programa Atlas.ti fueron las
siguientes: significaciones de cuidado, practicas de cuidados, redes de cuidados, invisibilizacion
del trabajo reproductivo, proyecto de vida, experiencias de la maternidad, discapacidad
(accesibilidad, espacios de socializacién, informacion del diagndstico y su impacto), gestion de la
AP, impacto en la trama vincular a partir de la AP: cambios y permanencias. A partir de esas

agrupaciones trabajé con estos mismos ejes para el andlisis de las producciones narrativas.

25 Al mes de noviembre 2023, la base de prestaciones y contribuciones, BPC, se encuentra en un valor de $5660.
Informacion obtenida de la pagina del Banco de Prevision Social (BPS):
https://www.bps.gub.uy/bps/valores.jsp?contentid=5478
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3.4 Consideraciones éticas

El trabajo fue elaborado segun la normativa vigente (Decreto 379/008 del Consejo de Ministros
sobre Investigacion con seres humanos) y el mismo fue evaluado aprobado por el Comité de
Etica (CE) de la Facultad de Psicologia, asi como por el Comité de Etica del Instituto Nacional de
Reumatologia (unidad ejecutora de ASSE de la cual depende el CRCG). A partir de una
evaluacion inicial del CE de Psicologia, se valora que el encuentro con las madres y el relato de
sus vivencias podia movilizarlas, por lo que se acord6 previamente con distintas profesionales
del area de psicologia del CRCG para prever, en caso de ser necesario, un apoyo posterior a las
mismas. Asimismo, se ofrece a las madres, posterior a la realizacion de las producciones
narrativas, un encuentro de intercambio y apoyo entre ellas, o en caso de ser de su interés, una
presentacion ampliada de las producciones en el CRCG. Todas las participantes manifiestan
interés, por lo que se prevé, luego de finalizada la presentacion de la tesis, convocarlas para un

espacio de intercambio.

En todos los casos se realizé un consentimiento informado a cada participante de la investigacion
y no se iniciaron las entrevistas hasta no contar con la aprobacién de ambos CE. Previo a los
encuentros se brinda informacién del objetivo de la investigacion, la voluntariedad de la
participacién en la misma y que la participante se puede retirar de la misma en cualquier
momento; la misma informacion se refuerza cuando me contacto para realizar un segundo
encuentro. Se especifica el anonimato de las personas entrevistadas (Ley 18.331/08 de
“Proteccion de datos personales y accion de ‘Habeas data™, Decreto N° 414/09), y que la

informacién recabada serda utilizada Unicamente con fines académicos.
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Capitulo 4 — Resultados y anélisis

De acuerdo con Marcel Balasch y Mariela Montenegro (2003), las narrativas generadas se utilizan
como produccion situada para el acercamiento a las perspectivas y vivencias de las madres
desde su vision. La interpretacidén que se realiza de las narrativas surge de un interjuego entre lo
gue los autores mencionan como las conexiones parciales surgidas en el proceso de
investigacion, la teoria que (me) orienta inicialmente, asi como resonancias generadas a partir

del encuentro.

A efectos de resguardar la identidad de las participantes y sus familiares, se utilizaron
seuddnimos. Asi es que se narran 4 historias: Pia, Karen, Clara y Susana. Como se menciona
en el apartado metodoldgico, entré en contacto con estas mujeres a partir de la informacion
brindada por una funcionaria del Centro de Rehabilitacion Casa de Gardel, quien en primer lugar
les presenta brevemente la propuesta de la investigacion y les pregunta si desean patrticipar.

En todos los casos realicé dos encuentros: un primer encuentro en donde se realizaba un
intercambio abierto teniendo en cuenta una serie de preguntas para el acercamiento. Luego de
realizar la desgrabacién, se envia el texto a la participante, invitdndola a realizar sugerencias,
comentarios y/o modificaciones sobre su relato. A partir de alli se pauta un segundo encuentro
en donde se inicia preguntando acerca de la narrativa, pero ninguna de las participantes lo realizo.
En esa segunda instancia, percibo dificultad para retomar el intercambio. Si bien hubo momentos
en donde se percibian afectadas las mujeres, ninguna tuvo deseo o necesidad de suspender el
encuentro. Finalmente, posterior a la segunda desgrabacion y armado de la produccién narrativa
se envia ese texto a las participantes, junto con una devolucién que incluia unos primeros analisis
a partir del marco teérico previo. Marcel Balasch y Mariela Montenegro (2003) mencionan la
importancia de la elaboracion de interpretaciones conjuntas, enriqueciendo las interpretaciones
con la bibliografia consultada. De esta manera, se envié a las participantes las narrativas
finalizadas, asi como un breve aporte de analisis de lo narrado, a la luz de teorias feministas. Se
invit6 también a las participantes si deseaban hacer sugerencias, modificaciones y/o
complementos a la produccién narrativa escrita. Sélo una madre enunci6 que le interesaba quitar

una informacién personal de la narrativa.
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A efectos de presentar las interpretaciones de las narraciones, se plantean dos lineas de andlisis:
una grupal en donde se evidencian ciertas transversalidades en las historias de vida de las
mujeres y otra individual para destacar singularidades en cada historia.

4.1 Transversalidades en las historias de vida de las mujeres

Las historias de vida de estas cuatro madres presentan similitudes en los atravesamientos socio-
culturales y politico-institucionales, asi como también expresan singularidades en la experiencia
de la maternidad de hijos/as con discapacidad. Como menciona Ester Martinez (1993), en el
ejercicio de la maternidad convergen atravesamientos que van desde lo psicoldgico, social,
histérico, politico y econdémico. Puede analizarse entonces bajo los atravesamientos
mencionados anteriormente, no obstante, estos puntos en comun son experienciados de manera
diferencial segun una serie de particularidades que singularizan el ejercicio del rol, como ser: las
redes vinculares y de apoyo, las necesidades de apoyo de ese hijo/a, cambios en el proyecto vital
de la madre a partir del diagnéstico de discapacidad del/la hijo/a y el imaginario de maternidad y
discapacidad predominante. En estas historias de vida, estas madres se ven interpeladas por el
nacimiento de un hijo/a en situacién de discapacidad y dependencia, en una sociedad
capacitista?® que no identifica las singularidades y necesidades de cada nifio, asi como la falta de

recursos e instituciones que puedan dar apoyo y aloje a estos nifios en su singularidad.

Identificar los mandatos y las contradicciones de las mujeres que maternan permite un
acercamiento a sus historias y las subjetividades de lo vivido. Ana Maria Fernandez (1993) refiere
a los “mitos” sociales de la maternidad como universo de significaciones imaginarias colectivas
gue identifica cualidades de lo materno, determina ciertos parametros de accion esperables (de
la funcion materna) y jerarquiza valores. En la particularidad del tema de estudio, estos “mitos”
de la maternidad responden a determinados discursos cientificos —en este caso intervienen
especificamente profesionales de la salud y sus instituciones—, politicos —implementacién de un
SNIC y consecuentemente la prestacion del programa de AP—, ideoldgicos —la produccién social

de la discapacidad, el lugar que se le da a las personas en situacion de discapacidad, etc—, entre

26 E| capacitismo segtin Toboso refiere a una “red de creencias, procesos y practicas que producen una clase particular
de sujeto y de cuerpo que se proyecta normativamente como lo perfecto y tipico de la especie y, por lo tanto, como lo
que es esencial y plenamente humano. En consecuencia, la discapacidad es interpretada como una condicion
devaluante del ser humano (Campbell citado en Toboso, 2017, p. 73).
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otros, que van a determinar el ejercicio de la maternidad de estas mujeres y el tipo de vinculo que
se configura con ese hijo/a con discapacidad. Este ejercicio de la maternidad normativizado
imposibilita o dificulta la identificacién del proyecto personal de la madre por fuera de dicho rol.
Los mandatos socio-culturales, en el cruce del maternaje de hijos/as con discapacidad, imparten
pardmetros de accion esperables dentro de la funcion materna, que no dejan lugar para la
expresion del malestar o el hartazgo frente a la intensidad del ejercicio de la maternidad en tales
situaciones, ya que se naturaliza que son las madres las que deben cuidar abnegadamente.
Aguantar, dice Carolina del Olmo (2014), es lo que hacen/hacemos las madres en general: las
gue eligen permanecer en casay criar a sus hijos e hijas, las que trabajan fuera de casa muchas
horas y luego vuelven cansadas del trabajo y en casa los hijos e hijas reclaman y las que trabajan
dentro y fuera de casa. El punto para del Olmo es reconocer que algo no esta bien, no naturalizar
ese malestar generado entre otros factores por: las diversas posibilidades actuales en la crianza
de hijos e hijas a partir del mercado laboral capitalista y las amplias jornadas laborales con,
generalmente, poca flexibilidad (horaria, de imprevistos, etc). Segun la autora, las familias deben
optar por dejar a sus hijos e hijas en espacios de cuidados de tiempo extendido, con abuelas/os
gue permanecen jornadas largas y cansadoras, nifieras a tiempo completo o en general las
madres, dejan sus trabajos temporalmente, para dedicarse a la crianza. La autora reconoce que
el rechazo de las mujeres a compatibilizar el trabajo remunerado con la crianza no se relaciona
con una ideologia de la maternidad sino se podria relacionar mas bien con la exigencia y
servidumbre percibida en el mercado laboral, asi como la sobrecarga que supone el trabajo

domeéstico y posterior de cuidados.

Angelino nos acerca a la experiencia vincular intersubjetiva de la maternidad de hijos/as en
situacion de discapacidad, e identifica una serie de particularidades tales como: la esencializaciéon
de la madre en el rol de cuidadoras, asi como también la produccién y reproduccion de sus hijos
e hijas con discapacidad como un atributo esencializado. Asimismo, destaca que el cuidado
ejercido por esas madres es un cuidado-vigilado, reglado fundamentalmente por premisas
técnico-profesionales que normativizan las formas esperadas de tales practicas. Identificar estas
distinciones que se pueden realizar respecto de la maternidad de un hijo o hija con discapacidad
nos permite un acercamiento a la profundidad de lo vivido por esas madres a partir de la narraciéon

de sus historias de vida.

En las narrativas de estas madres se pueden identificar una serie de puntos en comun en sus
trayectorias de vida y, en particular en los cuidados de sus hijos e hijas, a saber: las tramas

feminizadas e invisibilizadas de cuidados, la invisibilizacién del trabajo reproductivo desarrollado
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por esas mujeres-madres, el impacto del diagnostico de discapacidad como produccién social y

la incorporacion de las asistentes personales en la trama de cuidados.

4.1.1 Las tramas feminizadas de cuidados

Las cuatro mujeres que compartieron su narrativa identifican como redes a sus propias madres,
hermanas, amigas, cufiadas, madres de sus ex parejas y vecinas. Los feminismos abogan
justamente por el reconocimiento de esas redes de apoyo a veces invisibilizadas, pero que
funcionan de sostén diario para el trabajo reproductivo (Federici, 2017, 2020; Fraser, 2016). Para
poder graficar lo narrado por estas madres, inicialmente elaboré un familiograma?’, herramienta
gue utilizo en mi practica profesional, pero que luego, pensado a la luz del marco tedrico-politico
de referencia y a las trayectoria de cuidados de las propias madres, se constituyd en un
“Entramado de cuidados”. Con esta herramienta pretendo ilustrar las redes que sirven de apoyo
para la realizacion de las tareas de cuidado directo de los hijos e hijas de estas madres. Considero
significativo visibilizar, a través de circulos rojos, el predominio de mujeres al cuidado de hijos e
hijas en relacion a los hombres, identificados con cuadrantes azules. En aquellas situaciones en
donde el/la hijo/a no mantiene un vinculo actual con esos hombres se ilustra con un cuadrante
celeste. Cabe destacar que estos entramados no agotan la totalidad de la trama vincular de estas
mujeres, que puede ser alin mas amplia y feminizada, sino que se representa especificamente la

red de apoyo de cuidados en base a lo que emergio en las narrativas.

27 Un familiograma corresponde a una representacion grafica de, en este caso, la participante y su nicleo familiar. Se
utiliza circulo rojo para identificar las mujeres, cuadrados azules para los hombres “presentes” y cuadrados celestes
para aquellos hombres “no presentes”. Los 6valos punteados en color gris identifican a las personas convivientes, y la
flecha negra a la madre/participante de la narrativa. Cuando una pareja estd separada, se utilizan dos lineas en
diagonal en dicha union.
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Estos entramados evidencian el lugar preponderante de las mujeres en las tramas de cuidado de
sus hijos/as. En este sentido, es ilustrativo el papel central que ocupan las abuelas maternas y
paternas como red cercana de cuidados, en este ultimo caso aun cuando el padre no mantiene

vinculo con el hijo?e:

Yo soy la cuidadora principal y mi madre, si tengo que salir o algo se queda ella. Desde
gue nacié siempre fui yo (Pia, p. 1).

Era yo la que estaba todo el dia con ellos. Me acuerdo que_cuando ellos eran chicos una
amiga mia, que en realidad ahora es mi cufiada (es la hermana de mi marido), fue la que
me ayuddé. En realidad, le pagdbamos, pero ella estaba todo el dia en casa, me daba una
mano barbara: me ayudaba a limpiar y me ayudaba con los nifios. Estuvo capaz que como
dos afios conmigo. Eramos las dos las que estadbamos todo el dia con ellos, porque mi
madre trabajaba y el padre también (Karen, p. 5).

Mi_ madre me decia: anda, sali. Ella siempre estuvo firme y ella se quedaba con los dos
nifios de noche. Los nifios a esa edad ya dormian toda la noche, pero ella no tenia la
obligacion de hacerlo y sin embargo lo hacia siempre. (...) Ella no tiene obligacion y lo hace
para que yo salga. Bueno, a veces nos vamos de vacaciones con mi marido, no muchas
vacaciones, del viernes hasta el domingo y ella se queda con él (Karen, p. 7).

Yo soy la que cuida a Fabricio, pero cuando fue esto de mi operacion, cuando estuve
internada y que me pasaron varios episodios, son los chiquilines, su hermana y hermano,
los que lo cuidaron. Y mi amiga (Susana, p. 1).

Por otra parte, las Unicas figuras de cuidados masculinas que se destacan cumplen tareas
diferenciadas. Una madre menciona al abuelo materno con un rol de acompafiamiento que, sin
embargo, no puede realizar tareas de cuidados especificas. En términos de las practicas de
cuidados, se podria decir, siguiendo la diferenciacion que realizan Michalewick, Pierri y Ardila
Gbémez (2014) que las madres, asistentes personales y otras mujeres realizan practicas no
formales de salud entre las que se podrian incluir la asistencia en actividades de la vida diaria
basica (AVDB), mientras que los hombres aparecen como figuras colaboradoras que

generalmente realizan practicas de acompafiamiento como dimension vincular/afectiva:

Nosotros tenemos a nuestra familia que nos acompafia mucho, pero en el cuidado de
Marcos con la Unica que puedo contar es con mi hermana a ojo ciego, pero mi hermana
vive en el exterior. Entonces somos nosotros solos. Estd mi papa que a veces lo viene a
buscar y lo lleva un rato a la casa, pero yo le tengo que dejar a Marcos comido, cambiado.
Porgue esas cosas mi papa no las hace. (...) Incluso cuando Marcos estaba internado en
CTI nos turndbamos muy bien, contabamos con mi hermana porque mi hermana viajo en
aguel entonces —ella ahora tiene hijas- pero cuando Marcos estaba internado ella estaba
sola y es mas chica que yo. Mi hermana lo cuidaba toda la noche para que nosotros

28 Subrayo en algunos pasajes los extractos de las narrativas para destacar ideas dentro del parrafo.
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pudiéramos —no irnos del hospital porque nos quedabamos en los sillones— pero que
pudiéramos descansar de noche (Clara, p. 4).

En muchos casos son amigas, conocidas o vecinas quienes contindan las tareas de cuidados de
manera formal como asistentes personales. Esto configura de manera particular el vinculo con la
AP, debido a que ya existe una confianza previa entre ambas y con el nifio o nifia, cercania que
favorece una mayor tranquilidad y seguridad por parte de la madre para delegar tareas y cierta
comodidad previa por parte de la persona asistida con esta (no tan) nueva figura formal de
cuidados. Esto significa que tramas de cuidado informales pasan a formalizarse bajo la figura de

una AP2°. Tal como lo narra una madre:

Creo que me enteré acé. Ella esta desde el principio, hace 7 afios mas o menos. Es la
primera y la Unica asistente gue tuvimos. Creo que fue aca (en Gardel) que me dijeron que
habia salido una ley de asistente personal. Yo la tramité por los dos, una para cada uno,
pero para Andrés no me la dieron. Me la dieron sélo para Fabian por la discapacidad que
él tiene. Justo ella es una vecina y habia hecho el curso. La conozco de toda la vida, desde
gue yo era chica, cuando me dijo que ella hizo el curso pensé que era buenisimo. j¢,Qué
mas quiero que meter a alguien que esté con él y que la conozca y le tenga confianza?!
Fui e hice todo el papeleo, ella me dio la fotocopia de la cédula, me presenté en BPS y ahi
sali6 enseguida. (...) Fabian no quiere otra, él no quiere cambiar por nada del mundo. Yo
le digo que ya esté grande, si no le parece un hombre por el tema de la higiene; me dice
gue no, que esta bien con M., no quiere cambiar ahora (Karen, p. 2).

Siempre fue ella, no hubo otra, desde el principio, no me acuerdo cuanto hace. Yo no lo
puedo contar porque ella me ayudaba desde antes, ella siempre me ayudé con Fabricio.
No fue que de un momento para otro que empez6 ella a cuidarlo porque ahi ya ella lo
acompafnaba (Susana, p. 6).

Mari Luz Esteban (2017) analiza el concepto de los cuidados desde la antropologia feminista,
hallando una tendencia a hipertrofiar la dimensién emocional y afectiva de los mismos, al hablar
del cuidado desde un lenguaje afectivo. Sugiere redimensionar la importancia de las emociones
y distinguir entre afectos, emociones y cuidados, como ambitos diferenciados y diferenciables.
Destaca que las mujeres somos construidas como seres emocionales y, por tanto, mas capaces
de cuidar. Esta construccion social opera en la subordinacién social de la mujer, ya que la
predispone al trabajo reproductivo (Esteban, 2017). En esta misma linea de andlisis, la

corresponsabilidad en la tarea de los cuidados de hijos e hijas es aun una utopia. En el caso de

29 Cabe destacar que el art. 23 del decreto 117/16 menciona como incompatibilidad la contratacion de una AP con una
relacion de consanguinidad de hasta cuarto grado (primos, sobrino-nieto, tio-abuelo) o de afinidad hasta segundo grado
(abuelos del conyuge, cufiados y conyuges de los hermanos) respecto del usuario. En todas las situaciones se respeta
la normativa.
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estas mujeres, 3 de ellas no sdélo no reparten tareas de cuidados con los progenitores y/o padres
de sus hijos e hijas, sino ademas, en la actualidad, manifiestan que ellos no tienen contacto con

sus hijos/as:

Cuando estdbamos con el padre (y ellos eran bebés) él me ayudaba bastante, claro eran
dos. Cuando ellos nacieron yo ya vivia con mi madre, entonces en realidad éramos mas
mi madre y yo. Ellos no tomaban teta porque desde que salieron del CTI ya se habian
acostumbrado a la mema y al complemento. Entonces era cada dos horas levantarte,
calentar la mema, preparar el complemento, cambiarles el pafal. Eran dos, si es uno lo
cambias rapidito y seguis durmiendo. La mayoria de las veces era mi madre, la gue mas
me ayud6 fue mi madre. El estaba ahi v si lo tenia que hacer lo hacia, pero tampoco era
gue me daba la gran mano con los nifios. Desde el principio lo hice todo yo (Karen, p. 5).

Me hubiese gustado si contar con la ayuda del padre un poco mas. Antes por ejemplo
cuando eran mas chicos una fiesta se iban con él. Ahora, sin mentirte, deben serya 6 u 8
afos gue no pasan ni una fiesta con él padre. Que eso también era un alivio, porque en
realidad es lo que se debe: una fiesta la madre y una fiesta el padre. Cuando ellos eran
chicos siempre el 24 pasaban conmigo y el 31 con él padre. Eso si me hubiese gustado,
gue el padre me diera un poco mas una mano; o que se lo lleve un fin de semana cada
tanto. (...) Tengo gente que me ayuda. Desde que eran chicos, mis tios, por ejemplo, donde
vive Andrés, es la hermana de mi mama. Con ellos, todo, siempre lo que precisaramos. En
realidad, por ejemplo, la abuela paterna, también, siempre esta para todo lo que precisen
(Karen, p. 9).

No era un padre muy presente tampoco; no era de esos padres que ya mismo quieren
entrar en la crianza, él como que no. El fallecié ahora, igualmente ya hace afios que no la
veia a Maria. Se agarrd esquizofrenia y vivia en una casa de salud porque no se podia
cuidar y eso. Ahi ella ya no tenia vinculo con el padre; desde los 5 afios que no lo ve mas

al padre (Pia, p. 3).

Yo en ese momento estaba en pareja con el que crio a Fabricio. Desde los tres meses de
él estdbamos. Al papa de biolégico de Fabricio nunca le interesé. Yo quedé embarazada,
no me gusta decirlo adelante de Fabricio. pero quedé embarazada por esas cosas que
pasan, me cuidé, pero quedé embarazada. Le conté al papa biolégico y no decia nada. Yo
no soy muy insistidora, pero si le di su tiempo porque creo que él lo necesitaba. Pero nunca
nada. Bueno, yo conoci a Sergio a los tres meses de Fabricio. De ahi hasta hace cuatro
afios, estuvimos juntos hasta que me separé. Era el padre de Fabricio, le puso su apellido
y todo. Pero él no acompafiaba mucho lo que era terapia. Si acompafiaba todo lo otro,
bueno, hay que hacer esto. Le tenemos que ingeniar una bicicleta, hacemos caballitos,
hacemos esto. Bueno, empezamos el jardin, esta es la que tiene que llevar Fabricio. Todas
esas cosas. Todo lo que era tipo deporte, todas esas cosas. Las terapias eso lo hacia
siempre yo. La hermana también, que es la que estd embarazada y no tenia hijos en ese
momento. Fabricio no ve a Sergio ahora, hace tiempo que no hablan. A mi me dio mucha
pena porque Fabricio lo ama con toda su alma. Pero un dia él se consiguié una novia y
Fabricio estaba enojado conmigo porque yo tenia que hacer algo y yo no podia hacer nada.
Y tenia 10 afios (Susana, p. 3).

En los parrafos precedentes y a partir de lo graficado en las imagenes, asi como lo narrado por

las madres, se puede visibilizar la feminizacion de la trama (formal e informal) de cuidados. Es
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de interés rescatar y valorizar los apoyos de estas mujeres las mas de las veces invisibilizados,

pero que aportan en el cotidiano de estas madres y sus hijos/as.

4.1.2 Lainvisibilizacién del trabajo reproductivo

La crianza y el cuidado de otros continda operando bajo una l6gica de naturalizacion vy
feminizacion de los mismos (Federici, 2017, 2020; Fraser, 2016). Muchas madres reconocen que
las tareas de cuidado las realizan predominantemente ellas, debido a que los padres desarrollan
tareas laborales productivas. De esta manera contina operando la invisibilizacién del trabajo
reproductivo como una tarea mayoritariamente femenina por naturaleza, circunscrita al ambito
privado y no remunerada. Si bien varias madres refieren haber tenido que dejar de trabajar (en
forma remunerada) por necesidades de cuidado durante el embarazo, o en el caso de una de las
mujeres por complicaciones de salud de su hijo, ninguna manifiesta haber elegido y dialogado
explicitamente con sus parejas en ese momento sobre quién continuaba realizando el trabajo
reproductivo y quién el productivo, pareciera ser una deriva en la trama vincular que se da de

manera “natural”:

En los cuidados fui yo, siempre yo. Abarqué todo porque el padre no la entendia mucho.
Como ya te comenté, muchos cuidados habia que tener. Ademas, él trabajaba, entonces
la gue estaba mas horas en la casa era yo. Ella se entendia mas conmigo (Pia, p. 3).

No tengo horario para un trabajo. El tema al que estoy siempre atenta es Andrés. Hoy por
ejemplo salié antes y me avis6 que estaba pronto, si lo podia ir a buscar. A veces falta un
profesor y sale dos horas antes. Estoy yo sola, a Fabian lo dejo un rato solo y lo voy a
buscar a Andrés. Pero tampoco es que tengo libre el horario que Andrés esté en el liceo
para ir a buscar un trabajo (Karen, p. 8).

Como se observa en la primera cita, en la division sexual del trabajo las tareas reproductivas se
consideran predominantemente femeninas, debido a una supuesta predisposicion de la mujer
derivada de cierto “instinto” maternal (Rich, 2019). Esta construccién instintiva de la mujer-madre
aparece, al propio tiempo, como condicién para la produccién de un varén-padre que, en palabras
de una de las madres, no entiende mucho a su hija, desligandose asi de sus responsabilidades
en las tareas cuidados. Asimismo, se identifica como distribuciébn equitativa de trabajo
reproductivo que el padre realice algunas tareas de cuidados en horarios que tiene “liberados”

posterior a su trabajo formal remunerado, pero no se registra la sumatoria acumulada de la
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jornada diaria de la madre con su hijo, siendo el trabajo reproductivo no sélo el de cuidado y

crianza, sino que incluye también el trabajo doméstico:

Con el papa no me puedo quejar, los dos super natural el cuidado de Marcos. Si soy la que
esta mayor parte del tiempo con él, porque el papa trabaja todas las noches fijo todos los
dias. El trabaja de noche y yo durante la mafiana trato de organizar la casa y hacer las
cosas. Mientras tanto, él le lava los dientes a Marcos, hace los mandados. En ese sentido
es super equitativo el cuidado (Clara, p. 4).

El trabajo reproductivo no queda reducido Unicamente a las tareas en el hogar, ya que las madres
identifican la imposibilidad de “desconectar” psicoemocionalmente de la organizacion de la rutina

diaria, pese a que en los hechos puedan delegar tareas:

En cuanto a las tareas que realiza la asistente son las que yo necesite. Alguna vez la ha
llevado también a algun médico, cosas asi y si le preguntan algo que no sabe responder
me llama por teléfono y me pasa con el médico. Ella tiene mucha iniciativa por suerte. Se
maneja muy bien, claro yo tengo mas cancha. La voy orientando: estoy hay que hacerlo
asi, esto asi. Ella asiste en las tareas, pero tengo que estar yo dirigiendo todo. Pero la
cuida bien (Pia, p 6).

Cuando estuve enferma también. (...) Ahi para mi fue impresionante, muy dificil. Siempre
pensé que es muy dificil delegar, como le dicen. (...) Porque tuvo que llevarlo a la psiquiatra
infantil y el neurélogo lo mandd. Entonces cuando estaba alla mi hijo por teléfono: “iMal...”
Entonces, claro, como siempre lo hice yo. (...) Lo que siento es que Federico como que..,
no sé si es la voz del mando, pero como que él a mi me hace caso. A los otros los lleva
mas. Creo que es porque soy la madre. Pero él, por ejemplo, si va al liceo, él va a las
cuatro horas de la mafiana con Karina. Va a los paseos con Karina. Yo no tengo que
preocuparme por nada de esto. Digo, si me preocupo cuando él va a hacer las cosas con
ella.. le digo: vos llamame vy decime: “Mira que hoy no quiere hacer tal cosa” (Susana, p.
9).

La division sexual del trabajo dentro de lo reproductivo (dmbito privado) y productivo (dmbito
publico) también trae aparejado, segun Federici (2018), el poder del salario y el poder disciplinar
gue posee el hombre. De esta manera se genera una relacion de fuerza desigual entre el hombre
y la mujer. Una de las madres identifica esta situacion, por lo que, si bien no puede sostener su
antiguo trabajo, busca una nueva fuente laboral de ingresos, con horario flexible, que se ajustara

a las nuevas necesidades y exigencias familiares:

Entonces después empecé como a buscar otras cosas. Bueno, empecé a trabajar con una
familia, desde que era chiquito empecé a trabajar con ellos, iba pocas horas de mafiana o
de tarde, en el horario que podia. No era lo que me gustaba, pero de Ultima, me las iba
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arreglando. Porgue mi pareja trabajaba, no teniamos problemas con que no me diera plata,
pero mi plata era mia. Entonces yo dije bueno, voy a hacerlo (Susana, p. 5).

Esto que desde el punto de vista individual se considera como una ganancia de independencia
economica y de decision, no dependiendo del salario de su pareja, si se incorpora un analisis
estructural de la situacion singular, este deseo de independencia deriva en una doble jornada,
debido a que continta siendo la Unica figura que esté al cuidado de su hijo. El dilema aqui radica
en que la independencia econémica que le generan sus ingresos, es al mismo tiempo la que la

somete a una alta carga de trabajo productivo y reproductivo.

4.1.3 La discapacidad como produccién social

Las personas en situacion de discapacidad cuentan con pocos espacios de sociabilidad,
escolarizacion, de recreacion, ocio, etc., debido a diversas barreras que pueden ser desde las
arquitectonicas (edilicias), comunicacionales, actitudinales e institucionales (CDPD, 2008). Los
espacios e instituciones por donde circulan las personas con discapacidad continGan siendo
circuitos especiales y diferenciados, no logrando una inclusion universal de las personas.
Asimismo, refieren que, al haber una escasa oferta de propuestas institucionales, incluso dentro
del propio circuito “especial’ de la discapacidad, la oferta disponible de espacios no responde a
las necesidades y/o potencialidades de cada hijo o hija, convirtiéndose dichos espacios en
lugares “dep6sito”, en palabra de una de las madres. Esto da cuenta de una concepcién de esos
hijos e hijas con discapacidad meramente como sujetos pasivos objetos de cuidados especiales,

propios de una concepcion biomédica de la discapacidad que la homologa a un déficit.

Segun los modelos de la discapacidad descriptos por Agustina Palacios (2008) pareciera que aln
convive imaginarios de la discapacidad donde confluyen el modelo de prescindencia y con el
modelo rehabilitador. En el primer modelo, se tiende a excluir o subestimar a las personas en
situacion de discapacidad y considerarlas como objeto de compasion. En el segundo de los
modelos mencionados, la persona con discapacidad tiene que atravesar un proceso de
rehabilitacién y normalizacién para lograr tener un lugar activo en la sociedad y en caso de que
no logre ajustarse a la norma, se prescinde de esa persona. Esta confluencia de modelos se
traduce institucionalmente en que las personas con discapacidad circulen, predominantemente,

por lugares ligados al ambito de la salud y educacion especial:
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Para mi faltan instituciones para nifios después de que salen de la escuela. Porque hay
muy poca cosa, y lo que hay, algunos son como un depdésito porque vos vas, los ves, y no
estan haciendo nada. Que era lo que yo no queria, un depdsito yo no queria. No me la
gueria sacar de encima y que esté 8 horas ahi, no. Yo queria que ella vaya a algo que
tenga una calidad, que haga algo lindo. Yo creo que faltaria eso: instituciones pero que
realmente les den un lugar de calidad. Ahi ya estaria buenisimo, tener algo asi. También
quizas no ponerlos a todos en el mismo lugar, ir viendo. Por ejemplo, en el caso de Maria
ella se angustia muchisimo al ver chicos que no hablan, que estan todo el tiempo quieto y
pregunta: “;voy a quedar asi yo?”._Separar, no es por nada, pero a veces no esta bueno
ponerlos a todos en el mismo lugar. Que también pueda estar con nifios que caminan por
mas que hablen poco, o cosas asi. Porgue a veces los ponen a todos los que estan en silla
de ruedas, como en la Escuela 200 por ejemplo. Tampoco esta bueno, porque ella la Gnica
realidad que ve es a los que estan en silla de ruedas. No todo, todo el tiempo; tiene que
haber una equivalencia, una balanza. (Pia, p.7)

La barrera en la accesibilidad se puede encontrar también en la imposibilidad de acceso a las
instituciones debido a problemas de traslado (falta de camionetas y/o ambulancias) y poca
cantidad de transporte publico accesible. Si bien existe un Programa Nacional de Renovacion
Gradual y Permanente de la Flota de Vehiculos de transporte colectivo de pasajeros coordinado
por el Ministerio de Transporte y Obras Publicas (MTOP) desde el afio 2006, alin no se observa
un cambio significativo en la circulacién diaria. En funcion de esto, en el afio 2020 el MTOP emite
una resolucion que establece una serie de requisitos de accesibilidad con los que deben cumplir

las nuevas unidades.

La posibilidad de trasladarse es el punto de partida para poder acceder a ambitos de educacion,
recreacion, instituciones de salud, entre otros, por lo cual la falta de transporte tiene un impacto
significativo en el cotidiano de las personas con discapacidad, quienes quedan “recluidas”,

inexorablemente, al &mbito doméstico-familiar:

Marcos fue a CAIF y el afio pasado intentamos que vaya a la escuela, pero no pudimos
porque fue muy dificil el tema del traslado. Ahora estamos viendo si para el afio que viene,
para que esté escolarizado, para que vaya a la Escuela Roosevelt. Este afio viene aca a
Gardel, a Teleton y a la Clinica Nordeste (Clara, p. 3).

Nos pasa también a nosotros solos que queremos salir a algin lado y es muy dificil. Con
las AYEX3 por ejemplo el tema del traslado es un debe, es insoportable. Antes
contdbamos con el auto de mi suegro que nos prestaba para llevarlo a las terapias, pero
ahora no nos presta el auto y no tenemos cémo llevarlo. Ni siquiera transporte publico,
porgue vivimos experiencias horribles: hay uno de cada cinco 6mnibus accesible con

30 Las Ayudas extraordinarias (AYEX) son “es una prestacion economica, no contributiva, que brinda el Banco de
Previsién Social a personas con discapacidad o alteraciones en el desarrollo, destinada a contribuir con solventar el
costo a: Institutos de rehabilitacion, escuelas e institutos habilitados por ANEP que realicen integracion o instituciones
recreativas o deportivas cuyas actividades propendan a la rehabilitacion, sean estas publicas o privadas; Transporte
para el beneficiario o boletos para el acompanante”. Informacién obtenida de la pagina del Banco de Previsioén Social
(BPS): https://www.bps.gub.uy/3555/ayuda-extraordinaria.html

58



suerte 0 menos, y después que funcione la rampa... pero te echan la culpa porque hiciste
bajar la rampa y no funciona (...) Nicolas mi pareja se molesta un poco porque yo me enojo
y si porque vas a las plazas y no hay una sola hamaca accesible y estan llenas de nifios
gue no las necesitas o estan rotas. Te ven los padres que estas con la silla de ruedas
esperando y nadie les dice nada. Creo que a la educacion va por casa tendrias que
explicarle a tus hijos: mir4, esa hamaca es para nifios que cuando vienen la van a usar
porgue la necesitan. Porque ellos tienen todas las otras para usar y todos los otros juegos
(Clara, p. 6).

Es todo un tema, porque acé a Gardel el micro no funcionaba y nos trajo la asistente en su
auto. Es complicado porque la silla no entraba y la pusimos atras en el asiento, al costado
de Fabiany no entraba Andrés. Tenés que armar toda una logistica para moverte. A Andrés
lo traigo en la moto. Seria mas complicado otra asistente y tener que gestionar otra
ambulancia o un micro (Karen, p. 3-4).

El otro dia nos fueron a buscar casi a las 8 de la noche. Estamos como mucho 15 minutos,
como mucho, estamos cerca porque por adentro, cortando camino por adentro, es nada.
Te juro que a veces desearia tener, aunque sea un auto viejo, tiro el andador para adentro
y vamos. Porque encima, lo que tiene Casa Gardel es que es muy inaccesible en émnibus.
Lo que nos pasa a nosotros aca donde vivimos es que pasan 5 6mnibus, uno sélo con
rampa, v no tenés tampoco la sequridad que el Unico gque pasa con rampa, pase 0 que
tenga bien la rampa con todas las piezas y que nos funcione (Susana, p. 7).

Por otra parte, se observa en la cotidianeidad de esos/as hijos/as cdmo un entorno capacitista
impide su inclusion y participacion de ese nifio y de esa madre que queda también circunscrita a

esa zona de exclusion en la que queda su hijo:

Porque te pasan cosas que capaz que para algunos son minimas, pero para nosotros, por
ejemplo, el decidir una fiesta infantil de un primo y que nosotros pensamos en cémo Marcos
va a estar en ese lugar, mas alla de lo que él puede hacer en la actividad del cumpleafios,
sino el espacio gue ocupa Marcos, porgue su silla ocupa mas lugar gue cualquier silla
normal. La entrada, por ejemplo, gue no haya escaleras. Hay gente capaz que no se da
cuenta y elige un lugar que estéa bien, esta de acuerdo a lo que su hijo necesita o lo que su
hijo quiere y en el mio no... Muchas veces me ha pasado ponerlo en un rincédn para gue no
incomode la pasada de los demas, por ejemplo, y de ahi no puede salir porque si no tenés
gue correr todo el resto de las mesas 0 que no haya ningun juego en el que él se pueda
involucrar (Clara, p. 5).

La escena narrada por la madre pone en relieve la centralidad del debate por los marcos tedricos-
interpretativos de la discapacidad. Este debate no es meramente una critica tedrica intelectual,
sino que dependiendo del marco desde donde se posicione, seran el tipo de sujeto de la
discapacidad que se produzca: un sujeto anormal de tutelaje o un sujeto de derecho.
Precisamente, los estudios criticos en discapacidad han puesto especial hincapié en las barreras
del entorno (Palacios, 2008) que incapacitan a ese sujeto y al mismo tiempo en comprender a

esos cuerpos como funcionalmente diversos y no como deficientes. El Modelo Social de la
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Discapacidad surge de propuestas del activismo de grupos de personas con discapacidad y de
académicos en lo que se conforma como los “Principios fundamentales de la discapacidad”. Estas
ideas las retoma Mike Oliver y propone el modelo anteriormente mencionado en el que se
desresponsabiliza a la persona con discapacidad respecto de sus limitaciones, para poner el foco
en las barreras econdmicas, medioambientales y culturales que impiden o limitan el desempefio
de la persona. La discapacidad deviene como consecuencia de la negacion por parte de la
sociedad de adecuar las necesidades individuales y colectivas (Palacios, 2008). Por tal motivo
entiendo que estos debates son de suma importancia para este tema de estudio debido a que,
en las posibilidades de ese nifio 0 nifia, habilitan a otras formas del ejercicio de la maternidad de

un hijo/a con discapacidad.

La experiencia de una de las madres en la escolarizacién de su hijo demuestra que, en aquellas
situaciones en las que es viable la inclusidon del nifio en una escuela y se realizan las
adecuaciones necesarias, se eliminan barreras que permiten el relacionamiento de todos los
nifios y nifas:

Pero cuando Fabricio pudo ir con la asistente al colegio fue todo diferente, porque mi idea

de ir al colegio era que no que dejaran a Fabricio alla en aquel rincén y vemos qué pasa.

Siempre la idea fue incluirlo, aunque Fabricio hay cosas que no sabe, porque hoy por hoy

yo me doy cuenta que muchas cosas no. Pero yo quiero eso, que lo incluyan. El hace todo

a su ritmo, hace unos dias cont6 que con la profesora de arte hicieron pila de cosas y lo

iban a poner en el descanso de la escalera. Hay ascensor, pero al descanso de ahi no hay

forma de subir si no es por la escalera. Nos cuenta que subié de cola toda la escalera y

los compafieros lo ayudaban. Para él fue lo mas lindo, para mi fue de terror, pero cuando

me lo conté me dijo: “tranquila, estaban mis compafieras, ellas me iban a ayudar’.

Entonces, eso es lo que me pasa con el colegio, todos los dias lo sigo eligiendo por esas
cosas, esas pequefas cosas (Susana, p. 5-6).

En este relato se puede poner foco en diversas aristas de una situaciéon, segin desde qué postura
se la evalle. En principio existe una barrera arquitecténica que no permite el acceso de Fabricio
al lugar de la exposicién. Sin embargo, el relato del protagonista indica que no presencié una
situacion de incomodidad dado que modificd la forma de subir la escalera y sentia el apoyo de

las compafieras.
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4.1.4 El impacto del diagnéstico de discapacidad en el ejercicio de la maternidad

La vivencia del diagnostico de discapacidad impacta de diferente manera en cada una de las
madres, dado que aparecen situaciones diversas desde un diagndstico intrauterino que generaria
una discapacidad (Maria, hija de Pia), un desarrollo sin complicaciones de salud hasta los 6
meses en donde el bebé presenta una convulsion e internacion prolongada (Marcos, hijo de
Clara), hasta una identificacion de las madres que observan, en diferentes momentos, la falta de
adquisicion de ciertas pautas de desarrollo esperables segin lo que conocen previamente
(Fabricio, hijo de Susana; y Fabian y Andrés, los mellizos de Karen). Es asi como irrumpe en sus
vidas algo del orden de lo inesperado como lo es un diagnéstico de discapacidad que viene
acompafiado de informacion poco certera y mucha incertidumbre del futuro. La maternidad de un
hijo con discapacidad implica ademas otros desafios frente a lo desconocido, la incertidumbre y

la falta de apoyo y respuestas estatales y sociales para personas con discapacidad:

Los dos tienen pardlisis cerebral, Fabian mas comprometido que Andrés, pero es lo mismo.
Nacieron de 31 semanas y cuando nacieron no tenian los pulmones maduros, por eso
estuvieron dos meses entre CTI y cuidados intermedios. No nos dimos cuenta en el
momento, pero con el pasar del tiempo y casi méas llegado al afio hos empezamos a dar
cuenta de que no se sentaban o0 gue les costaba un poco mas todo. Me acuerdo que los
atendia en una mutualista, nos vié la pediatra y ella nos comenté que tenia un vinculo con
Teleton y que me iba a conseguir una consulta. Al afio y poco los llevé a Teletén y me los
diagnosticaron. Nunca me dijeron que era lo que tenian, recién cuando los llevé a Teletdn,
y eso fue entre el afio y los dos, al afio y medio mas o menos. Ahi en Teletdn recién me
dieron el diagnéstico que era paralisis cerebral; después de ahi ya empezamos con todo
(Karen, p.1).

Me enteré a los 7 meses de embarazo de lo de ella. Me habia controlado y en el embarazo
nunca se encontré nada y a los 7 meses se noté porque empecé con contracciones sin
dolor, me voy al Hospital y me ven en el Canzani y me dejan en puerta para que me
controlen. Me ponen un suero para parar las contracciones porque yo estaba dilatando
todo; logré mantenerla y al otro dia me hacen una ecografia. En la ecografia fue que salié
(el diagndstico) (...) Fui una vez por semana a los controles y tenia cesarea programada
para el 11 de setiembre y rompi bolsa el 10 de setiembre. Ella marcé su camino, dijo “yo
me voy a adelantar...”. Fui a la urgencia, me hicieron cesarea de urgencia, que no era lo
gue querian. Ellos querian que no sea todo de urgencia y que estuvieran todos los cuidados
ya ahi sabiendo que iba a venir asi, que iba a necesitar esto y lo otro. Pero fue asi, ella
guedd en incubadora 2 meses y medio en cuidados intensivos, después pasé a cuidados
intermedios en el Canzani y ahi estuvo un mes mas o menos. A los 3 meses y medio me
la dieron (Pia, p. 1).

Fabricio tiene paralisis cerebral, yo todavia no entiendo. Para mi fue cuando yo estaba de
5 meses de embarazo, cuando me vino con un coma diabético. Para los médicos, fue
cuando nacid, pero nunca lo entendi bien. Pregunté lo que podia. Después me dediqué a
ver lo que podia hacer sélo, y empezamos a hacer un montén de cosas. En esos 5 0 6
afos, fueron un monton de cosas y terapias. (...)_A los cinco 0 seis meses, Mas 0 menos,
en esa cosa de gue tenés otros hijos y esas pequefias cosas que hacen todos igual al
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mismo tiempo. Yo me sentia que lo ponia a Fabricio en mi pecho para que él hiciera cosas
asi de mirar, y él siempre estaba agarradito asi a mi, como mimoso, muy mimoso, una
cosa asi. Entonces yo me empecé a dar cuenta. Después yo lo empecé a sentar cerca de
los seis meses, sentadito, y él era todo un flancito. Se caia todo. Yo le ponia almohadones
y si se caia de cara al almohadén, de cara al almohadén quedaba, cosas asi. (...) Y
entonces yo le insistia a la pediatra, y ella me decia, vamos a esperar un poquito, es
haragan, vamos a esperar, y a mi eso me daba como la sensacién de que bueno, capaz
que si. A los nueve meses no habia mucho cambio, méas que el crecimiento de Fabricio,
nada mas. Ahi la pediatra me mando una receta, para pedir un pase para un neuropediatra
(Susana, p. 1-2).

Marcos tiene compromiso motor en todos los sistemas. Marcos nacié como un nifio normal,
y a los 6 meses —estaba por cumplir 6 meses Marcos— el 25 de noviembre de 2016 tuvo
un episodio de convulsiones que nosotros no tomamos como una convulsién porque fue
una convulsion atipica. (...) Hasta que lo subieron a CTI, le hicieron una tomografia de
emergencia y se vio que tenia un infarto cerebral del lado derecho. Estuvo en observacion,
trataban de ver porqué, qué era lo que pasaba. En ese mismo dia de madrugada volvié a
tener una convulsion asi que le coordinaron otra tomografia para la mafiana siguiente y lo
gue dio la imagen es que tenia el infarto derecho y se le habia trasladado también al
izquierdo. Ahi lo indujeron al coma, (...) Se hizo un ateneo médico con muchos médicos
del exterior también, y la Unica que dio un posible diagnéstico me acuerdo que fue la Clinica
San Pedrito de Barcelona que llegé a hablar del Moya Moya y ahi llegé el Moya Moya a
nosotros. Pero tampoco era caracteristico o exacto el Moya moya en él, porque se decia
gue todos los nifios que habian tenido Moya moya, que eran muy pocos, tenian patologias
previas y Marcos se suponia que era un nifio sano. Quedé con el “Sdme. Moya moya
fulminante”, porque también una caracteristica del sindrome es que daba el primer infarto
a los 6 meses y el sequndo al afio, y Marcos tuvo los dos infartos cerebrales en 24hs. (...)
Ahora en el Gltimo control que le hicieron cuando entramos a ASSE (...) lo atendieron en la
policlinica de vasculares con neurocirujanos y un equipo super importante, y le hicieron un
montén de exdmenes complementarios y se vio que lo que él tiene es: una calcificacion en
las carétidas y tiene como una estenosis en las carétidas y ahora también se not6 en la
aorta. Entonces ahora tiene un_diagnéstico de alteracién vascular PAM y Sdme de Moya
moya secundario. Lo que dicen es que él puede, a lo largo de su desarrollo y crecimiento,
seguir aparenciéndole esas afectaciones en arterias importantes (Clara, p. 2).

Frente a este diagnostico de discapacidad inesperado y que llena de incertidumbres el proyecto
maternal previamente imaginado, tres madres subrayan la falta de acompafiamiento profesional,
fundamentalmente de los profesionales médicos, luego de definido el diagndstico y con escasa
orientacion al respecto. Generalmente no hay una informacién uniforme en relacién a las
posibilidades de desarrollo y limitaciones que puede presentar su hijo o hija con determinado
diagnostico, situacion que deriva en una incertidumbre que en algun punto coloca a las madres

desorientadas y en un estado de desesperacion:

Cuando me dijeron lo que tenia, me decian muchas cosas: me decian que algunos nacian
y se morian, otros me decian que no caminaban nada, otros gue llegaban a caminar, o que
no iba a hablar, gue no iba a entender. Yo me estaba arrancando los pelos, imaginate. En
ese momento no podia buscar en internet y todo eso que hay ahora. Esa fue mi
experiencia. Viste que igualmente hoy en dia de mileomeningocele no se sabe mucho: en
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qué afecta en lo cognitivo, en qué afecta en los nervios. No se sabe nada, en realidad no
te pueden anticipar nada de cémo va a ser tu hija. (...) En el momento del diagnostico
estaba con mi pareja y éramos los dos. Era como gue teniamos gue pasar y aceptar ese
duelo, ¢no? Porque es un duelo a la vez. Porque esperas una hija y viene otra. Fue eso,
los dos nomas, que éramos los que ibamos a cinchar después con todo. Al final yo quedé
sola en el camino. Pero bueno, en realidad no iba a haber méas nadie (Pia, p. 2).

Ahi la pediatra me mandé una receta, para pedir pase para un neuropediatra. (...) Bueno
en el 2010, que me acuerdo que justo jugaba Uruguay, ahi le hicieron el estudio. Sali6 falta
de sustancia blanca o algo asi, que era por falta de oxigeno, asi me dijeron. Que en
realidad yo no soy muy buscar en internet ni nada, esperé a ver la doctora. La doctora no
fue muy buena. Me cit6é a mi y me dijo lo que Fabricio no iba a hacer nunca. No va a
caminar, no va a hablar, no va a dejar los pafales, todas esas cosas que vos no esperas
escuchar sola. (...) Bueno, todo eso me dijo ella. Como soy muy terca, dije: “no puede
pasar esto”. Empezamos a ir a todos esos lados, Teletén, a aca (CRCG), alla. Pidieron otra
consulta con otro doctor, con Cxxxxxx. Bueno, él ahi ese dia me explicé un montén de
cosas, lo que podia adquirir o también otras cosas que podian pasar. Pero me lo explico
tan bien. Yo no sé por qué, y teniamos la misma cercania que con la otra, pero me lo
explicé diferente. Teniamos que esperar a ver qué pasaba (Susana, p. 2).

La discapacidad de un hijo queda cristalizada inicialmente por un diagndstico biomédico y esa
maternidad pasa a ser controlada, orientada y administrada por disciplinas socio-sanitarias que
indican seguimientos, tratamientos y necesidades de ese nifio o nifia, generalmente relacionadas
con el ambito sanitario. El ejercicio de la maternidad en palabras de Angelino (2014), pasa a ser
desde un “cuidado-vigilado®, relacionadas con practicas formales de cuidado dando lugar a una
figura de madre-enfermera. Esta figura se expresa en las narraciones a partir de la mencion de
practicas de cuidado, tales como: cateterismo intermitente, cuidado de la gastrostomia, bafio,
entre otras. Consecuentemente ese hijo o hija queda producido como un paciente/enfermo que
requiere de cuidados permanentes de salud de esa madre-enfermera, fundamentalmente en los
primeros afios de vida. A partir de esa produccion de la discapacidad por parte de este discurso
biomédico es que comienza a configurarse un vinculo que tiende a ser indiferenciado entre madre

e hijo/a, para el ejercicio de esos cuidados “especiales” que requiere ese hijo/a.

Lo analizado en este apartado da cuenta de los “itinerarios terapéuticos” (Venturiello, 2012) de
las madres y sus hijos e hijas que van desde las primeras apreciaciones respecto de pautas del
desarrollo, a la busqueda de profesionales para dar respuesta a esas inquietudes, de la gestion
de los estudios a realizar hasta el arribo de un diagnostico y la coordinacién de las terapias
necesarias. La autora retoma diversas concepciones del término de itinerarios terapéuticos;
refiere que inicialmente el concepto era individualista y especificamente se enfoca en las

elecciones del enfermo para posteriormente incorporar a las redes sociales de la persona. Los
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itinerarios terapéuticos entonces son entendidos como “trayectorias de busqueda, produccion y
gerenciamiento del cuidado de la salud” (2012, p. 1064) sumado a las decisiones y negociaciones
con diversas personas y técnicos, acerca del padecimiento y de la terapia adecuada para éste.
Identificar estos itinerarios vitales en las tramas formales e informales de cuidados resultan
significativos para comprender los obstaculos, dificultades y tensiones por las que atraviesan las
madres en el ejercicio de la maternidad de un hijo/a con discapacidad.

4.1.5 Laincorporacion de las Asistentes personales en latrama de cuidados

La incorporacion de una AP también aparece relacionada al ambito sanitario y de seguridad
social, dado que la informacion llega a partir de las diversas instituciones de rehabilitacién y/o
salud por las que transitan sus hijos/as (CRCG, Teleton, Hospital Pereyra Rossell, Banco de
Prevision Social):

Yo no recuerdo como me enteré de los AP, creo que fue por BPS gue tuve una entrevista

gue me comentaron y gue me preguntaron si necesitaba. Yo ahi ya trabajaba y necesitaba
gue la asistente la acompafie a la escuela, me pedian que vaya acompafiada (Pia, p. 4).

Creo que me enteré acd. Ella esta desde el principio, hace 7 afios mas o menos. Es la
primeray la Unica asistente que tuvimos. Creo que fue aca (en Gardel) que me dijeron que
habia salido una ley de asistente personal. Yo la tramité por los dos, una para cada uno,
pero para Andrés no me la dieron. Me la dieron sélo para Fabian por la discapacidad que
él tiene (Karen, p. 2).

Me entero de lo de asistentes personales por la técnica de Fabricio, de fisioterapia, ahi en
el Pereira, que nos encontramos con muchas madres: que empezo a salir en la tele, esto
y lo otro (Susana, p. 5).

La primera vez que me enteré de la asistente personal fue en Teletén, la Trabajadora Social
nos comentd que existia el programa. Hicimos todo el tramite y no demoré mucho, pero
demord un tiempo hasta que nos hicieron todas las entrevistas. Porque también en ese
momento estabamos haciendo todo lo que era la pensién. Eso fue cuando Marcos tenia 2
afios, hara 5 afios ya. Antes de que naciera Ema (Clara, p. 8).

La prestacion corresponde a 80 horas mensuales que se distribuyen en 19 horas semanales (4
jornadas de 4 horas y una de 3 horas). El subsidio se otorga en funcion de los ingresos del hogar
y de la cantidad de personas que viven en él. Por esto mismo, el subsidio puede corresponder al
100%, es decir que cubre la totalidad del salario mensual de la asistente, asi como también

aguinaldo y licencias, 0 en otros casos ser parcial y cubrir un porcentaje del salario mensual sin
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cubrir aguinaldo ni salario vacacional. La persona que desea solicitar una asistente personal

debe, en todos los casos, cubrir el costo de la indemnizacion por despido, en caso que lo hubiera:

Desde lo administrativo, solamente tuve que asumir el despido. Yo tengo al 100% la
asignacion de la asistente. Si es parcial tenés que pagar licencias y aguinaldos también.
Pero en mi caso, como es total, pago solamente si corresponde el despido (Pia, p. 6).

Desde el primer momento que tuvimos el beneficio del asistente, tenemos el 100% del
beneficio, y son 80 horas mensuales (Clara, p. 8).

Toda la gestidn de la asistente personal, desde la contratacion, los acuerdos de las tareas, de los
horarios, entre otras, las realiza la familia con la asistente personal. No existe ninguna figura
dentro del SNIC que funcione como mediadora en esta instancia. Esto se plantea como un
problema en algunos casos, dada la falta de informacién y reglamentacion que pueda servir de
apoyo para ambas partes a la hora de delimitar las tareas que competen al rol y las practicas del

cuidado solicitadas por parte de la familia. Asi lo expresa una madre:

Nos pasé con gente que hemos entrevistado que te decian, por decirte algo: “hago sélo lo
que necesite Marcos”. Pero si vos sos la asistente personal de una persona que tiene
discapacidad, mucha gente te decia, por ejemplo: “yo la cama del nene no la hago”. Yo le
preguntaba por qué no, si se supone que vienen a cumplir y asistir lo que esa persona no
puede hacer, sea un nifio o un adulto. Eso era algo que nosotros les explicAbamos.
Nosotros necesitamos que mas alla de gue vengan a estar con él, no es que vengan a
sentarse al lado de él. No, si él necesita que se extienda su cama, por ejemplo, se supone
gue lo pueden hacer. Nosotros entendimos desde un principio que ese era la labor de un
asistente personal: asistir en lo que esa persona no puede. Ya sea: la higiene, la
alimentacion, el acompafiamiento, jugar... Y ta, habia mucha gente que vos entrevistabas
y te daban a entender que eso no era parte de su trabajo, entonces no las tomabamos.
Venir a que se sienten al lado de él, me quedo yo con él. Por suerte hemos tenido bastante
suerte y hemos sabido elegir bien a la persona que acompafie a Marcos hasta el dia de
hoy (Clara, p.8).

Fui e hice todo el papeleo, ella me dio la fotocopia de la cédula, me presenté en BPS y ahi
salié enseguida (Karen, p.2).

En el informe presentado por Da Rosa (DINEM, 2020), se desprende la necesidad de incorporar
una figura de referencia para que ambas partes puedan consultar y asesorarse en caso de dudas,

diferencias entre AP y familias, etc.

Las cuatro mujeres entrevistadas mencionan recibir el 100% del subsidio, pero en una de las
situaciones menciona la ambivalencia personal de realizar una busqueda laboral, debido a que

dicho subsidio esta condicionado a los ingresos:
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Porgue no hay un control tampoco, no hay un control de absolutamente nada. Te dan el
beneficio y bueno, resolvé como puedas. Nosotros te lo pagamos, es lo Unico que te
resuelven. Obviamente es una ayuda importante porque sino no lo podriamos tener.
También es dificil saber si lo tenés que pagar o no, porgue tenés que o no luchar por salir
adelante, o si en algin momento tratas de, te quitan el beneficio o tenés que pagar.
Entonces tampoco te sirve, porque si yo mafiana puedo empezar a trabajar como
enfermera, y el papa tiene un buen trabajo, que tampoco es un buen trabajo o sea tiene
gue trabajar 12 hs todos los dias hasta las 3 de la mafiana para poder tener un pesito
extra. Si tenemos que renovar el beneficio tal vez tenemos que pagar y ese pesito extra
ya no nos sirve (Clara, p. 12).

Una dificultad planteada es la poca cantidad de horas de cobertura, que no permite cubrir una
jornada minima laboral de 4 horas diarias. Esta apreciacion va en consonancia con el informe de
Da Rosa (DINEM, 2020) que las familias refieren como una solucion parcial por parte del
programa. De esta manera si el nifio/a no asiste a un centro educativo por fuera y permanece en
el hogar, es inviable que la madre pueda desarrollar actividades laborales remuneradas por fuera
del hogar:

Que el BPS te pague mas horas de asistente personal, 4 horas no es nada. Minimo 6
horas, 4 horas no te da para nada. A parte no son 4 horas todos los dias, porque son 4
dias de 4 horas y uno de 3 horas; son 19 horas semanales (Pia, p. 7).

En realidad, son 4 horas al dia, pero los viernes ella trabaja en otro trabajo de mafiana con
otra nena en una escuela que la acompafia y a las 12:30 hs. pasa el micro por Fabiany la
levantan a ella en la parada del 6mnibus y sin mentirte capaz que llegan a las 5 de la tarde.
A veces hace un poco mas, pero ella no tiene problema. Algan dia que nos quedamos en
casa 0 que yo no tengo que salir ni nada, le digo que se quede, que no venga. ¢ Para qué
la voy a hacer venir? O a veces le pido que venga s6lo un rato que yo tengo que ir a hacer
algiin mandado. Pero cuando no la necesito, no. Lo vamos viendo, no es que cumple un
horario estricto. Por eso los dias que Fabidn hace més horas en la escuela, los jueves por
ejemplo que se va a las 10 de la mafiana y vuelve a las 4 de la tarde, no la voy a hacer
venir a esa hora, y le digo que se quede, pero cuando la preciso que tengo que hacer un
mandado o algo le pido que vaya un rato a casa (Karen, p. 3).

Las cuatro horas las utilizdbamos para hacer los deberes, o ir a llevarlo a una terapia, que
yo no pudiera por alguna cosa. A mi en su momento la verdad me ayudo pila, porque
bueno, mafiana tengo que ir a trabajar y me iba tranquila que sabia que estaba bien. No
solamente cuatro horas, porque a veces no son cuatro horas. Hoy me pasa que yo la llamo
a mi amiga y le digo: vos podés a las seis me tengo que ir al médico, porque yo de nuevo
voy a la clinica, ella viene y cumple sus cuatro horas, mas las dos que tardo y no tiene
problema (Susana, p. 6).

Como se puede observar en los dos Ultimos pasajes de las narrativas, en algunas ocasiones se
realizan acuerdos flexibles de horarios con las AP, y es significativamente favorable mientras
esos acuerdos sean beneficiosos para ambas partes. Vale sefialar que lo que refiere Cecilia Da

Rosa en su informe para la DINEM (2020) es el reconocimiento y la visualizacion del programa
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no soélo desde la atencion directa hacia la persona en situacion de discapacidad, sino también
aspectos concernientes al impacto en el acompafamiento a la familia y en la distribucion de

tareas de cuidados.

Los criterios de inclusion para que se brinde el subsidio de AP es que las personas usuarias se
encuentren “en situacion de dependencia severa, es decir, que precisan ayuda para las
necesidades bdésicas (alimentarse, higienizarse, vestirse, movilizarse, trabajo, estudio y
recreacion, entre otras)™!. Este criterio es muy amplio, pero luego al momento de brindar el
beneficio, la seleccion es mas exhaustiva, por lo que las familias que lo precisan, en algunos

casos, buscan la manera de producir la dependencia de forma tal de acceder a la prestacion:

A mi me lo negaron al principio, porque en realidad dijera la técnica de Fabricio: “hay que
contar todo, no todito”. Para mi es muy importante y yo me siento feliz porque Fabricio
haga cosas. Entonces me preguntaron si podia comer solo, no importa cémo, se cuentan
ndmeros. Ellos no me preguntaron a mi si comia con la mano, con un tenedor o con una
cuchara. Desde hace 13 afios que Fabricio come con cuchara, que no puede comer con
tenedor. Hubo cosas que yo le dije que para mi que estaban bien, pero después cuando
me dicen que no... Tuvimos la oportunidad a los seis meses de volver, yo no menti, pero
omiti cosas (Susana, p. 5).

La narrativa demuestra que no sélo se trata de una politica focalizada que estratifica el acceso
seguln ingreso, sino que en ocasiones exige, al ser una politica focalizada, que los sujetos se

produzcan de acuerdo a esa politica, para no quedar excluidos de la misma.

4.2 Singularidades en las historias de vida

A continuacién, se profundiza en la singularidad de cada historia narrada, dada la particularidad
de cada una de las trayectorias de vida de esas mujeres. Todas las madres inician los encuentros
presentando a sus hijos e hijas, sus historias particulares y las vivencias en el impacto de un
diagnostico que cambia su proyecto de vida y, en particular, el parental. El diagnéstico de
discapacidad y la situacién de dependencia que acarrea implica tanto un cambio en las tareas
cotidianas de cuidados como también en la imagen de la maternidad que estas madres

proyectaban previo al diagnostico.

31 Cita textual de la pagina del Sistema Nacional Integrado de Cuidados, del apartado Asistentes personales:
https://www.gub.uy/sistema-cuidados/tramites-y-servicios/servicios/asistentes-personales.
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La maternidad puede generar sentimientos contradictorios, como lo describe Rich (2019):
dolor/placer, frustracion/plenitud, alegria/tristeza, entre otros tantos. El estereotipo de madre
representada en medios visuales y por la literatura tiende a ser desde un amor incondicional, de
entrega total, asi como la identificacion de la maternidad con lo que la propia Rich denomina como
“identidad univoca” para la mujer. La autora menciona la necesidad de un destete entre madre e
hijo para poder retomar la identidad propia de la mujer. Esto que analiza Rich pareciera
agudizarse en la maternidad de un hijo o hija con discapacidad, en la que ineludiblemente hay
una mayor dependencia y menos certezas respecto de los procesos de autonomia que podra
desarrollar su hijo segun la particularidad del caso. Ademas, porque en ese vinculo se entreteje
el imaginario social dominante de la discapacidad, cuestion que determina el papel que tendra la
sociedad en su conjunto para la provision de apoyos y recursos que esas madres dispondran

para el ejercicio de la maternidad en tales situaciones.

4.2.1 Piay las gestiones administrativas

Pia tiene 40 afios, madre de Maria, de 16 afos. Inicio contacto con ella por videollamada ya que
le interesa participar y contarme su historia, pero refiere no tener tiempo para realizarla de forma
presencial, debido a una alta carga de trabajo formal e informal y de estudios. Acordamos
entonces un horario posterior al almuerzo y su llegada del trabajo, horario que esta libre en su

casa cuando Maria concurre, junto con la AP, a rehabilitacion en el CRCG.

Pia comienza contando su historia, pero especialmente la de su hija, y en especifico pone el foco
del relato en el momento en que le diagnosticaron a su hija mielomeningocele, a los 7 meses de
embarazo y de todas las afecciones de salud (en general infecciones) e internaciones que
sobrevinieron hasta poco menos de los 2 afios. Posteriormente, Maria requiere de cateterismos
intermitentes®, practica de cuidado que implica ciertos conocimientos y precauciones higiénicas,
que se debe realizar cada 4 horas. Identifica ademas un hito significativo, de inflexion, en la

crianza de su hija y en su proyecto de vida, alude a una convulsion que afecté a Maria a los 3

32 E| cateterismo vesical intermitente corresponde a una practica por medio de la cual se realiza el vaciado de la vejiga
por medio de la introduccién de una sonda por el canal de la uretra hasta la vejiga. Una vez vaciada la vejiga, se retira
la sonda. Es importante mantener pautas de higiene y correcto sondado con el fin de prevenir infecciones del tracto
urinario y en caso de infecciones crénicas, posibles dafios en los rifiones.
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afios de edad, donde no sélo fue dificultosa la atencién en ese momento por las demoras en el

traslado, sino también por las secuelas que sobrevinieron partir de la misma.

Maria fue a un CAIF, entrando yo con ella. No podia dejarla sola. Ya te digo, mi vida era
ella, todo el tiempo. Hasta los 3 siquié en el CAIF, también estando yo ahi. Pero a los tres
ya lograron animarse a que se quede sola. Pero hizo una convulsién en el CAIF y me
llamaron de urgencia y fui. Demor6 45 minutos la emergencia en venir, fue horrible. La
llevaron a la puerta de emergencia del Canzani. Ahi le hacen un fondo de ojo a ver como
estaba la pupila de ella y vieron que tenia edema de papila y presion en la vista. Como ya
tenia hidrocefalia y estaba sin valvula, me dijeron que podia ser por la convulsion o por la
hidrocefalia (Pia, p. 3).

El embarazo y parto de Maria lo transité en compafiia con el padre de su hija, de quien a los 2
afios aproximadamente se separa y luego desde los 5 afios ya ho mantienen contacto padre e
hija, segun lo referido por Pia, debido a aspectos de salud mental del padre (diagnostico de
esquizofrenia e ingreso a casa de salud por necesidad de cuidados):

Cuando estaba embarazada, empecé con pérdidas y ya dejé de trabajar. Hacia trabajo de
limpieza y no podia continuar. Ahi estaba con el papé de la nena y podia dejar de trabajar
gue él se hacia cargo de las cuentas y eso. Dejé de trabajar sin saber que ella era asi.
Pensando que era un embarazo totalmente normal, que la iba a tener y podia retomar mi
vida. Ahi tuve que dejar de trabajar y ya trabajar no estaba dentro de mis planes ni en
broma. Hasta el afio y medio de ella viviamos internadas por infecciones urinarias
repetidamente. Yo llegaba de desarmar los bolsos y a los dias volviamos a internarnos 10
dias y después volvia para casa. Una semana como mucho volviamos. Asi estuvimos, fue
impresionante. No teniamos vida realmente (Pia, p. 2).

A lo largo de ambos encuentros refiere en varios momentos estar sola y no tener a nadie mas, a
excepcion de su madre (abuela materna de Maria). Actualmente refiere haber logrado recuperar
parte de su vida personal logrando sostener un trabajo desde hace 8 afos aproximadamente y
finalizando una formacién de Recreaciéon en UTU. Tiene una rutina semanal muy estructurada
segun las actividades de recreacion y rehabilitacion de Maria, en un Centro al que asiste pocas
horas, y las posteriores 4 horas de cuidados son cubiertos por la AP. Esto se configura a partir
de una desigual distribucion de cuidados con el padre de la nifia, siendo la madre la figura

exclusiva de cuidados:

Yo estaba trabajando y con la asistente pude continuar que eso es lo importante. Que pude
ir delegando, y que no sea todo yo, sino era todo yo. La verdad que me cansa que sea
todo yo (Pia, p. 6).

Pero bueno, en ese momento Maria tuvo una internacion y yo le pedi que me cubra cuando
yo me iba a bafiar, esas cosas. Le pedia que esas 4 horas ella vaya y la cuide allad. Ahi me
entero de quejas de enfermeras que decian que le dijo “estupida” en el vestuario, que lo
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vi6é una abuela y eso lo tengo de testigo. En Gardel también me dijeron que la veian todo
el dia con el celular, que no le daba corte ninguno y que le hablaba mal, muy prepotente.
Le pregunté a Maria y me dijo que si, incluso me dijo que le mostré la cola la asistente y le
mostré la materia con un papel higiénico. Estaba mal de la cabeza esa sefiora. Bueno la
tuve que echar, le tuve que pagar el despido, teniendo todos los testigos que tenia y
pagandole a un abogado para que me defienda, porque dicen que cuando vos sos la que
empleadora no te defiende ningin abogado gratis y tenés que pagar igual. Yo les decia
que tenia testigos de todo lo que hizo y tuve que pagar igual, ¢podés creer? Ahi dije:
‘nunca mas pongo un asistente, nunca mas”. Me empecé a arreglar yo como podia y en
todo lo que podia, haciendo todo yo, hasta que termind la escuela (Pia, p. 5).

Inicialmente se genera un vinculo de dependencia casi absoluta, “mi vida era ella, casi todo el
tiempo”, refiere Pia, situacion que se configura debido a la falta de figura de apoyos y
diversificacion de tareas de cuidados. Durante 8 afios Pia permanecio junto a su hija en todo
momento, situacién que, segun sus palabras, en algunas oportunidades, la “agobiaba”. Con la
inclusion de una AP, Pia puede no sélo sostener su trabajo remunerado, sino también insertarse
en un estudio formal en la UTU. Inicialmente no identifica cambios en el vinculo con su hija a
partir de la AP, luego refiere que puede disfrutar mas los tiempos compartidos, al no permanecer
la totalidad del tiempo de su vida cotidiana al cuidado de su hija:

El vinculo con Maria siguié siendo el mismo. También hubo muchos cambios, yo empecé
a estudiar, ya llevo el segundo afio de estudio, entonces mis tiempos con Maria se
redujeron un montén. A lo que yo vivia con ella... pero no hubo cambios. Si cambi6, no lo
noté. También Maria estd en una edad complicada, tiene 16 afios y por mas que su
mentalidad sea de mas chiquitita, tiene sus cosas de adolescencia. Ahora puedo disfrutar
mas el momento que estoy con ella, antes era mas agobiante a veces. Todo el tiempo,
todo el tiempo, entonces llegaba un momento que te agobiaba. Ahora en estos ratitos que
estoy trato de disfrutar mas: me siento a hacer un dibujo con ella. Antes era como que “pff’,
ahora que tengo estos ratitos, por lo menos esos ratitos darselos de calidad. A veces que
estoy cansada que tampoco estoy, no te voy a mentir. Pero en esos momentos que estoy
mas o menos bien... Igual siempre me siento un rato con ella. Hay veces que estoy mas
presente y otras veces que no. Es que para estar 100% tenés que tener alguien que te
cocine, que te limpie la casa... Porqgue cuando estas libre que podés hacer algo con ella
también tenés que hacer todas las cosas de a casa. Porque mi madre se queda con ellay
todo, pero ella no le cocina, yo le dejo todo pronto, dejo la comida hecha, la casa limpia.
Cuando hay que bafiarla la bafio yo o la bafia la asistente. Pero soy yo la que se ocupa.
Mi madre viene a hacerle compafiia. Le calienta la comida y mas nada. Tenés que estar
haciendo todo, entonces a veces no me puedo sentar como yo quisiera (Pia, p. 6).

En contrapartida al agobio percibido por la total dependencia, a partir de la incorporacién de una

AP aparece el disfrute, el momento compartido de una actividad de interés de Maria.

70



Pia manifiesta una vida completamente cooptada por las necesidades de apoyo y cuidados de
Maria. Asimismo, se observa una dificultad de diferenciacion de su proyecto personal respecto
de su hija, siendo su eleccién vocacional original ligada a los cuidados:

Me quise anotar en la UTU para hacer masajes, masajes para deportistas y eso. Estaba
bueno también por Maria, porque le podia hacer la fisioterapia mejor. Cuando me voy a
anotar a la UTU me dicen que no habia lugar para eso y le pregunto por Recreacién y
deporte, porque vi que habia. Me pregunté qué habia estudiado y si habia terminado el
liceo. Le dije que si y me dijo que me convenia hacer la tecnicatura que era mas avanzado
ay que habia lugar para estudiar ahi. Porque para Recreacién y deporte con 4to de Liceo
ya estd, y estaba tirando 5to y 6to afio a la basura. Esa era la adscripta. Le pregunté a qué
me habilitaba eso y ahi me explic6 mas o menos como era, me gusté y me anoté. Fue
como que el Universo me dijo: es por aca. Empecé hace dos afos y estoy terminando ya.
Hice todas las materias de unay ta (Pia, p. 6).

En diversas oportunidades Pia destaca la necesidad de mayor cobertura por parte de los
cuidados de la AP, dado que con 19 horas semanales no logra siquiera cubrir su jornada laboral
de 4 hs. diarias. Luego, va mas alla al sugerir un salario por el trabajo reproductivo para las
madres de niflas/os en situacion de discapacidad. Es interesante que, si bien refiere que la
pensién por discapacidad percibida por su hija no era suficiente para la manutencion de la familia,
no solicita un aumento de la misma dado que esa pension es para las personas en tal situacion.
Realiza una distincion entre un aporte econémico que recibe su hija por su situacién de
discapacidad, y el que podria recibir ella debido al trabajo reproductivo de cuidados. Pia en otras
palabras, sugiere que se les reconozca ese trabajo reproductivo realizado y de esta manera se
les otorgue un salario por ese trabajo invisibilizado. En relacion a lo desarrollado por Fraser
(2000), un salario a las madres con hijos e hijas con discapacidad supondria en principio una

politica de reconocimiento de ese trabajo invisibilizado, a la vez que una politica “redistributiva’:

Sino otra cosa gque podria ser, es que a las madres se les dé 0 una media pensién o una
ayuda econémica. O una jubilacion con algo. Porque si bien nuestros hijos cobran pensioén,
es de ellos. Yo en mi caso tuvimos que sobrevivir muchos afios con la pension de Maria;
la Unica entrada de la casa era la pension de Maria. No habia mas nada, porque yo no
podia salir a trabajar por todo eso. Entonces es como te digo, si nosotros tuviéramos una
pension también o algo... porque se nos hace muy dificil a veces trabajar (Pia, p. 7).

Por dltimo, es importante destacar que, si bien Pia resalta la importancia de la prestacion de AP,

debido a diversas complicaciones particularmente en relacién a los acuerdos de horarios entre

3 En relaciéon a informacién sobre la contratacion de AP, en la pagina de internet del BPS
(https://iwww.bps.gub.uy/9973/programa-de-asistentes-personales.html) se aclara que “BPS realizara el pago de lo
subsidiado directamente al Asistente personal contratado. Cuando la cobertura sea parcial, el beneficiario debera pagar
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las partes, asi como a la desvinculacion del contrato laboral en los casos que asi lo deseaban,

no obstante, por un tiempo, decidié suspender el servicio:

Fueron muchos temas con las asistentes personales porque no fue ella la primera con la
que esta. (...) Cuando esa asistente se va, quedé como un afio sin asistente. Después
puse a otra. Ella estaba con Maria de mafiana, pero después las maestras me pidieron
gue la asistente vaya en la tarde porque no me acuerdo por qué actividad. La asistente no
gueria, no queria ir, me decia que por la tarde habia agarrado otra asistencia. Yo le decia
gue cuando la habia tomado fueron otras las cosas que se dijeron. Entonces empez6 con
que la eche, que le tenia que pagar el despido, y yo le decia que yo no la iba a echar
porque era ella la que se queria ir. Le decia que era ella la que tenia que renunciar, porque
cuando yo la tomé ella me dijo que tenia disponibilidad y en ese momento ya no podia
porque habia tomado a otra persona en la tarde, pero ese no era mi tema, yo no le
cambiaba horario porque a mi se me antoj6 por ser mala. Era la escuela (Pia, p. 4).

Retomando algunas cuestiones subrayadas acerca de lo narrado por Pia, parece interesante
identificar cdmo esa situacion de dependencia de su hija, sumado a la falta de redes y de
instituciones que alojen a Maria, se encuentra por momentos completamente desbordada y
sobrepasada. La incorporacion de una AP trae por momentos alivio y libera a Pia, pero la gestion
y la falta de amparo frente a dificultades en esa relacion vincular y laboral, también generan
situaciones de tension por lo que por momentos elige no tener la prestacion para su hija.
Actualmente, Pia pareciera manifestar que, con los cuidados de su hija cubiertos, asi como la
posibilidad de mantener un espacio laboral y también de estudio, es decir retomar sus propios
proyectos personales, eso no sé6lo genera alivio en la madre, sino también la posibilidad del

disfrute de su hija, de su compafia y de espacios en conjunto.

4.2.2 Karen. La maternidad multiple y la madre reclamada

Karen tiene 32 afios, fue madre adolescente de mellizos. En el momento del embarazo se
encontraba estudiando, pero debio dejar el liceo, proyecto que retomé parcialmente, por materias,
en afios posteriores. Siempre vivié con su madre y hasta que sus hijos cumplieron 2 afios convivia
también con el padre de los nifios, de quien se separa luego. Actualmente Karen convive con su
madre y su pareja, y su hijo Fabian; el otro mellizo, Andrés, vive desde la pandemia con la tia 'y

el tio de Karen. Refiere una red amplia de cuidados: madre, pareja actual, tios (hermana de su

la diferencia al Asistente personal. En caso de despido, la indemnizacién siempre es a cargo del beneficiario. Quienes
contraten a una persona como Asistente personal seran registrados como empleadores y sus asistentes como
dependientes. Estos registros se realizan exclusivamente de manera presencial en las oficinas de BPS.”

72



madre y pareja), amiga (cufiada actual), abuela paterna. Si bien subraya el apoyo de toda esta
red, resalta la figura de su propia madre que la apoya y acompaiia a diario en las tareas de
cuidados desde que sus hijos eran bebés. Es de destacar nuevamente la trama feminizada de
cuidados, en este caso Karen destaca el impulso que la madre le brind6 para que ella pudiese

disfrutar de salidas y actividades con amigas desde el inicio y resalta que no “era su obligacién”.

El primer impacto en su proyecto parental fue al enterarse, con 16 afios, del embarazo multiple.
Posteriormente, sumados a los cuidados de dos bebés, comienzan a observar dificultades de los
bebés para adquirir pautas de desarrollo normotipico. Ambos hijos reciben el diagnostico de
paralisis cerebral cerca del afio y medio, pero se podria inferir que es un diagnostico tardio por
parte de otros profesionales, que no hayan podido acompafar a esta madre y padre adolescente

para identificar las pautas de desarrollo esperadas y no observadas en los nifios.

Tengo dos hijos, Fabian y Andrés, de 16 afios; casi 17 afios, ya en noviembre cumplen.
Cuando yo quedé embarazada, tuve que dejar de estudiar, fueron un montén de cosas
(Karen, p. 1).

En ese momento estaba estudiando. Cuando me enteré que eran dos pensaba: no puede
ser, no me puede tocar a mi. Después lo fuimos asumiendo. Con el tiempo nos empezamos
a dar cuenta de que daban mucho trabajo y a los dos afios que me separé del padre ya
fue el triple de trabajo, porque mi madre también trabajaba (Karen, p. 5).

Los dos tienen pardlisis cerebral, Fabian mas comprometido que Andrés, pero es lo mismo.
Nacieron de 31 semanas y cuando nacieron no tenian los pulmones maduros, por eso
estuvieron dos meses entre CTI y cuidados intermedios. No nos dimos cuenta en el
momento, pero con el pasar del tiempo y casi mas llegado al afio nos empezamos a dar
cuenta de que no se sentaban o gue les costaba un poco mas todo. Me acuerdo que los
atendia en una mutualista, nos vio la pediatra y ella nos comenté que tenia un vinculo con
Teleton y que me iba a conseguir una consulta. Al afio y poco los llevé a Teleton y me los
diagnosticaron. Nunca me dijeron que era lo que tenian, recién cuando los llevé a Teletén,
y eso fue entre el afio y los dos, al afio y medio mas 0 menos. Ahi en Teletdn recién me
dieron el diagnéstico que era paralisis cerebral; después de ahi ya empezamos con todo
(Karen, p. 1).

Karen identifica el apoyo de su madre, asi como también de su pareja, quien le sugiere realizar
salidas personales y él se ofrece al cuidado de Fabian. Si bien el vinculo entre ellos no es muy
cercano, o al menos Fabian no desea permanecer a su cuidado, Karina logra sobreponer su

interés y necesidad personal, por sobre la demanda de su hijo:

De vez en cuando también salimos con mis amigas a merendar o a cenar. Mi compafiero
también me acompafia en todo, me dice que salga y que él se queda, que vaya tranquila.
A Fabian no le gusta quedarse con él, pero cuando no le queda otra me dice: “vos déjame
el celular y anda, si preciso algo te voy a llamar” (Karen, p. 7).
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Al principio ninguno de los dos (Andrés y Fabian) estaba convencido con mi pareja. Si salia
alguna discusion o algo le decian: “vos no sos mi padre, vos no me mandas”. Entre los 6 y
los 8 afios, mas 0 menos, todo el tiempo chocaban. Ahi yo me puse firme y no cedi, porgue
se tenian que acostumbrar. Ni podia cambiar de hijos, ni tampoco iba a cambiar de marido.
Entonces con el tiempo se fueron acostumbrando, pero mas bien eran celos supongo.
Porque yo siempre estaba sola para ellos dos y después viene un hombre y no es el padre.
Era mucho cambio (Karen, p. 7).

Refiere no tener tiempo semanal para ella misma, especificamente para un trabajo remunerado
por fuera del que ya realiza en el ambito doméstico. Esto no se debe Unicamente al cuidado de

Fabian, sino también al cuidado de Andrés:

No tengo horario para un trabajo. El tema que estoy siempre atenta es Andrés. Hoy por
ejemplo salié antes y me avis6 que estaba pronto, si lo podia ir a buscar. A veces falta un
profesor y sale dos horas antes. Estoy yo sola, a Fabian lo dejo un rato solo y lo voy a
buscar a Andrés. Pero tampoco es que tengo libre el horario que Andrés esté en el liceo
para ir a buscar un trabajo. No puedo, porque mi pareja por ejemplo algunos dias trabaja
de mafnanay otros de tarde. Tampoco es que tiene un horario fijo para que se quede con
Fabian y yo me voy a trabajar. Incluso mi cufiada que puso un almacén me ofrecié que
vaya a trabajar un rato, 3 0 4 horas, pero no tengo tiempo. De mafiana estoy pendiente de
Andrés, que si entra mas tarde o si sale antes. Lunes y miércoles vamos a Gardel, y martes
y jueves lo tengo que llevar al rugby. El Gnico dia que tengo libre es el viernes y es imposible
conseguir un trabajo una vez a la semana (Karen, p. 8).

La incorporacion de AP se identifica como una figura que provee “alivio” en la dinamica diaria de

cuidados de sus dos hijos:

Para mi fue un alivio, no te voy a mentir. Yo me tenia que repartir entre dos. Porque a
Andrés lo llevo yo al Liceo, lo voy a buscar. A Gardel venimos los lunes y miércoles.
Entonces sale del Liceo, llega, come y de vuelta salimos y volvemos a las 6 de la tarde.
Cuando empecé con la asistente fue un respiro; Fabian esta viniendo a Gardel lunes y
viernes. Los viernes por ejemplo, que se va a las 12 del mediodia, vuelve a las 5 de la
tarde. Yo me quedo en casa. Me dicen que haga algo, que salga, pero prefiero guedarme
en casa tranquila, que tengo cosas para hacer, tengo que cocinar. Es un alivio. Los lunes
no lo noto mucho porque igual yo tengo que venir con Andrés. Fabian viene con ella, y yo
vengo con Andrés; pero los viernes si. (...) Cuando yo no estoy, delego todo en ella (Karen,

p. 3).

Si bien Karen manifiesta alivio, percibe que, frente a la diversificacion de los cuidados con la AP,
existe un cambio en el vinculo con Fabiadn que lo siente como un alejamiento de su parte por lo
gue le reclama mayor presencia. Reclama una madre dedicada a tiempo completo y que
responda Unicamente a sus demandas y necesidades. Este es el vinculo que se ha configurado

y cristalizado a lo largo de todos estos afios:
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El cambio con Fabian desde que esta M. es mas bien que_me reclama que siempre estoy
para Andrés y no estoy para él. Yo le explico que, si yo pudiera conseguir una asistente
para Andrés, lo haria (Karen, p. 3).

El Unico dia que tengo descanso son los viernes. Fabidn me lo reclama: que vengo a
Gardel con Andrés, que voy a rugby con Andrés. Ahora lo estoy llevando sé6lo una vez por
semana a rugby. Aparte con el frio que hace, que terminan a las 9 de la noche, para andar
en la moto hace mucho frio. A veces lo llevo, lo dejo y a la vuelta le pido un Uber para
venirse, como tiene el celular voy hablando con él y me dice cuando se toma el Uber, por
donde va. El tema es que el tema del Uber es un gasto, tampoco puedo mandar el Uber
para todos lados. Yo me manejo en la moto con él, vamos y venimos, pero claro, Fabian
me lo reclama: que no estoy nunca, que siempre se tiene que quedar en casa. Pero no
puedo partirme en dos (Karen, p. 3).

A medida que Fabian crece, los cuidados se van complejizando debido a la carga psico-fisica que
le exige tanto su crecimiento en la talla como la incertidumbre respecto de cémo va a poder asistirlo
a futuro. Esta problematica se acrecienta al pensar en qué va a pasar con su hijo cuando ella no
esté. Si bien tiene una trama de cuidados que la apoyan, no identifica posibilidades de que alguien
afronte esos cuidados de forma permanente, por lo que se angustia al pensar en esa situacion
imaginaria. Su hijo en cambio identifica la alternativa de institucionalizacién, teniendo mas

normalizado ese hecho:

Pero esta de mi altura, casi que no puedo incluso cuando lo tengo que llevar al bafio. Lo
paro y le digo “Colgate”y lo llevo colgado, porgue no puedo con él, en realidad. Entonces,
claro, pienso, sigue creciendo dos, tres afios mas y ¢qué voy a hacer con él? Porque ya
casi no puedo, en realidad. Aunque lo siento en la cama, y de la cama a la silla, pero igual.
Pienso también en que cuando yo no esté, y él siempre me dice, y bueno, me voy airaun
hogar, porque en la escuela donde él va hay un nenito que no tenia familia, y vivia en un
hogar. Entonces me dice, “bueno, cuando vos no estés, yo me voy a un hogar” me dijo,
“Ahi me atienden, me cuidan”. Uno piensa también, qué va a pasar mas adelante, o si a
mi me pasa algo, un montén de cosas, en realidad. Como que a futuro no podés prever
todo, porgue, pueden pasar un montén de cosas, en realidad. Es que en realidad como
gue lo tenemos recontra asumido porque siempre lo hablamos. (Karen, p. 5).

Este vinculo de dependencia genera angustia frente a la incertidumbre de lo que puede suceder
a futuro ya que la vida de ese hijo se sostiene a costa de una sustitucion total de la vida de esta
madre. Esta madre vive y hace vivir a su hijo, el problema surge frente a la inquietud de lo que

vendra.
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4.2.3 Susana. Habitar y acompaifar otro cuerpo

Susana tiene 55 afios, es modista pero desde que Fabricio, su hijo menor, era pequefio y le
diagnosticaron paralisis cerebral, comenz6 a trabajar como empleada doméstica. Actualmente,
se encuentra jubilada por discapacidad. Su relato estd marcado por las continuidades en su vida
y la de su hijo en relacion al proceso salud/enfermedad/atencién/cuidado (Michalewick, Pierriy
Ardila Gomez, 2014). Refiere haber padecido un céncer de mama con un tratamiento
qguimioterapéutico que le dej6é como secuela temporal la inmovilidad en una mano. En este

momento se encuentra a la espera de otra cirugia por una afeccion pulmonar.

Tiene tres hijos y una hija, de los cuales tres viven con ella, ademas de una nieta de 7 afios y otra
en gestacion. Fabricio presenta paralisis cerebral y la madre no concuerda con el momento del
diagnéstico. Su relato acerca de los cuidados de Fabricio es diferente al de otras madres, ya que
su hijo mantiene una trayectoria escolar desde el jardin de infantes hasta la actualidad (el liceo)
con los mismos compafieros/as que lo conocen y acompafian desde que era pequefio. A su vez
participa en un deporte adaptado, futbol en silla de ruedas®*, actividad de interés y un espacio de

socializacion tanto para Fabricio como para su familia.

Previo a recibir el diagndstico de su hijo, Susana comienza un “itinerario terapéutico” (Venturiello,
2012) de busqueda por terapias e instituciones que estimulen a su hijo en el desarrollo. Refiere
gue fue un momento donde toda su energia se encontraba abocada en esa tarea, incluso
debiendo por momentos “desatender” a sus otros hijos. Segun los profesionales tratantes, los
primeros 5 afios son vitales para el desarrollo del nifio, y eso oper6 como un mandato técnico-
profesional que circunscribe el itinerario vital de Susana de “terapia en terapia”. Posteriormente

el énfasis lo puso en lo escolar y académico.

Susana relata como sus propios cuidados de salud y necesidad de intervenciones quirdrgicas la
ayudaron a acompafar la autonomia de Fabricio. Susana relata como su propio cuerpo le marcé
un limite, por lo que identifica que para ocuparse de si misma (y los tratamientos e

intervenciones), requirio previamente delegar los cuidados de Fabricio:

Cuando me pasé esto de la mano, para mi fue como si me hubieran cortado, no sé, los
brazos. Porque tuve un linfoma y me hicieron quimio. Lo que me hicieron ac4 fue como
me habia salido un bulto, me pincharon. Ahi es donde se ve que pincharon también el
nervio. (...) La operacién de ahora del pulmén quedd en stand-by, porque es una operacion

34 power chair football es un deporte adaptado en equipo (4 contra 4). Lo practican personas con discapacidad que
utilizan sillas de ruedas eléctricas. La Fédération Internationale de Powerchair Football Association se establecié en el
2006 y establece y guia las reglas del deporte que realizd su primera Copa del Mundo en Tokio (Jap6n) 2007.
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muy riesgosa, el pulmén estd muy pegado al corazén. Entonces para ellos es riesgosa,
ellos saben que yo pienso mucho en Fabricio, entonces ellos lo que estan haciendo ahora
es que vamos haciendo cosas, pero de a poco (Susana, p. 5).

Pero después también tuve que aprender. Porque a veces también la vida te hace como
parar por algo, ¢no? O sea, hay que parar un poco (Susana, p. 9).

El dia a dia con el hijo en situacion de discapacidad trae aparejados muchos cambios
impensados. Susana refiere en principio un cambio laboral por dificultad para cumplir con los
ritmos y exigencias del trabajo anterior. En efecto, tuvo que dejar su oficio, lo que le gusta hacer
y sabe hacer, para asistir con Fabricio a sus terapias, consultas, entre otros. Pero ese no es el
Unico cambio que percibe Susana; ella logra identificar un cambio significativo: para acompafiar
a su hijo en el dia a dia, con sus necesidades, con su equipamiento, etc., debe realizar un cambio
en su estética elegida durante toda la vida, ya que deja de ser funcional en relacion a los
requerimientos de apoyo que demanda la situacién de dependencia de su hijo. Asi lo cuenta ella:

Siempre hice cosas relacionadas a la ropa, era modista, pero trabajé en una tienda de ropa
importante en Punta Carretas. Yo siempre cuento que nunca usé championes en mi vida.
Cuando nacié Fabricio, cuando empez6 todo esto, me tuve que bajar de los tacos para
empezar a andar. Que es una bobada, pero para mi en ese momento fue re importante,
porque yo iba a trabajar e iba en unos tacos que no sabes lo que eran. Cuando nacié
Fabricio para mi no era lo mismo, porque yo me tenia que agachar, yo no podia andar de
pollera porgue me subia a la pollera del andador. Entonces todas esas cosas que
cambiaron en mi (Susana, p. 4).

Se observa en toda la narrativa de Susana todos los ajustes y cambios a nivel personal, laboral
y familiar que debié realizar en estos afios. La madre refiere haber estado acompafiada por su
amiga y madrina de Fabricio, y su actual AP. La eleccion de la AP no le genera inquietud dado
gue delega cuidados en su amiga y, como se menciond anteriormente, la gestion de AP consiste
en este caso en formalizar un vinculo de cuidados preexistente, asi como reconocerlo como un

trabajo con la correspondiente retribucion econémica:

Yo siempre digo que el asistente que elegi quiere a Fabricio, y le gusta lo que hace, esta
todo el tiempo haciendo cosas para entender. Al principio tenia solamente a Fabricio, pero
ella después empez6 a agarrar otro nifio con diferentes cosas, empezé a estudiar para
TEA. Tiene un nifio de tarde, y yo digo que le gusta lo que hace. No es que viene porque
trabaja cuatro horas y agarra plata. No es eso, yo digo que marca ahi la diferencia. Ella me
conoce y sabe como soy, entonces dice a Fabricio: “hay que estudiar, hay que hacer las
cosas”. Ella es amiga mia hace 17 afios, y es la madrina de Fabricio. Eso es lo Unico que
hemos tenido que aprender en este tiempo, gue es la asistente en el colegio y la madrina
en la casa. Nosotros como adultos lo podemos hacer, y a él le cuesta: en la escuela le
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dice: madrina, madrina, madrina. Siempre fue ella no hubo otra, desde el principio, no me
acuerdo cuanto hace. (...) No fue que de un momento para otro que empez6 ella a cuidarlo
porgue ahi ya ella lo acompafaba (Susana, p. 6).

Por otra parte, Susana relata que la prestacion de AP en un principio se la negaron, por lo que
técnicos del area de la salud le sugieren que solicite la revaloracion. El art. 12 del decreto 117/16
habilita que que el SNIC o el BPS puede actuar por oficio, asi como el interesado o su
representante pueden solicitar la revaloracién, basado en: modificaciones en el nivel de
dependencia, error en la aplicacién del baremo® y/o por modificacién en los ingresos o error en

la valoraciéon de los mismos:

A mi me lo negaron al principio, porque en realidad dijera la técnica de Fabricio: “hay que
contar todo, no todito”. Para mi es muy importante y yo me siento feliz porque Fabricio
haga cosas. Entonces me preguntaron si podia comer solo, no importa como, se cuentan
nameros. Ellos no me preguntaron a mi si comia con la mano, con un tenedor o con una
cuchara. Desde hace 13 afios que Fabricio come con cuchara, que no puede comer con
tenedor. Hubo cosas que yo le dije que para mi que estaban bien, pero después cuando
me dicen que no... Tuvimos la oportunidad a los seis meses volver, yo no menti, pero
omiti cosas (Susana, p. 5).

A partir de ese momento inicia la asistencia su amiga, quien permanece a lo largo de los afios.
Las tareas asignadas a la AP fueron variando en las diferentes etapas segun las necesidades
tanto de Fabricio como de Susana, y en este momento realiza tareas de acompafiamiento y apoyo

escolar, complementando en el hogar lo realizado en el liceo:

La asistente empez6 hace tiempo, era solamente casa al principio, lo llevaba a las terapias.
Después en el colegio tuvimos un tiempo que empezaban a hablar de la autonomia. Volvia
a casay ella estaba con Fabricio, hacia los deberes, todas esas cosas de ayudarlo a contar
a esto... Las cuatro horas esas las utilizabamos para hacer los deberes, o ir a llevarlo a
una terapia, que yo no pudiera por alguna cosa (Susana, p. 6).

Ahora pasé de ser asistente a, no sé como explicarlo, pero tipo docente, porque lo ayuda
al docente, lo ayuda al docente a encontrarle cosas para que Fabricio pueda. Lo ayuda a
un montén de cosas, por ejemplo, ahora pasé con el compas que Fabricio no puede y
penso en hacer otra cosa, buscar alternativas. Ella me dice: “comprame tal cosa porque

35 Se encuentra en desarrollo un “Baremo (nico de valoracién de la discapacidad” con el objetivo de estandarizar la
valoracién del grado de discapacidad (leve, moderado, grave); a partir de la aplicacién del baremo Unico se busca evitar
gue las personas deban repetir una evaluacion cada vez que acuden a un organismo prestador diferente.
https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/comunicacion/noticias/uruguay-presenta-avances-desarrollo-baremo-
unico-valoracion-discapacidad

Actualmente el Banco de Prevision Social (BPS) utiliza como instrumento las “Normas para la Valoracion del grado de
invalidez” (BPS, 2006 - Version 2014).
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vamos a hacer otra cosa”. Le armé toda una carpeta a Fabricio, siempre esta dando ideas
para que sea mas facil para él y para nosotros (Susana, p. 7).

Susana menciona a lo largo de todo el relato su empuje y empeiio por fomentar el desarrollo de
su hijo y el proceso de autonomia que va adquiriendo en las distintas actividades. Refiere haber

realizado las modificaciones y/o ajustes ambientales para promover un desempefio sin barreras:

En esos 5 0 6 afios, fueron un montén de cosas y terapias. Acéa (en CRCG), en Teletdn, hizo
equinoterapia. No sé, me decian: hay cursos de Bobath que vienen de Argentina, y ahi
ibamos, a todo lo que nos invitaran. (...) Porque él no quiere hacer nada, si fuera por él, ya
esta cansado. No quiero ir, no quiero. Yo le digo, no. Si esta enfermo, no vamos, pero si no,
tenemos que venir. Entonces, por eso viste, todo el tiempo estoy insistiendo (Susana, p. 1).

Hoy lo mas importante asi de cuidado es el bafio. El bafio en si lo adapté a sus necesidades.
El va al bafio sélo, pero por ejemplo le cuesta limpiarse. Bafarse lo hace todo sélo. Le puse
como unas agarraderas, ahora le dieron una butaca de bafio, que para mi es horrible, para
mi no es funcional para nada porque si se agarra de la silla, se va con sillay todo. Demasiado
livianita (Susana, p. 8).

En realidad, hasta hace ponele un afio atras, todo lo hacia yo. Ahora he notado que él puede
hacer muchas cosas solo. Pero hemos ido probando, no s€, ahora por ejemplo, se hace en
la freidora de aire unas papas o unas nuggets. Aprendié. Se la puse a una estatura donde
él puede llegar en la cocina (Susana, p. 8).

Pero mas bien yo lo cuidado de mas. Eso si fue cambiando ahora, ponele que hace un afio
ahora, una cosa asi. También la edad, el cambio de escuela a liceo (Susana, p. 9).

Después tiene tarea para hacer y en ese sentido, cuesta un poco, dice que no quiere. Si
fuera por él no hace nada. Ahora estamos esperando, un estudio que lo van a hacer,
neurocognitivo. Es uno que demora muchos dias, se hace en muchos dias, en Teletdn.
Porque en realidad yo también queria ver, porque lo que hablan ellos es que hay que ver si
estamos exigiendo de mas o vamos bien. Porque también hay cosas que si es lo que a él le
gusta, lo hace barbaro (Susana, p. 10).

Se puede identificar a lo largo del relato de Susana la ambivalencia entre las exigencias del
cuidado de su hijo y la necesidad de potenciar la autonomia. La narrativa de esta madre y su
vinculo con un hijo con discapacidad es diferente al de las otras madres, ya que él transita desde
la dependencia a un proceso de autonomia. En este proceso sin dudas es fundamental las
posibilidades del nifio (relacionadas con el diagndstico y las secuelas presentes), asi como
también en los recursos que tuvieron: desde la asistente personal, hasta la inclusion escolar y el
deporte adaptado. Fabricio logra circular por distintos espacios institucionales no relacionados

Unicamente con el area de la salud, lo que le brinda diversos espacios de socializacién y asi como
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vivencias que no estan relacionadas Unicamente con la discapacidad, por lo que no queda

esencializado en esas caracteristicas (Angelino, 2014).

4.2.4 Clara. Una maternidad convulsionada ¢y mafana qué?

Clara tiene 28 afios, se encuentra en pareja y conviviendo con el padre de su hijo e hija: Marcos
de 7 aflos y Ema de 3 afios. Estudia enfermeria y esta cercana a recibirse. La maternidad de
Clara se ve convulsionada a los 6 meses de edad de Marcos. Con fecha exacta, Clara relata el
dia de la primera convulsién que present6 su hijo, episodio que acarre6 que permaneciera en
cuidados intensivos y con riesgo de vida aproximadamente durante un mes, tiempo en el que
tanto ella como su pareja no se retiran del CTI a excepcidon de la noche en donde delegan los
cuidados a la hermana de la madre y ellos permanecen en los pasillos para descansar. Luego de
ese episodio, le diagnostican el Sindrome de Moya Moya y continGa con varias intervenciones
debido a las secuelas que presenta. Este sindrome consiste en un “trastorno idiopatico
caracterizado por la oclusion progresiva de las arterias carétidas internas intracraneales asociada
con la formacion bilateral de una red de pequefios vasos (fenbmeno de Moyamoya), que se sitian
alrededor del area estendtica” (Jimenez Caballero, 2016, p. 139). Se trata de una patologia
infrecuente que presenta una probabilidad de presentar, a lo largo de la vida, diferentes eventos
cerebrovasculares (estenosis u oclusién), con las asociadas secuelas (cognitivas, motoras, etc.)

gue pueden aparecer.

En el dltimo afio, Clara refiere que, a partir de un nuevo hallazgo médico y ateneo internacional,

le realizan un nuevo diagndstico que indica, particularmente, la fragilidad de salud de Marcos:

Es mucho, en el Ultimo afio fue mucha cosa. Porque ahi es donde nos dijeron, y también
empezamos con Cuidados Paliativos y todo, que es el dia a dia. Porque Marcos hoy, mas
all4 de la afectacion que pueda tener una estenosis en lo renal y necesitar una dilisis,
también mafana pueden aparecer otras cosas. Porque acompafiado de la estenosis de la
aorta, tiene la dilatacion de la valvula. Entonces cualquier cambio de presiéon puede
reventar la aorta... entonces ta, fue mas dificil de lo que ya teniamos (Clara, p. 1).

De chiquito solo se entendia més bien conmigo. Cuando Marcos estuvo muy, muy, muy
enfermito, que no sabiamos si iba a sobrevivir, yo me puse la meta yo misma de sacarlo
adelante como fuera. Entonces creo que fue eso. En realidad, esa conexién de madre-hijo
gue generan las madres y los hijos, que se da con todas las madres y los hijos. Con Marcos
se dio de manera diferente, pero se nos dio y fue como, bueno, esta... El sabia que en cierto
punto o entendia que tenia que apoyarse en mi para poder salir adelante y yo en él para
poder sacarlo adelante y en cierta forma sentir que esa condicion que tenia Marcos me
arrebataba a mi hijo. Entonces tenia que hacer lo que fuera, como fuera, para que Marcos
pudiera salir adelante y evitarlo. Por ejemplo, que le hicieran una gastrostomia que yo no
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estaba de acuerdo, yo sabia que él iba a poder comer por sus propios medios y de alguna
manera lo tenia que conseguir. Aunque todo el mundo me decia que no, que no, lo mismo
con la traqueostomia (Clara, p. 5).

El mandato de “buena madre” se relaciona con una dedicacién plena a sus hijos e hijas, con
entrega y sacrificio. Particularmente esta madre se pone como propdsito y meta la de hacer
sobrevivir a su hijo, con la carga que eso conlleva dada la imposibilidad de garantizarle a alguien
la vida. Carolina del Olmo (2014) identifica en la relacién madre-hijo un cierto rasgo de sumision,
contrario a lo que previamente pensaba que podria ser una relacion jerarquica de poder sobre
los hijos e hijas. En este caso Clara queda a disposicion total del hijo, implicada de forma heroica-
sacrificial (Angelino, 2014), hasta que percibe, cercano a los 3 afios de Marcos, que el vinculo es
demasiado fuerte y tiene que lograr cierta separacion que los diferencie uno del otro.

Clara identifica la dificultad de delegar los cuidados y la inseguridad al dejarlo a Marcos con una
AP, pero insiste en la necesidad de diversificar esos cuidados aun cuando ellos permanecen
cerca y no lo dejan so6lo. La incorporaciéon de una AP permitié delegar los cuidados de Marcos,
asi como también posibilité a Clara y su pareja poder iniciar un nuevo proyecto parental:

Al principio nos cost6 que haya otra persona con Marcos, siempre estuvimos nosotros ahi
pendientes de todo, nunca lo dejabamos sdélo. Mas alla de que nos sentaramos a tomar
mate que en mucho tiempo no pudimos hacer eso por estar con Marcos, pero siempre
estidbamos ahi. Si no estdbamos nosotros le pediamos a alguien de la familia que viniera.
Hasta que después con el tiempo fuimos acostumbrandonos mas a confiar en otra persona.
Porque légicamente al principio era todo nuevo: quién va a entrar a casa, vamos a tener
gue ver como es la persona. (...) La dificultad de madre, de separarse” (Clara, p. 8).

Pero fue necesario la asistente, asi como fue necesaria Ema, primero fue necesaria la
asistente para gue nosotros pudiéramos decidir gue llegara Ema también (Clara, p. 9).

Ema y la asistente fueron cambios realmente necesarios, vuelvo a decir: para Marcos y
para mi. Porgue era un apego que no era sano. Porque Marcos no avanzaba, no hacia las
cosas, yo no lo dejaba. Yo me sentia mal, incluso desarrollé crisis de ansiedad porque yo
llequé un momento en que necesitaba... mi cuerpo necesitaba que alguien me ayudara y
Y0 no tenia solucién hasta el dia que llegé la asistente personal y yo dije: me puedo bafar
sin tener a Marcos en la puerta del bafio, no pasar frio cuando salgo de la ducha porque
esta la puerta abierta, cosas asi. Poder entrar 5 minutos al bafio, o decir: estoy tranquila 'y
sé que Marcos no va a llorar, no me va a precisar, no se va a caer. Fue un quiebre porque
llegué un punto en que... me acuerdo hasta el dia de hoy la primera crisis de ansiedad que
tuve realmente fuerte, Marcos tuvo que hacerse un electroencefalograma y yo tuve que
cortar porque senti que si alguien no me sacaba a Marcos de encima yo lo iba a tirar al
suelo. Porgque no lo podia ya sostener, fue fuerte. Y eso lo resolvi sola. Por eso te digo que
cuando lleg¢ la asistente pude... mas alla de que estuviera siempre ahi. También el papa,
gue inevitablemente él siempre estuvo ahi pendiente de mi. Como te digo acompafa
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mucho, pero ta en ese momento ya tenia que trabajar porque en ese entonces ya no habia
seguro (Clara, p. 9).

Esa separacion era algo que en ese momento lo necesitdbamos, Marcos y yo. Yo necesitaba
sentir que podia vivir otra cosa que no sea vivir por y para Marcos (Clara, p. 2).

Por su parte, Clara logra iniciar sus estudios y la eleccién de carrera se encuentra directamente
relacionada con su maternidad, la experiencia de cuidado de su hijo y a la seguridad y confianza

gue siente que tiene en las practicas de cuidado formal de su hijo:

También estoy estudiando enfermeria, me queda poco, en noviembre termino. Ya estoy
estudiando hace 2 afios y medio. En el basico conoci enfermeria y ves que mejora un poco
la calidad de vida de las personas, pero no era algo gue a mi me llamara mucho la atencion.
Pero cuando estuvimos en el hospital de Marcos, veia a las enfermeras, a las licenciadas,
ahi todos los dias con nosotros y lo que hacian. Ahi fue cuando me decidi. Yo dije: “yo quiero
hacer eso”. Aparte me vi, como yo digo, en la facilidad en la que pude aprender las técnicas
para trabajar con Marcos. Pensé: si yo con mi hijo puedo, si no me cuesta tanto, creo no por
decirle un don, pero si tengo la facilidad de manejar eso con otros nifios o con otros adultos
(Clara, p. 7).

Se observa entonces la construccion de su nuevo proyecto de vida e identidad profesional a partir
de su propia experiencia de maternaje, es decir la busqueda de un empleo fuera del hogar como
una extension del trabajo reproductivo (Federici, 2017). En estos Ultimos relatos se puede
evidenciar la ambivalencia en el amor por hijos e hijas que puede llevar a sentimientos
contrapuestos de amor-odio. Si bien es dificil como madre reconocer sentimientos negativos hacia
un hijo o hija, Clara logra identificar las crisis que presenté y particularmente la primera en la que
no solo no podia cuidar de su hijo, sino incluso la necesidad de “separarse” y, en el extremo, hasta
el impulso de “tirarlo”. Para finalizar, la madre valora como prioritaria la continuidad de la AP por

su propia salud mental:

Si pierdo el asistente que realmente la necesito ¢ Qué hago?, porque la necesito también
por mi salud emocional (Clara, p. 11).

Ana, Diana y Juana para mi han sido como amigas, porque yo con Ana tomaba mate, con
Diana también. Diana ha llevado su hija a casa. Todavia hablé con Diana, se mudé para
Tacuarembo, pero sigo hablando con ella. Con Juana lo mismo, conversamos, yo le cuento
mis cosas, ella me cuenta cosas de ella. Nunca dejamos de saber que si, es el trabajo de
ellas, pero ellas forman parte de nuestra casa (Clara, p. 8).
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Clara ademas destaca el vinculo cercano con todas las AP, incluso de amistad y que se sostiene
a lo largo del tiempo. El rol de la AP se configura entonces en lo que Hochschild (2000) denomina
como “trabajo afectivo’, siendo que no soélo se espera que cumplan sus tareas formales, sino que

ademds se incluyan de cierta manera en la dindmica familiar.

4.2.5 A modo de sintesis

Las narrativas de Pia, Karen, Susana y Clara si bien con historias de vida diferentes, se observa
coémo opera el mandato en las madres con hijo/a con discapacidad, en donde una serie de
condicionantes institucionales, técnico-profesionales, familiares y culturales, configuran una
figura heroica-sacrificial como fuente de subjetivacibn de esas maternidades, en donde
predominan sentimientos mortificantes de angustia y desesperacion. Esto traduce un vinculo
indiferenciado en donde esa madre opera como complemento de ese otro “deficitario”, incluso en
aguellos casos en donde existen relativas redes de apoyo tanto formales como informales. Y es
aqui en donde es relevante el debate en torno a la concepcion de la discapacidad, en tanto
entiendo que segun cdmo se la produzca, serd como se traduzca en términos de politicas,
estrategias de apoyo para esos hijos/as. Estas historias dan cuenta de una carencia de este
sistema de apoyo que producen y reproducen ese vinculo indiferenciado en donde la alteridad
entre uno y otro queda totalmente borrada. En este sentido, este vinculo de apego-fusiéon no se
relaciona Unicamente a la dependencia por discapacidad, cuestién por cierto relevante, sino tanto
mas a los apoyos que brinda la sociedad, asi como también evidencia la necesidad de que esos

hijos/as cuenten con espacios de socializacion propios.
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Capitulo 5 - Reflexiones finales

5.1 Consideraciones finales

La inquietud por realizar este trabajo surge por la posibilidad que me brind6 la Maestria en
Psicologia Social, a partir de nuevas herramientas tedrico-conceptuales para pensar mi propia
practica profesional desde otra dimensién. La frase disparadora acerca de “;Qué va a pasar
cuando yo no esté?” por parte de las madres con hijos/as con discapacidad, con las que he
trabajado durante mi insercion profesional, desperté mi inquietud que luego se tradujo en un
interés por investigar el tema de investigacion. Este tema fue transformandose a medida que fui
adentrdndome en ciertos marco teorico-epistemolégicos (estudios feministas y criticos de la
discapacidad) y metodolégicos (producciones narrativas) que iluminaron aristas del problema que
hasta el momento eran impensadas. La frase citada encierra ademas otro mandato (auto)exigido
(para) por esas madres: “nadie lo cuida como yo”. Esta (auto)exigencia en las madres no refiere
Unicamente a como cuidaran de su hijo/a cuando efectivamente ella no esté, sino que connota
una construccion la mujer-madre como figura-cuidadora total e irremplazable. Se puede visualizar
entonces cémo opera el mandato a la madre esencializada en su rol de cuidadora (Angelino,
2014), quien no puede delegar tareas de cuidados dado que la experticia en esas tareas (y en
esa relacion vincular), no es transferible. En estas madres ademas se imparte un mandato desde
lo técnico-profesional e institucional, fundamentalmente médico, relacionado a la discapacidad

gue disciplina a esas madres y las refuerza en un lugar de “madres especiales”.

El objetivo de la tesis buscaba analizar la experiencia de la maternidad de mujeres con hijos/as
con discapacidad, conocer las repercusiones en su vida cotidiana y en el ejercicio de la
maternidad a partir de la implementacién de las AP. La posibilidad de estudiar la tematica desde
una perspectiva feminista con la que habia tenido poco acercamiento teérico hasta el momento,
asi como la vivencia de mi propia maternidad, me permitié6 acercarme de otra manera a estas
madres, vincularme desde otra sensibilidad atenta a esa experiencia tensionante, compleja y
contradictoria. Experiencia en donde se entrecruzan el deseo con el mandato sociocultural que
opera y oprime a través de un constante cuestionamiento sobre el ejercicio moral de la
maternidad, versus el deseo de cada madre. En este sentido, evidencio cémo el modelo
biomédico continta prevaleciendo y remarca el déficit del nifio/a por lo que, como resultado,
aparece una figura de madre-sustituta, de prétesis, que configura un vinculo fusionado entre

madre-hijo que no deja lugar a la experiencia de la alteridad. La escasa oferta de instituciones y
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el circuito especial (de salud, rehabilitacion, educacion especial y deporte adaptado) por donde
circulan las personas con discapacidad tampoco dan lugar a que el hijo/a tenga su propio espacio
social. La preponderancia por los circuitos de salud, sumado a los espacios “diferenciados” de
socializacion, agravan las contradicciones de la maternidad en general: mandato-deseo,

ambivalencia amor-odio, entre otras.

Considero significativo destacar ese “entramado de cuidados” feminizado que emerge a partir de
la pregunta por los apoyos con los que cuentan las madres en el cuidado de sus hijos/as. En este
punto, es interesante la dificultad inicial por reconocer esos apoyos, probablemente por la
sobrecarga de cuidados percibida, ya que en general las madres mencionan que son las Unicas
gue estan al cuidado de sus hijos/as. Luego refieren a una red de mujeres que aparece con mayor
o0 menor frecuencia y cercania, pero que sin dudas son fundamentales para contrarrestar la
complejidad de lidiar con la tensién entre los mandatos socioculturales de la maternidad vy el
deseo de ser madre. Asimismo, en estas historias aparecen tramas (feminizadas) de cuidado
informales de vecinas, amigas, madrinas, que luego pasan a formalizarse bajo la figura de una
AP, o en los casos en que el vinculo inicia como AP, igualmente se configura un trabajo de tipo
“afectivo” (Hochschild, 2000).

La escasez de recursos en el area de la discapacidad genera falta de apoyos para el desarrollo
en igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, lo que desde el afio 2008
denuncia la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Con la implementacién del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (2015), y posteriormente la
prestacion de Asistentes Personales, se abre una oportunidad de apoyos para nifios/as asi como
para sus madres. En términos formales, de las narrativas de las madres se desprenden algunas
recomendaciones puntuales acerca de la prestacion, a modo de potenciar el uso de la misma, asi
como facilitar a las madres la gestién y su aprovechamiento, evitando asi dificultades entre el
beneficiario/a y la familia respecto de las AP. En primer lugar, las madres solicitan un marco que
regule mas especificamente las tareas a realizar por las AP, asi como la existencia de una figura
de coordinacién que pueda mediar entre AP y familia y/o usuario/a cuando surgen inconvenientes
0 dudas, a los efectos de lidiar con los conflictos y las tensiones inherentes a este tipo de trabajo
afectivo. Por otra parte, asi como se observa en el informe de Da Rosa de la DINEM (2020),
mayoritariamente los subsidios son del 100%, particularmente estas cuatro madres refieren
también percibir ese monto y en algunos casos refieren incertidumbre e indecision respecto de la
bdsqueda (o0 no) de un empleo remunerado, dado que, si generan mayores ingresos, la prestacion

puede ser revocada o el monto del subsidio modificado. Se percibe por parte de las madres que
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el monto a partir del cual se pasa de un porcentaje total de subsidio a uno menor (del 67%), no
responde a las necesidades de las familias y las inhibe en ocasiones de generar cambios a nivel
personal y/o familiar, asi como en ocasiones les exige presentar mas dependientes a sus hijos/as

para lograr la prestacion que es evidentemente necesaria.

La invisibilizacion del trabajo reproductivo continda configurandose como una tarea
mayoritariamente femenina por “naturaleza”, circunscrita al &mbito privado y no remunerada. Esta
carga de cuidados, si bien se encuentra alivianada con una politica “redistributiva’, resta ain una
politica de ‘reconocimiento” del trabajo reproductivo (Fraser, 2016). En este sentido, es
significativa la sugerencia de una de las madres, quien subraya la necesidad de percibir una
‘renta para madres” con hijos/as con discapacidad, la cual puede funcionar como politica de
reconocimiento del trabajo reproductivo y particularmente de los cuidados que realiza, ya que el
aporte percibido por la pension por discapacidad (BPS) es una prestacion no contributiva de las

propias personas con discapacidad.

Es relevante considerar ademas el debate en torno a la concepcion de la discapacidad, en tanto
entiendo que segun como se la produzca, sera cOmo se traduzca en términos de politicas y
estrategias de apoyo para esos hijos/as. Estas historias dan cuenta de la carencia de un sistema
de apoyos que producen y reproducen ese vinculo indiferenciado en donde la alteridad entre uno

y otro queda totalmente ocluida.

Para finalizar, Federici (2017) plantea que no sélo es necesario el reconocimiento y la
revalorizacion del trabajo reproductivo, sino ademas la exploracion de otras formas de
organizacion social de los cuidados que superen las respuestas existentes, e insuficientes, por

parte del Estado, el mercado y la familia.

5.2 Algunas interrogantes abiertas

Luego de finalizada la tesis quedan interrogantes abiertas que no han sido exploradas en la
presente investigacion. En primer lugar, lo que Da Rosa menciona como binomios suspendidos,
esto es, personas que solicitaron la AP, conformaron el vinculo con el/la usuario/a, pero luego se
haya dado de baja definitivamente la prestacion. ¢Cuales son los motivos por la que esa

prestacion no continud y no se vuelve a gestionar? Asimismo, se podria incorporar la perspectiva
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de madres con hijos/as con discapacidad que, cumpliendo con los requisitos de inclusién en la

prestacion de AP, no hayan realizado la solicitud.

En otra linea tematica, considero necesario profundizar en cémo la concepcién de la discapacidad
incide en las posibilidades de insercion socio institucional de nifios/as y adolescentes con
discapacidad, y como esto puede condicionar un vinculo entre madre e hijo/a y reafirmar la

dificultad de diferenciaciéon entre ambos.

Por ultimo, la tesis abre también a interrogantes que podrian profundizarse desde perspectivas
feministas en relacion al “entre mujeres”, los aportes de los comunes y los cuidados comunitarios,

frente a la responsabilizacién individual del cuidado y reproduccién de la vida.
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Apéndice

A) Pauta de entrevista

Nombre: Edad:
Direccion:

Educacion:

Empleada/desempleada:

Trayectoria laboral:

Conformacion del grupo familiar:

Otras redes de cuidado

Principal cuidadora

Hijx:

Edad:

Tipo de discapacidad:

Congénita o adquirida (afio):

Participa en alguna institucion (de ensefianza, recreativa, rehabilitacion, entre otras):

Recibe alguna prestacion del Estado:

Contacto por:
Contexto de entrevista:

Identificar los sucesos significativos de la trama socio-familiar y politica que hacen a la
configuraciéon de la madre como cuidadora principal.

En relacion a la situacion de dependencia por motivo de discapacidad de su hijx ¢ Cuales son los
cambios que fueron aconteciendo a nivel de la trama familiar?

¢, Qué implicancias tuvo en la organizacioén y distribucion en el trabajo de cuidados?

En relaciébn a la organizacion y distribucién del trabajo de cuidados: ¢fueron acordadas
explicitamente con otros integrantes del grupo familiar? En caso de no haber sido acordadas,
épor qué considera que debié asumirlas?

¢, Qué impactos tuvo y tiene ser la principal cuidadora de su hijx en su vida cotidiana?

Identifica cambios y/o continuidades en su proyecto de vida personal.

¢, Como hace para conciliar el tempo que conlleva el trabajo de cuidados, con otras esferas de su
vida cotidiana, como pueden ser: trabajo formal/informal, relaciones sexo afectivas, ocio,

intereses, etc.
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Indagar las repercusiones percibidas en su vida cotidiana a partir de laimplementacién de
las asistentes personales.

¢De quién surge la idea/necesidad de solicitar una AP: de usted, de otra persona del entorno,
sugerencia profesional?

¢ Cuando comenzo la asistente personal?

¢Cuantas horas diarias/semanales asiste?

¢, Desde el comienzo se mantuvo la misma persona?

¢Como es la distribucion de tareas asignadas a la AP? ¢ quién lo define/definié asi?
(Distribucion de tarea segun la tarea en si misma, o por necesidad de cuidados para liberar a la
madre para otras tareas)

¢ldentifica cambios y/o continuidades en la organizacion y distribucion de las tareas de cuidado?
¢, Cémo impacto en el vinculo con su hijo la incorporacién de otra persona en los cuidados?
¢Jldentifica algln suceso significativo a partir de la introducciéon de la AP en la dindmica de
cuidados?

¢, Qué tensiones se pueden advertir en la incorporacién de las asistentes personales en la trama
familiar de cuidados?

¢ldentifica diferencias entre el cuidado brindado por la AP y el suyo?

Indagar en las significaciones construidas en torno a la préactica de cuidados de las
madres.

En relacién a los cuidados, una frase muy comin y que a veces se encuentra en discusion es
“nadie cuida como la madre”, ;qué pensas vos de eso?

Podrias describirme como es un dia promedio cuidando a ....

¢, Cudles son los trabajos (especificamente tareas) de cuidado que realiza?

¢, Qué lugar ocupa el diagnéstico/en la configuracion de los cuidados?

¢ Recibe algun tipo de apoyo? (identificar redes de cuidado invisibilizadas, trama informal..)
¢ldentifica cambios en los cuidados desde que naci6 hasta ahora? ¢ Cuéles?

¢, Como impacté en el vinculo con su hijx la situacién de dependencia? ¢ Cémo impact6 en vos?
¢ Has tenido algun espacio con otras madres para conversas acerca de los cuidados, similitudes
y diferencias? ¢ Te interesaria tener espacios para conversas sobre su maternidad?

(¢Imagina otro tipo de vinculo? ¢Con qué apoyos considera que deberia de contar para la

materializacion de otras formas de vinculo?)
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B) Consentimiento Informado

Acepto participar en la investigacion “Narrativas de madres de personas en situacion de
discapacidad (motriz). Repercusiones en su vida cotidiana a partir de la prestacion de asistentes
personales” a cargo de la Lic. T.O. Cecilia Caillet-Bois, como parte de la tesis para la Maestria en
Psicologia Social. Como participante, participo de las entrevistas (grabadas en audio) y de la
produccion narrativa desarrollada a partir de las mismas.

Declaro que:

He leido la hoja de informacion, y se me ha entregado una copia de la misma, para poder
consultarla en el futuro.

- He podido realizar preguntas y resolver mis dudas sobre el estudio y mi participacion en
el mismo.

- Entiendo que mi participacion es voluntaria y libre, y que puedo retirarme del estudio en
cualquier momento, sin tener que dar explicaciones y sin que ello cause perjuicio alguno
sobre mi persona.

- Entiendo que no obtendré beneficios directos a través de mi participacion, y que en caso
de sentir incomodidad o malestar durante o luego del estudio, se me ofrecerd la atencion
adecuada.

- Estoy informado sobre el tratamiento confidencial y anénimo con el que se manejaran mis
datos personales.

- Entiendo que al firmar este consentimiento no renuncio a ninguno de mis derechos.

Expresando mi consentimiento, firmo este documento, en la fecha y localidad
Firma del/de la participante: Firma del/de la investigador/a:
Aclaracion de firma: Aclaracion de firma:
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