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Resumen

El proposito de este trabajo es analizar los discursos y representaciones de las familias en
relacion a la asistencia personal de los nifios y nifias en situacion de dependencia y discapacidad en
los centros educativos de Educacion Primaria. La asistencia personal en el d&mbito educativo se
presenta como uno de los apoyos y recursos actuales para promover la inclusion y participacion de
dichos nifios y nifias. El interés en investigar en torno a esta tematica remite a continuar una de las
lineas de investigacion del Grupo de Estudios Sobre Discapacidad (GEDIS) de la Facultad de
Ciencias Sociales (UdelaR), titulada “La asistencia personal en el aula: un nuevo entramado de
desafios y oportunidades” (Angulo, Sanchez, 2023). La misma retoma la mirada de las asistentes
personales y las maestras. En esta investigacion se propuso analizar las percepciones de las familias,
en tanto productoras y reproductoras de ideas, representaciones, imaginarios, en torno a lo
“esperable” de las infancias, los cuidados, la asistencia personal, las situaciones de discapacidad y

de dependencia.

Palabras claves: infancias, discapacidad, dependencia, asistencia personal, familias



1. Introduccion

El presente documento constituye la Tesis de Maestria en Derechos de Infancia y Politicas
Publicas de la Universidad de la Republica (UdelaR) correspondiente a la cohorte 2017.

El tema seleccionado versa sobre los discursos y representaciones de las familias' en
relacion a la asistencia personal de los/las nifios y nifias en situacion de dependencia y discapacidad
en centros educativos de Educacion Primaria.

Las representaciones sociales se constituyen en un medio para captar el mundo, producen y
modifican comportamientos y relaciones con el ambiente. Son un corpus organizado de
conocimientos mediante el cual los sujetos comprenden el mundo (Moscovici, 1979). De este

modo:

Las representaciones sociales son entidades casi tangibles. Circulan, se cruzan y se
cristalizan sin cesar en nuestro universo cotidiano a través de una palabra, un gesto,
un encuentro. La mayor parte de las relaciones sociales estrechas, de los objetos
producidos o consumidos, de las comunicaciones intercambiadas estan impregnadas

de ellas (Moscovici, 1979, p.27).

Implica, siguiendo esta linea, comunicacion entre los sujetos y grupos, permitiendo analizar

como éstos aprehenden y conocen el mundo social del que son parte:

Abre, en efecto, la posibilidad conceptual de descubrir en el seno de las culturas
actuales las visiones del mundo de la mujer y el hombre comtn, que si bien pueden
ser no-cientificas, son, en cualquier caso, formaciones cognoscitivas legitimas que
tienen una funcién precisa en la orientacion de los comportamientos y de la

comunicacion entre los individuos y los grupos (Villarroel, 2007, p.439).

El interés personal en investigar en torno a dicha temadtica remite a continuar una de las
lineas de investigacion del Grupo de Estudios Sobre Discapacidad (en adelante GEDIS) de la
Facultad de Ciencias Sociales (FCS) de la Universidad de la Reptblica (UdelaR). La investigacion

titulada “La asistencia personal en el aula: un nuevo entramado de desafios y oportunidades”

! Se hace referencia a familias en plural, reconociendo la diversidad de situaciones y arreglos familiares.



(Angulo, Sanchez, 2023) centra su atencion en las percepciones en relacion a su rol de las asistentes
personales que desempenan funciones en centros educativos de Primaria. Del mismo modo, retoma
la mirada de las maestras que trabajan o han trabajado con asistentes personales en el aula. En este
escenario, y en el entendido que la problematizacion del rol no se agota ahi, es pertinente considerar
la perspectiva de los y las referentes familiares. Cabe aclarar, que ello no implica invisibilizar y/o
desconocer la voz de los/las nifios y nifias asistidos/as. Por el contrario, esta eleccion alude a la
delimitacion del objeto de investigacion y las posibilidades metodologicas en los tiempos previstos
por quien suscribe.

Vale destacar que el estudio no pretende agotarse en una mera descripcion de percepciones.
Mas alléd de ello, se procurara realizar un analisis de las mismas en pos de contribuir a la tematica.
No obstante, es de destacar las limitaciones del presente trabajo, el cual supone un insumo mas,
pero que su estudio no logra abarcar la totalidad. El analisis que se expondra significa inicamente
un acercamiento a reflexiones y posibles lecturas de la realidad abordada.

En este sentido, con el desarrollo de la investigacion se pretendera responder a las siguientes
preguntas: ;qué entienden las familias por asistencia personal? ;Cudles son los procesos
intersubjetivos que se producen entre las familias y la asistente personal que desempefia su tarea en
el centro educativo? ;Qué rol ocupan las familias en la definiciéon de las tareas de la asistente
personal? ;Qué lugar se le otorga al nifio/a en la definicién de las mismas? ;Qué acuerdos de
trabajo existen entre las familias y las asistentes personales? ;Como se configura el vinculo laboral?
(Como articulan las familias con el centro educativo en relacion a la asistencia del/ de la nifio/a?
(Qué cambios identifican las familias en el desempeno escolar y social en los/las nifios/as con la
incorporacion de la asistencia personal en el aula?

Como integrante del Gedis, se entiende que la investigacion puede aportar insumos para
profundizar en el conocimiento y visibilidad de la asistencia personal, incorporando puntos de vista
esenciales para promover la inclusion y convivencia en el &mbito educativo, que fortalezcan los
procesos de autonomia progresiva y el interés superior de las infancias.

La creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) en Uruguay, mediante la
Ley No 19.353, y especificamente la implementaciéon del Programa de Asistentes Personales,
implico un punto de inflexion en relacion a la atencion de las personas en situacion de dependencia.
Por consiguiente, repercutié directamente en la realidad del colectivo de personas en situacion de
discapacidad?.

El derecho a la asistencia personal, ya expresado normativamente en Uruguay en la Ley

No.18.418 (2008) que ratifica la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad

?Cabe aclarar que no toda situacion de discapacidad implica una situacion de dependencia, ni viceversa. Pero, a los
efectos de la presente investigacion, la poblacion a la que se hace referencia son nifios y niflas que se encuentran en
ambas situaciones (discapacidad y dependencia).



(2006) (en adelante CDPD) y en la Ley No0.18651 de Proteccion Integral de Personas con
Discapacidad (2010), es retomado en el SNIC, mediante la implementacion del Programa Asistentes
Personales (2016). Dicha figura implica la asistencia de las personas en situacion de dependencia en
actividades relativas a la vida diaria, como ser: alimentacion, higiene, vestimenta, movilidad, etc.

Como fuera mencionado, a los efectos de la presente investigacion, interesa puntualmente
destacar coémo se configura ese rol en el ambito educativo, asistiendo a las infancias, desde la
perspectiva de las familias. Se parte de lo hallado en el estudio publicado en 2023 por Angulo y
Sanchez, relativo a la percepcion de las asistentes personales en relacion a las familias. En este
sentido, expresan que su rol implica conciliar demandas entre el centro educativo y las familias,
identificando en éstas Ultimas desconocimiento sobre sus limites y las posibilidades en el aula. Del
mismo modo, identifican ausencia de conflictos considerables entre las’® maestras y las asistentes
personales que interfieran en el desarrollo de sus respectivas actividades.

Ahora bien, a partir de dichos hallazgos, interesa especialmente analizar las percepciones de
las familias sobre el desempefio de la asistente en el aula, asi como el vinculo que se establece entre
la triada familias-escuela-asistencia personal y como ello repercute en las posibilidades de inclusion
de los/las nifos y nifias en situacion de discapacidad en el escenario escolar.

La inclusion en el ambito educativo, sus debates y reflexiones han tenido correlatos en la
confluencia de distintas figuras (acompafante terapéutico, acompafiante pedagogico, facilitador de
autonomia, etc), las cuales han potenciado la pluralidad de significados y connotaciones adjudicadas
al rol de la asistencia personal en el aula. Reconocer y analizar las distintas figuras que confluyen en
el escenario educativo vinculadas a promover la inclusion desde la perspectiva de los diversos
actores implicados, proporciona insumos que abordan la tematica desde su complejidad,
contemplando las distintas posiciones y niveles de involucramiento.

A partir de este somero planteo es posible afirmar la pertinencia de analizar las percepciones
de las familias en relacion al rol de la asistente personal. Ello en el entendido de que lo esperable en
torno al desempefio de sus funciones estara necesariamente vinculado con las tareas que le soliciten
y con lo que se espera de ella. A su vez, aportara indicios para identificar el lugar atribuido al/la
nifo/a asistido/a en relacion a su autonomia progresiva e interés superior.

Se asiste a un momento histérico de claros avances en materia normativa vinculada a la
discapacidad y a una visién amparada en los Derechos Humanos. Empero, la realidad demuestra
que en la practica cotidiana persisten vestigios de modelos caritativos y asistencialistas, donde la

persona en situacion de discapacidad se presenta como un objeto pasivo, sujeto a cuidados,

3Se hace referencia en genérico femenino tanto a maestras como asistentes personales debido al antecedente de
investigaciones (Angulo, Sanchez, 2023) que dan cuenta de la feminizacion de dichas profesiones, siendo todas mujeres
ademas quienes participaron en el trabajo de campo.



asistencia, proteccion y caridad. Esta mirada aun permea a amplios sectores de la poblacion que
miran con estos 0jos la discapacidad y con desconfianza la posibilidad de un cambio.
Cada sujeto es parte de una sociedad que “discapacita”, que imposibilita y que produce

cuerpos dominados por discursos hegemodnicos sobre lo que pueden y no hacer. En este sentido:

los agentes sociales conocen el mundo a través de sus cuerpos. Por esta via un
conjunto de impresiones impactan en las formas de “intercambio” con el contexto
socio-ambiental. Dichas impresiones de objetos, fenomenos, procesos y otros agentes
estructuran las percepciones que los sujetos acumulan y reproducen. Una percepcion
desde esta perspectiva constituye un modo naturalizado de organizar el conjunto de

impresiones que se dan en un agente (Scribano, 2009, p.145).

Las percepciones y los discursos se materializan en acciones (u omisiones) que responden a
condiciones socio-historicas y materiales de existencia. La “familia” en tanto institucion social,
lleva implicito el caracter de construccién y como tal, es variable y estd cargada de implicaciones
politicas, economicas y afectivas propias de una época y de una sociedad en particular. Cada una de
las familias supone una determinada organizacion interna en relacion a la distribucion del poder, de
las tareas, y asignacion de roles. En efecto, esta “familia” se conforma en una institucion central de
los procesos de socializacion de los sujetos. Es un lugar donde se establecen pautas de convivencia

y formas de ser y estar en sociedad:

La familia se caracteriza por su “capacidad estructurante” de la subjetividad y, por
tanto, de la reproduccion de valores y modelos de relacion para quienes inician su
proceso de socializacion. Podria decirse que es la cuna del proceso de naturalizacion
de las asimetrias de poder, en especial las referidas a las relaciones entre géneros y
generaciones que luego se trasladan y reproducen en otros espacios sociales (Giorgi,

2020, p.11).

El proposito de este trabajo es retomar las percepciones de las familias, en tanto productoras
y reproductoras de ideas, representaciones, imaginarios, en torno a lo “esperable” de las infancias,

los cuidados, la asistencia, las situaciones de discapacidad y de dependencia. A su vez, es necesario



situar estas familias en el marco de una politica de cuidados, la cual se presentan como creadoras de
sociabilidades, vivencialidades y sensibilidades, y por ende creadoras de realidad (Scribano; De
Sena, 2015). Es decir, son portadoras y constructoras de subjetividad que reafirman formas de ser,
de hacer, de pensar, de habitar, de sentir y de percibir (De Sena y Mona, 2014).

A partir de todo lo expuesto el documento se organiza de la siguiente manera. Luego de la
introduccion, el/la lector/a encontrara dos capitulos destinados a exponer los insumos teoricos en
torno a las categorias analiticas centrales que transversalizan el objeto de estudio: discapacidad,
dependencia, infancias, cuidados y asistencia personal. Esta Gltima en relacion concretamente al
desarrollo de sus funciones en centros educativos. En el entendido de que un marco tedrico claro es
imprescindible para la discusidon que se pretende exponer, en la investigacion se retomaran los
aportes y referencias de distintas producciones a nivel nacional e internacional, y puntualmente lo
insumos de autores/as latinoamericanas/os, quienes con gran trayectoria y estudio en la tematica,
enriquecen el debate y en didlogo con sus distintos planteamientos generan apertura y nuevos
caminos para la discusion e intercambio. Posteriormente, se plantea el encuadre metodologico al
cual corresponden los antecedentes, objetivos, estrategia metodologica y consideraciones éticas,
que devienen en un capitulo de anélisis de la asistencia personal en los centros educativos desde la
perspectiva de las familias. Ello con elementos resultantes de los insumos tedricos y metodoldgicos
expuestos. Como sintesis, se despliegan reflexiones finales producto de los principales “hallazgos”

y del cumplimiento de los objetivos propuestos.
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2. Discapacidad, dependencia e infancias: hacia una propuesta diversa y situada

“(...) Los nadies : los hijos de nadie, los duernos de nada.
Los nadies : los ningunos, los ninguneados, corriendo la
Liebre, muriendo la vida, jodidos, rejodidos:

Que no son, aunque sean.

Que no hablan idiomas, sino dialectos.

Que no hacen arte, sino artesania.

Que no practican cultura, sino folklore.

Que no son seres humanos, sino recursos humanos.

Que no tienen cara, sino brazos.

Que no tienen nombre, sino numero.

Que no figuran en la historia universal (...)”

(Galeano, 1989)

2.1. Entre el derecho a ser nifios/as y la produccion de modos neoliberales de subjetividad.

La cultura como determinante en la forma de tratar y considerar a los/as nifios y nifias a lo
largo de la historia parece ser una afirmacion a la cual la mayoria de las producciones académicas
adhieren. Cuan determinante ha sido la misma en el vinculo con los adultos, qué cambios en materia
de subjetividad se han producido, qué se ha esperado de los/as nifios y nifias a lo largo y ancho de la
historia, qué roles establecen los modos de produccidon, son algunas cuestiones interesantes a
interrogarse. El abordaje de las infancias en su devenir permite visualizar la importancia de la
perspectiva socio-historica y cultural.

De acuerdo a los planteamientos de Aries (1987), no en todas las épocas existid una
representacion de “la infancia”™, por el contrario, la misma adquiere un sentido en la modernidad’.
Es en este momento historico que se obtiene una diferenciacion respecto al mundo adulto.
Previamente, afirma el autor, la infancia implicaba un “pasaje sin importancia”, donde el afecto no
mediaba el vinculo adulto/a-nifio/a, ante una realidad demografica que naturalizé la muerte de los/as
mas pequenos/as. Con la modernidad surge una nueva sensibilidad que vislumbra un interés por las
infancias ligado a sus cuidados. La educacion y la escuela, en este sentido, cobran sustancial
relevancia. La familia, con una funcién moral, est4 ligada a la responsabilidad de proporcionar a sus

hijos/as, una formacion y educacion disciplinada.

* Se hace referencia a infancia en singular, respetando la idea y forma de nombrar del autor en ese momento
socio-historico.

*Destaquemos que en América Latina la cultura occidental moderna es hegemodnica, pero no unica. Coexiste y se
amalgama con las culturas originarias en las que, probablemente, la construccion de la infancia y el lugar de los nifios/as
no sea semejante a lo que describe Ariés” (Stolkiner, 2017, p.87).
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La constitucion de la infancia en la modernidad precedié en mucho la consideracion
de los nifios/as como sujetos de derecho. La preocupacion estatal por la infancia
desde los inicios de la modernidad estuvo fundamentalmente basada en el problema
de la marginalidad y en la regulacion de la crianza. En la retaguardia de la familia, el
estado limitd los alcances de la patria potestad arrogandosela alli donde ésta no era
capaz de respetar la normativa y la moralidad filantropica. Cuando el tripode
estado-familia-escuela era rebasado en su funcion porque las condiciones de vida
precipitaban los nifios a la calle, se aplicaban diversas formas de confinamiento

(Stolkiner, 2017, p.96).

En esta linea, Carli (1999) retoma el planteamiento que ubica a la escolarizacion como
posibilidad de progreso y cambio civilizatorio para sujetos en crecimiento. De acuerdo a la autora,
“pensar la infancia supone previamente la posibilidad de que el nifio devenga un sujeto social que
permanezca vivo, que pueda imaginarse en el futuro, que llegue a tener historia” (Carli, 1999, p.16).

La educacion, en este contexto, se presentara como la herramienta necesaria para preparar a
la infancia hacia el futuro adulto. El ser adulto, desde este lugar, se presenta como el destino
deseable. De dicha afirmacion, diria Bustelo (2012), subyace la nocidén asimétrica entre infancias y
adulteces, basada en la declaracion de la primera como una etapa de dependencia y subordinacion.

Las preocupaciones y ocupaciones en torno al mundo de las infancias han sido
historicamente definidas por los y las adultos/as, quienes han instaurado determinada ideologia que
subyace de la existencia/ausencia de marcos juridicos regulatorios. Cada sociedad ha construido
(explicita o implicitamente) una forma esperable de ser nifio/a. Entonces, ;es posible pensar las
infancias desligadas de las tensiones, de los cambios sociales y de los diversos conflictos de
intereses?

Al decir de Vasen (2016), las diversas transformaciones y cambios que tienen implicancias
en las familias, los roles parentales y las identidades manifiestan la necesidad, no solo de
re-considerar las infancias, sino también de re-pensarse como padres, madres, ciudadanos/as,
maestros/as y consumidores/as. Son las infancias propias de un mundo vertiginoso, signado por la
inmediatez, el éxito, el rendimiento y la tecnologia que interpelan hoy a un mundo adulto que se
cuestiona qué persiste aun de los rasgos de aquella infancia. Como sefiala Stolkiner (2017), las

complejidades de la vida urbana actual, vinculadas a la sobreocupacion del mundo adulto y a la
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rapidez con la que se transita la vida cotidiana, dificulta que los y las adultos/as ajusten su
temporalidad a los requerimientos de los nifios y nifias.

Las vivencias de ser nifio/a hoy dia ya no se vincula Unicamente con las instituciones
medulares de los procesos de sociabilidad de la modernidad (escuela/familia), sino que es preciso
cuestionar otros actores que entran en juego y determinan la construccion de la subjetividad infantil.
De acuerdo a Carli (1999), se ha producido una “mutacién de la experiencia infantil” (p.1) a partir
de la cual el mercado y los medios masivos de comunicacion adquieren fuerte presencia en la
cotidianeidad de las infancias. Es posible reconocer, de acuerdo a la autora, una cultura de la
infancia configurada por la expansion de las tecnologias de la informacidon y comunicacion, a partir
de las cuales la conectividad, las pantallas, los estimulos permanentes de las imagenes, generan
nuevos cuestionamientos y modos de sociabilidad, que interpelan las figuras de autoridad (Carli,
2017).

Corea y Lewkowicz (2004), por su parte, plantean el agotamiento de “la infancia”
relacionado a la “pérdida de eficacia de sus instituciones de asistencia” (p. 56). De este modo, las
instituciones modernas que preparaban al nifio/a para la vida adulta pierden fuerza, asumiendo el
mercado una fuerte presencia. Se produce, entonces, una redefinicion del lugar de la infancia, como
un instituido, generando otras formas instituyentes. Instituciones gestionadas por el mundo adulto
que, alejadas de las representaciones contemporaneas de la infancia, devienen en meros galpones, es
decir, “lo que queda de la institucion cuando no hay sentido institucional” (Lewkowicz, 2004,
p.106).

En este escenario, es posible destacar la identificacion de modos neoliberales de produccion
de subjetividad y lazos sociales (Vasen, 2016) entre nifos/as-adultos/as, garantizando para unos/as
el acceso indeterminado a un mundo tal vez desconocido para otros/as, donde su “adultizacion”
remite a la propia subsistencia diaria de una sociedad que excluye (del acceso a derechos), por un
lado, y los capta (como consumidores/as), por el otro. Para Lewkowicz (2004), se produce un paso
del Estado al mercado, donde los/as nifios/as son “puro presente de consumo, o puro presente de
exclusion, pero no son proyecto de ciudadanos” (p.110).

La heterogeneidad de situaciones, y ante ello, la imposibilidad de estandarizar experiencias
y trayectorias, destaca la pertinencia de la referencia a la infancia en plural, lo cual proporciona una
mirada interseccional al considerar otras dimensiones como ser la situacidén socio-econdémica, el

género y la etnia. Para Carli (2017),

Si se ha avanzado notablemente en el reconocimiento de las particularidades y

diferencias de la experiencia infantil -y de alli el uso recurrente de la expresion
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“infancias” en plural- y en la enunciacion de los derechos de nifios y nifias, se trata de
pensar cémo se traducen esos derechos, en su performatividad, y como se construye
una mirada con aspiracion de universalidad cuando la igualdad no es un supuesto

sino un horizonte” (p.46).

Las perspectivas tedricas expuestas asientan el analisis de las infancias en relacion con sus
condiciones materiales y simbolicas de existencia, en un contexto concreto que los condiciona y a la
vez es condicionado. En este escenario neoliberal y globalizado, signado por el ferviente y creciente
consumo, el individualismo y la competencia es que se producen los procesos de socializacion y
aprehension del mundo. Como fuera expuesto anteriormente, el andlisis no debe acotarse a las
instituciones que han sido consideradas sustanciales desde los comienzos de la modernidad
civilizatoria, como lo son las familias y la educacion. En el contexto actual, es necesario incorporar
otros actores e instituciones presentes en la conformacion de las subjetividades infantiles.

Resulta interesante la referencia que realiza Duek (2006) para analizar la construccion de “la
infancia” como categoria de marketing, mediante la interrogante acerca de cémo ser nifio/a en el
“mundo McDonald’s”. Para ello, estudia los festejos de cumpleafos infantiles en dicha empresa, y
concluye que un espacio que deberia estar caracterizado por el ocio, la imaginacion, el juego libre,
por el contrario, produce y reproduce formas de ser y estar disciplinadas. Una disciplina, ademas,
dirigida hacia el consumo.

De este modo:

La hegemonia del mercado y su (omni) presencia en la vida cotidiana no es natural
asi como tampoco son naturales los mecanismos que se despliegan en la construccion
de la infancia contempordnea como sujetos (s6lo) para el consumo. (...) El analisis
de practicas que se repiten en espacios destinados al ocio, tales como los cumpleafios,
(re) aparecen como modos de caracterizar ya no solo la infancia contemporanea sino

los modos (las estrategias) a través de las cuales se la construye (Duek, 2006, p.262).

A partir del consumo se genera pertenencia, y todo comienza a girar en torno a ello. El
ejemplo de los festejos de cumpleainos infantiles en McDonald's es un claro reflejo de esta realidad.

Se trata de un espacio reglado, signado por la rapidez, bajo el slogan de felicidad. La dindmica de
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festejo propuesta refuerza el circuito de consumo y competencia. Se juega a comer alli, trabajar alli,
jugar alli. Todo gira en torno al mundo McDonald's (juegos, decoracion, comida, etc). La autora da
cuenta claramente que no hay lugar para la imaginacién o propuesta por parte de los/as nifios/as.
Todo esta reglado en funcidon de ese mundo y sus productos de consumo. Inclusive, juegan a ser
empleados de la empresa.

Mantilla (2017) estudia el lugar de “la infancia” en la biopolitica contemporanea afirmando
que los/as nifios y nifias son objeto del poder disciplinario que supone “el proceso de clasificacion,
de separacion, la clausura de los espacios, la microfisica del poder sobre los cuerpos sometidos a
lugares y tiempos, a actividades estrictamente reguladas y vigiladas” (p.23). Asimismo, es posible
sostener que no se reduce unicamente al poder disciplinario. Las infancias son objeto de control
social en el marco de procesos de patologizacion y medicalizacion social. En este contexto se

produce la conformacion de la subjetividad e identidad infantil.

Proceso identitario que se va produciendo en el nifio/a singular en torno a la
patologizacion de su vida, al etiquetamiento, al diagndstico-pronostico, siguen
sucediéndose hechos corrientes donde queda desinvestido de su condicion de sujeto de
derecho para materializarlo en un objeto a modificar ...” (Miguez, Sanchez, 2015,

p.58).

Vale aclarar que no todas las infancias necesariamente ven materializados singularmente
estos procesos (por ejemplo, plasmado en un diagndstico médico o consumiendo psicofarmacos).
No obstante, el contexto en el cual socializan y aprehenden la vida cotidiana est4 caracterizado por
mandatos sociales que proyectan infancias hacia una adultez que rinde culto a la productividad y al
rendimiento.

Para Bustelo (2007), la “biopolitica, tradicionalmente vinculada al Estado, ahora se hace
privada” (p.59), surgiendo los/as nifios/as como consumidores/as o generadores/as de consumo. Las
infancias se convierten en foco del mercado en areas cada vez mas diversificadas (entretenimiento,
vestimenta, alimentacion, tecnologia, etc.). Se expande asi la idea de tener para pertenecer. El
mercado, publicidad mediante, establece pautas de comportamiento y transmite determinados
valores ligados a los roles de género, al individualismo, a “la felicidad”, que se determinan como
verdades absolutas, convirtiendo las infancias en un objetivo. De modo que, “ya no es la coercion

de Super Yo del alumno futuro ciudadano sino del Yo-Ideal del consumidor impaciente. Mas que un
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ciudadano activo, rebelde y participe en alguna transformacion que le asigne algun rol protagénico,
la dependencia crea espectadores y usuarios” (Vasen, 2016, p.2).

Al respecto, Stolkiner (2017) afirma que el capitalismo ha ubicado a los/as nifios/as como
mercado potencial y como sujetos de la “biogubernamentalidad”, siendo epicentro de
intervenciones sobre sus cuerpos y sus subjetividades bajo la disposicion del saber cientifico y en
nombre de practicas de cuidado. Va a afirmar Vasen (2011) que los padecimientos de las infancias,
en este contexto, seran abordados de forma tecnocratica, autoritaria y mercantilista.

Se alude, entonces, a la necesidad de un saber/poder experto que dirija y oriente acciones y
conductas. Se pre-define un sujeto que requiere dicha intervencion profesional. La misma,
protocolizard formas aceptadas y avaladas técnicamente en relacion al abordaje de los
padecimientos y sufrimientos. Pero el analisis de esta realidad no puede desconocer las
determinantes socio-politicas que estipulan formas de comprender la vida de los sujetos, ni
desestimar las situaciones estructurales y sus condiciones materiales de existencia

Los modos neoliberales de produccién de la subjetividad infantil se representan en los
crecientes procesos de medicalizacioén y patologizacion. Las exigencias de rendimiento del mundo
actual y los intereses mercantilistas de los laboratorios de la industria farmacologica imponen
infancias ajustadas a sus necesidades. Los saberes biomédico y bio psiquidtrico se legitiman en el

abordaje de las infancias, sus sufrimientos y “conductas desajustadas”.

La escuela es otra institucion en crisis. Ha tenido una histérica articulacion con la
medicina y la psicologia a las cuales apel6 cuando fracasaba, para encontrar en el
nifo la “anormalidad” en la que se fundaba tal fracaso (Stolkiner, 1987), hoy tiene
serias dificultades para adecuar sus practicas cotidianas a las condiciones actuales de
produccion de la subjetividad infantil, pero muchas de esas dificultades se
“resuelven” con la ahora remozada apelacion a las disciplinas médicas y

psicoldgicas, abonadas por las neurociencias (Stolkiner, 2017, p.89).

Las condiciones del mundo actual persiguen un porvenir figurado en el sujeto del mafana, y
no se detienen a pensar el sujeto de hoy, sus necesidades reales -singulares y colectivas-. Es
inminente la necesidad de “des-suponer la infancia” (Lewkowicz, 2004), porque si se considera a
las infancias exclusivamente como el porvenir, la sociedad se estd perdiendo la vivencia de un

presente necesario.

16



Ante el crecimiento y avance del sector privado y el alejamiento del Estado se pueden
identificar algunas tensiones entre el reconocimiento de los derechos del/la nifio/a y las crecientes
logicas de mercado en la vida social. Si se asume la debilitacion de las instituciones modernas,
(quién garantiza los derechos de las infancias y adolescencias? Es preciso desentrafiar “en la cultura
del vértigo, ;cudl es el lugar para nifios y adolescentes?” (Vinar, 2013, p.53). Resulta interesante en
este punto la paradoja que destaca Bustelo (2007) respecto a la consideracion del/de la nifio/a como
sujeto de derecho en esta €época: “el nino/nifia sujeto de derechos seria el “nifio/nifia” capitalista que
se enfrenta a un Estado debilitado que paradojicamente debe garantizarle sus derechos” (p.104).

La constitucion del/la nifio/a como sujeto de derecho estd siempre vinculada a la actuacion
de los adultos. Es por esta razoén que es fundamental preguntarse qué infancias estan pensando y a
partir de qué supuestos son interpretados los derechos de los/as nifios/as. No obstante, sefala
Stolkiner (2017), dimitir los principios de la tutela no implica negar las asimetrias existentes entre
nifios/as y adultos/as en relacion a los cuidados, es mas, “como cuidar sin tutelar y como contener
sin clausurar es el desafio de todas las practicas actuales en relacion a la infancia” (p.96).

A partir de estos cuestionamientos es posible tener presente para la discusion algunas de las
consideraciones que realiza Bustelo (2007) sobre la Convencion sobre los Derechos del Nifo, en
tanto herramienta propuesta para instituir al/la nifio/a sujeto de derechos. El autor expresa la
existencia de ambigiiedades sobre la interpretacion del “interés superior del nifio” y se interroga
acerca de quién establece ese interés y qué es mejor para el/la nifio/a, generando distintas
consideraciones que tienden a establecer relaciones de poder. Asimismo, manifiesta la ausencia
explicita de las omisiones respecto a las responsabilidades hacia los/as nifios/as, la falta del sector
privado en las discusiones de la Convencién y la escasa representacion y participacion de las
distintas poblaciones del mundo.

De acuerdo a Carli (2017), mas alla de los avances que implicé la Convencidon en materia
legal en relaciéon a los derechos de los nifios y las nifias, no logr6é saldar el problema de la
representacion politica de las infancias. Expresa un nuevo paradigma, pero con evidentes
dificultades para su concrecidén en materia social y politica.

Cabe destacar que estas tensiones y complejidades se acentuan en la realidad de los nifos y
las nifias en situacion de discapacidad, quienes quedan confinados a representaciones alejadas de las
condiciones y exigencias impuestas. Se enfatiza el imaginario que configura un sujeto pasivo,
asistido y heterénomo.

En el marco de estas contradicciones se expresan soOlidas posturas que preponderan la
reivindicacion de los/as nifios y niflas como sujetos sociales y politicos, que desde el lugar
(geografico, familiar, social, econdmico, politico) que ocupan aportan una mirada disruptiva, que

exige interpelar las acciones instituidas.
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2.2. Discapacidad: del dicho al hecho. Critica a los modelos discursivos vigentes.

En el escenario académico y en las producciones de conocimiento actuales es posible
identificar discursos y saberes consensuados en torno a la discapacidad como una construccion
social. Esto es una premisa fundamental que confiere un lugar irreemplazable a la sociedad y al
Estado. Ya no es el sujeto en situacion de discapacidad y sus familias, los Unicos protagonistas ni
responsables, sino que la sociedad y el Estado tienen un rol central en la eliminacion -o no- de
barreras para su efectiva participacion. El GEDIS ha aportado y producido en este sentido,
reflexionando criticamente en torno al caracter social de la discapacidad, a partir de la identificacion
de lineas demarcatorias entre “normalidad” y “anormalidad” propias de posturas etnocéntricas
(Miguez, 2014).

Sin embargo, identificar esta mirada social desde el ambito academicista no supone
necesariamente que ello se materialice en la realidad de las personas en situacién de discapacidad.

Al decir de Ferrante (2021) retomando a Grech (2015):

Muchas veces -es-usada como una receta magica -que- ha llevado a una
trivializacion de los planteos, siendo reducidos a simples slogans o nuevas
metamorfosis cosméticas importadas, que enmascaran miradas individualistas y
abstractas, que, al no problematizar las condiciones de ejercicio de los derechos, los

reducen a una empresa de conquista personal (p.319).

Conforme a ello, es ineludible partir de una concepcion que considera la discapacidad como
una produccién social en estrecha reciprocidad con las relaciones sociales de produccién, vinculada
a la definicion de “normalidad” impuesta en cada momento histérico. A partir de alli son pensados
los cuerpos y las mentes. Se utiliza la demarcacion de la “normalidad” como criterio de control y
privacion de determinados colectivos. La “normalidad”, como produccion de la modernidad, se
basa en la clasificacion de la alteridad mediante la utilizacion de valores estadisticos: lo normal es
lo comun. Asi crea sujetos productivos y estandariza una determinada forma de ser y estar en el
mundo, de comportarse, de formar parte (Vallejos, 2008). En consecuencia, “la discapacidad como

construccidn social hunde sus raices en la superacion de la produccion de la alteridad con base en la
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desigualdad. Etimologicamente, la palabra discapacidad remite a la ‘falta de’ (dis) lo que se
entiende como capacidad” (Angulo, et al, 2015, p.15).

En general, las representaciones sociales evidencian una mirada medicalizada de la
discapacidad, haciendo énfasis en “lo que falta”, en tanto cuerpos/mentes “incompletos”. Esta
mirada negativa y tragica se constituye en formas de nombrar y actuar capacitistas. Al decir de Diaz
(2017), “subyace la idea de “persona recuperable”, en la medida en que el saber cientifico lo
determine” (p.245)

En este contexto, acontecen cuerpos habitados, producidos y reproducidos desde la
estigmatizacion, la humillacion y la discriminacién. La desvalorizacion social inmiscuida en

practicas capacitistas oculta un deber ser hegemonico poderoso y dominante. Entonces,

el capacitismo no se restringe a los procesos de mirada devaluada a quienes integran
el colectivo de la discapacidad sino que se traduce en la produccion de expectativas,
percepciones y apuestas en torno a las trayectorias de estos agentes sociales (...)
coloca a las personas en situacion de discapacidad en exclusivos itinerarios

terapéuticos, y los excluye del trabajo asalariado (Danel, 2019,p.76).

De este modo, se constrifien proyectos de vida por parte de una -calificada- “mayoria sana”
que menosprecia no responder a los cdnones de “normalidad”, como si la “normalidad” se tratase de
un hecho natural, sin implicancias sociales ni culturales. Ante este supuesto, Zanini (2023)
manifiesta que en la dominacion presente en la historia del capitalismo y patriarcado, es “necesario
incorporar la logica de sujecion inherente que comprende el capacitismo, en tanto modo que
sostiene la vigencia de la ideologia de la normalidad” (p.118). En palabras de Brogna (2019), la
legitimacion y naturalizacion de formas hegemonicas “se transforman en un mandato que adquiere
diversos nombres como clasismo, sexismo, racismo, capacitismo; se expresa bajo distintas
mascaras, aunque oprime, segrega y subvalora a diferentes grupos de la poblacion a través de la
construccion de sentidos sobre las diferencias” (p. 27). Esta materialidad en la vida de las personas
se hace cuerpo en situaciones sistematicas de exclusion que plantean nuevas problematicas
(Ferrante, 2014).

Proyectar abordajes segmentados y prenocionados conlleva incorporar la perspectiva de la
interseccionalidad, en tanto mirada que comprometa una lucha contra todas las formas de violencia:
el clasismo, el racismo, el sexismo y el heterosexismo, el capacitismo. De acuerdo con Gémez

(2023), esta perspectiva habilita un analisis que se sustente en la “interaccion entre los multiples
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sistemas de opresion producidos y reproducidos por las formas diversas de comprension de las
relaciones entre los seres que genera el sistema capitalista” (p.142).

Concretamente en la discapacidad, reflexionar desde la perspectiva interseccional, supone
considerar las diversas situaciones de desigualdad y opresion a las cuales estan expuestas las
personas, y poner en valor la diversidad, apostando a la construccion de diversas subjetividades y
trayectorias vitales. En este sentido, nuevas interpelaciones y miradas dan cuenta del agotamiento
proporcionado por el andlisis binario “normalidad”/““anormalidad” para reflexionar en torno a la
discapacidad y las distintas situaciones de opresion. La pluralidad como centro y a partir de alli las
diferentes experiencias situadas son el puntapié para analizar y reflexionar en torno a la teméatica de
manera mas diversa y compleja. Desde esta perspectiva, “la discapacidad deja de ser un tema sobre
la anomalia anatdémica y se inscribe como diferencia con un sentido social, politico y un asunto de
resistencia y emancipacion” (Rojas, 2015, p.185).

Transitar la experiencia corporalizada de la discapacidad en un mundo moderno occidental
regido por mandatos sociales basados en la productividad, la eficacia y la eficiencia, resulta en si
misma una situacion de opresion y discriminacion. Se aprehende el mundo a partir de los lugares y
posiciones que cada uno/a ocupa, de modo que, “todo conocimiento es un conocimiento
corporizado” (Mora, 2013, p.29). Nociones sobre los cuerpos subyacen de expresiones individuales,
pero que dejan al descubierto impresiones y concepciones (que no dejan de ser) colectivas. Asi,
“quedan cuerpos resumidos, perpetrados y cosificados en la alteridad, sin mayores posibilidades de
trascender su singularidad, en un vaivén constante entre lo Uno y lo genérico humano mediado por
la ideologia de la normalidad” (Miguez, Sosa, 2017, p.165).

Lo expuesto tiene su correlato en la vida cotidiana de las personas en situacion de
discapacidad, a quienes al decir de Rojas (2015) se les adjudica un lugar de “preciudadania”, en el
entendido que “les resulta mas sencillo acceder a los servicios de salud (medicamentos, terapias,
ayudas técnicas) en calidad de usuarios/clientes que lograr el estatus como ciudadano en torno a
derechos como la educacidn, la politica, la cultura o la recreacion” (p. 188).

El andlisis, entonces, no debe agotarse en la identificacion de aquellas barreras que impiden
la participacion social de las personas ubicadas en situacion de discapacidad, sino ademas debe
comprender las diversas concepciones que sostienen y determinan practicas, las cuales consolidan
lugares y coartan otros. Para ello, se debe considerar las luchas por el reconocimiento de los
colectivos de discapacidad, en tanto sujetos politicos, interpelando la pretendida homogeneidad,
asentando la tematica como asunto politico, social e ideoldgico.

Siguiendo esta perspectiva analitica, se propone:
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Escapar de la conceptualizacion de la discapacidad como déficit individual, entender
la vivencia y la experiencia subjetiva desde una mirada que la resignifique como el
ejercicio de cuestionamientos a las estructuras, de resistencias culturales y politicas
en un nivel micro de la realidad no aislable de los otros niveles sociales, demandara
volver visible aquellas estrategias, dispositivos, juegos de verdad y tecnologias que el

peso del diagnostico legitima y normaliza (Brogna, 2019, p. 43).

En el marco que proveen los insumos y discusiones expuestos, es posible proponer un
andlisis que retome la discapacidad, ya no exclusivamente como una tendencia demarcatoria, sino
consolidando y reivindicando su categoria politica. Esta dimensién implica partir de las estructuras
excluyentes y opresivas como aspecto constitutivo del debate, desde una perspectiva historica y
social. Es la reivindicacion y reconocimiento de las personas en situacion de discapacidad como
sujetos politicos, fuertemente vinculado al ejercicio de la ciudadania. Para ello, se debe colocar
contenido y problematizar términos tales como “inclusion”, “diversidad”, “igualdad”, “derechos”;
apropiados por discursos “politicamente correctos”, pero que no se materializan en acciones reales.
En particular, conlleva tensionar diversos campos y saberes historicamente legitimados y
reproducidos como validos.

En el marco del devenir histdrico y social, es posible retomar la Convencion Internacional
de los Derechos de las Personas con Discapacidad, como punto de inflexion en el debate y
tratamiento legal de la temadtica. Implico para el colectivo de las personas en situacion de
discapacidad un viraje en las concepciones y les concedié un marco normativo que reivindicaba su
condicién de sujetos de derechos y demandaba la atencion de los Estados, en tanto garantes
fundamentales de la plena participacion de dichas personas en todos los &mbitos de la vida.

No obstante, si bien el foco colocado en las barreras del entorno configur6 su trascendencia:

esta lejos de identificar aquellos aspectos centrales en las dindmicas sociales que
originan situaciones de privilegio y opresion, que legitiman formas hegemonicas de
ser y estar en el mundo, que imputan identidades deficitarias, que construyen y
adjudican posiciones sociales de “no-persona” a través de los discursos y las

practicas mas variadas (Brogna, 2019, p.33).
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Entonces, las reflexiones al respecto deberian considerar las implicancias de esas situaciones
en el cotidiano de las personas. Es decir, la dimension subjetiva, contemplando las diversas
experiencias y trayectorias vitales situadas en contextos concretos. Desde este punto de vista, no es
posible una consideracion homogénea de la realidad. La homogeneizacion de la discapacidad, de
acuerdo con Rojas (2015), ha supuesto un desconocimiento de las necesidades de las diversas
situaciones de discapacidad, una ausencia de una lectura interseccional, individualizando la
tematica bajo discursos compasivos, sin una real discusion politica y social y “una naturalizacién de
lo normal generando un proceso de deshumanizacion con lo “no normal”” (p.183).

En el contexto latinoamericano, de acuerdo con Ferrante (2015), el cambio de perspectiva
introducido por la Convencidn se tradujo en discursos replicados acriticamente, quedando reducidos
a meros cambios de términos, pero conservando las practicas excluyentes y discriminatorias. En la
misma linea analitica, Brogna (2019) afirma que la narrativa de derechos consolidada en América
Latina con la Convencidn proporciona un andlisis entre lo deseable y lo real, pero no asegura una
transformacion social, politica y cultural, ni las oportunidades para que las personas gocen los
derechos establecidos. Ante este escenario, se corre el riesgo de validar una tnica forma de
comprension de la discapacidad, de acuerdo a un saber experto legitimado, el cual sienta las bases
para la intervencidon e investigacion en la temadtica. Esta misma realidad es compartida por la
academia, la cual muchas veces produce conocimientos alejados de la realidad y reivindicaciones de
los colectivos de discapacidad. Entonces, “;donde iremos a buscar las coordenadas socioldgicas que
nos permitan aportar desde la academia latinoamericana un nuevo nodo de sentido tejido de manera
transdisciplinar a partir de nuevos didlogos, debates y discusiones?” (p. 35).

La respuesta a tal interrogante no se agota en una Unica alternativa. Supone, por el contrario,
el afianzamiento de resistencias ante “soluciones” uniformes y sobre todo didlogo de saberes para la

construccion de otros sentidos posibles.

2.3. Discapacidad, cuerpos y capital.

La referencia y analisis a la tematica discapacidad no debe desconocer el contexto desde el
cual se parte. Esto es, el sistema productor y reproductor de desigualdades y opresiones
constitutivas, al decir de Scribano (2015), de una Economia Politica de la Moral, la cual esta
conformada por un conjunto de practicas de dominacidén/explotacion acaecidas principios morales.
Partir desde alli permite avanzar en la problematizacion, en tanto proporciona insumos sustanciales
para visibilizar criticamente las distintas situaciones de expulsion, discriminacion, rechazo, que

estan “hechas cuerpo” en la sociedad.
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El capitalismo genera representaciones sociales que promueven el individualismo, la
fragmentacion, y el consumo bajo el dominio del mercado y del capital. En este escenario, “las
relaciones capitalistas implican un proceso permanente de elaboracion de creencias encargadas de
explicar el mundo y dar cuenta de las practicas de los sujetos que los construyen” (Scribano, 2015,
p.18). Las instituciones modernas han sido fundamentales para la produccion y reproduccion de
cuerpos y corporalidades como “dispositivos de regulacion de las emociones” y “mecanismos de
soportabilidad social™® (Scribano 2013). En este sentido, el cuerpo es ‘“el limite natural y
naturalizado de la disponibilidad social de los sujetos (...) es parte nodal de cualquier politica de
identidad y es el centro de las reproduccion de las sociedades” (Scribano, 2005, p. 98). Desde esta
perspectiva, lo que sabemos y aprehendemos del mundo, lo hacemos a través del cuerpo. De manera
que, no es posible proponer un andlisis fragmentado, donde el cuerpo esté¢ desprovisto de las
determinantes sociales, politicas y culturales que establecen condiciones materiales y simbdlicas de
existencia, a partir de las cuales se ubica a los sujetos dentro del entramado social.

Para Kogan (2010), el cuerpo es una “condicién para nuestra existencia, una base de
operaciones desde la que actuamos en el mundo, pero que a la vez, estd colmado de significados”
(p. 102). En esta misma linea, Mora (2013) alude al cuerpo desde el reconocimiento de su
dimension social y cultural, entendiendo que la vida en esas dimensiones construye diversas
corporalidades, es decir, modos de cuerpo. Ello implica derribar nociones y juicios que se producen
y reproducen en torno a construcciones homogéneas, a partir del cual se valida un Gnico cuerpo. A
esa nocion instituida de cuerpo, se le adjudica la idea de “capacidad”. Se estandarizan cuerpos
“capaces” y “funcionales”que responden a los mandatos y requerimientos del sistema politico y
econdmico. Se establece la “necesidad” de alcanzar esos estdndares para pertenecer y permanecer
dentro del mismo.

Segin Miguez y Sosa (2017), retomando los aportes de Pedraz (2004), no existe un inico
sentido del cuerpo, por el contrario, hay un cuerpo que identifica al sujeto y otro que se aparta del
legitimado socialmente. Desde la modernidad, el cuerpo ha sido objeto de practicas de
disciplinamiento y control. En efecto, “entre biopoder disciplinar y promesas de emancipacion, van
transitando singular y colectivamente mediados por estados del sentir que los permean

cotidianamente” (p. 164).

¢ “Los dispositivos de regulacion de las sensaciones consisten en procesos de seleccion, clasificacion y elaboracion de
las percepciones socialmente determinadas y distribuidas. La regulacion implica la tension entre sentidos, percepcion y
sentimientos que organizan las especiales maneras de “apreciarse-en-el-mundo” que las clases y los sujetos poseen”
(Scribano, 2013, p.31).

“Los mecanismos de soportabilidad social del sistema no actian ni directa, ni explicitamente como “intento de control”,
ni “profundamente” como procesos de persuasion focal y puntual. Dichos mecanismos operan “casi
desapercibidamente” en la porosidad de la costumbre, en los entramados del comtin sentido, en las construcciones de las
sensaciones que parecen lo mas “intimo” y “Unico” que todo individuo posee en tanto agente social” (Scribano, 2009,
p.146).
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La intromision de pautas normativas en los espacios cotidianos demuestran como “nuestras
personalidades, subjetividades y “relaciones” no son cuestiones privadas, (...) estan intensamente
gobernadas” (Rose, 1990, p. 1) Las sensaciones, percepciones, emociones y sensibilidades se
presentan como construcciones socio-culturales de cada época concreta que responden a valores
hegemonicos. De este modo, las sensaciones y subjetividades también son gobernadas, mediante la
normativizacion de las mismas, estableciendo qué se puede (y no) sentir y expresar; generando a
partir de ello las censuras y correcciones pertinentes a cada momento socio-histdrico.

Las subjetividades son gobernadas’ mediante los “ingenieros del alma humana” (Rose,
1990), quienes a través de su accionar “moldean” sujetos. El establecimiento de aparentes
“soluciones” ante “desviaciones” remite al propio sujeto. Es decir, es sobre ¢l que estd puesta la
mirada, siendo necesaria la modificacidon de su conducta, sin considerar el entorno como
condicionante. Los procesos de etiquetamiento de ciertos sujetos como forma de gobierno implica
imposicion, no hay lugar al cuestionamiento. Es el profesional poseedor de un saber especializado
quien sabe, conoce y aplica las estrategias de “solucion” que considera pertinentes. La linealidad y
unidireccionalidad de estos procesos se conjugan con la imagen de un sujeto asistido y pasivo,
ajeno, sin protagonismo, ni singularidad reconocida.

En el campo de la discapacidad, la invasion del saber experto y medicalizado ha sido parte
de su devenir como tal. La “correccion”, “re-hablitacion”, “recuperacion” de los cuerpos
“desviados” y el encauzamiento de aquellas conductas que quedan por fuera de lo socialmente
esperado, han sido objeto historico del saber/poder médico. Desde alli son producidos y
reproducidos los cuerpos, en base a los valores y normas impuestas por la sociedad capitalista
vinculados a la productividad, rapidez, estética, consumo, meritocracia. En el marco de estas
contradicciones (lo que se es y lo que se debe ser) se termina consolidando la pena, la mirada

tragica y dolorosa hacia la discapacidad. Ferrante (2015) se expresa claramente en este sentido:

La reproduccion de la discapacidad como relacion de dominacion refuerza las
emociones negativas que alimentan el cardcter opresivo de la portacion de una
deficiencia en nuestro mundo social: la dependencia, la falta de autonomia, el
aislamiento social. Todos estos valores, hemos visto, contradicen los principales
mandatos dentro de la sociedad de consumo, en donde aquello que se entiende como

vida deseable es construida sobre las opciones de consumo y en la que es posible

"Gobernar implica producir y organizar verdades, en funcion de las cuales se establece que debe ser gobernado mediante
criterios pensables, calculables y practicables (Rose, 1990).
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elegir entre un gran numero de elecciones placenteras, que permiten alcanzar una

vida feliz (p.54).

Cada sociedad produce y reproduce mandatos sociales nutridos de creencias fuertemente
instaladas, que se van interiorizando desde las mas tempranas edades, proceso de socializacion
mediante. Las tensiones identificadas a partir de ello generan contradicciones que se plasman en
acciones cotidianas. Se generan y difunden masivamente ‘“recetas”, “tips”, “protocolos” para
moldear cuerpos y conductas en funcioén de prototipos y patrones hegemodnicos que profundizan las
brechas e instalan definiciones entre quienes pertenecen y quienes no. Se promueve, de esta forma,
un permanente estado de necesidad de aceptacion y reconocimiento social, pero no en un sentido
que apueste al valor y potencial de la diversidad (como constitutiva del ser humano), sino como
estandar para ser parte. En este interjuego se produce la conformaciéon de la identidad y de la
subjetividad. Como diria Scribano (2007), “esta asociado al ‘como me veo’ y al ‘cémo la sociedad
me ve’, es decir, como me conozco y me conocen...” (p.133).

(13113

Entonces, en este entramado intersubjetivo y dialéctico ““yo soy” porque hay “otro” que

hace que yo “sea”, y viceversa. Esta intersubjetividad hace que la relacion con un “otro” sea
constante. Ese “otro” resulta un indispensable para ‘“ser quien soy”, “no soy” sin ese “otro””
(Miguez, 2014, p. 13).

Esto tiene su correspondencia en las representaciones y expectativas sociales en torno a lo
que es y lo que no es un “cuerpo discapacitado”. Se establecen pardmetros que parten en general de
lo visible, de caracteristicas fisicas que se relacionan a lo que constituye -o no- discapacidad.
Cuerpos cosificados, con marcas, con huellas, cuerpos mutilados, “imperfectos”, deficitarios, que
simbolizan y encarnan a la vez la discapacidad. En consecuencia, son cargados de significaciones y
a partir de ello son condicionados los sujetos. Pasan a personificar la discapacidad y ser definidos
en base a ello. Se desconoce y deja de lado el resto de su singularidad. Cuerpos y mentes que para

ser parte, deben ser reparados, es decir, devuelta o recreada su “funcionalidad”.

En tal sentido:

La situacion de discapacidad ubicada en los sujetos, se presenta como imagenes
“clonadas” de cuerpo, la organicidad se transforma en un "ideal" anti-modelo,
anti-estético, como contrapunto dramatico de la imagen hedonista vigorosa,
corpulenta y muscular del ideal moderno del cuerpo. La imagen no es un “clon” del

cuerpo, por el contrario, configura su presentacion, su marco y la posibilidad de su
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representacion corporal, que como tal, llegard a representarlo (Miguez, Sosa, 2017,

p.166).

Estas expectativas del cuerpo esperado (asi como las posibles intervenciones) son previas
inclusive a la existencia del sujeto concreto, por lo cual tiene implicancias directas en la realidad de
la persona en situacion de discapacidad y en su entorno mas cercano (familia). Nace un nifio/a que
no responde a lo que la sociedad espera. Nace, en general, un paciente “padeciente” de multiples
intervenciones con un diagnostico que le confiere un prondstico; y es a partir de esto que construye
su proceso identitario.

Lo expuesto hasta el momento permite comprender el cuerpo desde un punto de vista
complejo superando el punto de vista bioldgico exclusivamente; esto es, es su dimension social y
cultural, a partir de la cual se ponen en juego relaciones de saber/poder, y los entramados
intersubjetivos situados en contextos especificos. Al decir de Mora (2013), las identidades,
subjetividades, modos de vida que se construyen, hacen factible la reproduccion de estructuras y
acciones de resistencia. En este punto resulta interesante la idea del cuerpo como espacio de
resistencia y disputa. Resistencia respecto a los canones y mandatos establecidos, a la configuracion
de una estética uniforme y disidente. Sin embargo, la resistencia y confrontacion de discursos
instaurados y legitimados tiene costos, los cuales se ven reflejados en las tensiones y barreras que
deben enfrentar cotidianamente las personas en situacion de discapacidad.

Enraizada en dichos supuestos, se presenta la necesidad de encauzar conductas, controlar
emociones y disciplinar cuerpos. Cuerpos y mentes gobernados por una “mayoria sana” que
establece una moral dominante. Aparecen asi los mencionados “mecanismos de soportabilidad
social” y los “dispositivos de regulacion de sensaciones” (Scribano, 2000) que operan de forma
naturalizada en pos de mantener la reproduccion normalizada de la sociedad y evitar el “conflicto
social”. Para el autor, el cuerpo es el lugar del conflicto. Se presenta como “testigo e imagen donde
se imprimen las vivencias y horrores de una sociedad conflictuada” (Boito, D" Amico, 2009, p.10).

Ante la regulacion y control de estos cuerpos producidos y reproducidos desde la
deficiencia, es necesario problematizar como estos sujetos se sienten, como se autoperciben, como
se autovaloran y como se ven afectados por las percepciones y discursos del resto de la sociedad. Es
imperante rescatar su discurso, sus sentires y analizar como el ejercicio de su autonomia se ve
socialmente condicionada.

La sucinta lectura de esta realidad muestra la necesidad de instituir nuevas practicas y

nuevas sensibilidades en torno a la discapacidad, en pos del reconocimiento de los derechos de esta
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poblacion y del real ejercicio de su autonomia. Es responsabilidad del Estado y la sociedad en su

conjunto velar por ello y garantizar los mecanismos de apoyo que se establezcan necesario.
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3. De los cuidados a la asistencia. Una cuestion de derechos

“Estos roles configurados para asistir, para apoyar,
para acompaiiar y ayudar en un marco de ejercicio de
derechos, entran en el juego de deformarse, entrar en
contacto y apoyarse, compartir las ayudas y asi,
revelar la sorpresa de como la inclusion es una
vivencia y ya no una estrategia educativa”

(Irazabal y Buzeta, 2023, p.11)

3.1. Los cuidados en agenda

En el periodo comprendido entre las décadas del ochenta y noventa en Uruguay las politicas
publicas dirigidas a las personas en situacion de discapacidad se caracterizaban por su perspectiva
biologicista (buscaban la solucion a un “déficit”) y asistencialistas (Angulo, Mancebo, 2017). Esto
fue acompafiado de respuestas estatales y familiares tendientes a cuidar, paternar y tutelar.

Con el avance de las discusiones y reivindicaciones del colectivo de personas en situacion
de discapacidad, el foco se fue centrando en su condicion de sujetos de derechos. A continuacion,
se presentan algunos aportes para reflexionar en torno a como se fue configurando ese pasaje de
pensar los cuidados desde una vision familiarista y feminizada hacia la asistencia personal como un
derecho consolidado.

El cuidado adquiere una pluralidad de significados y su caracter es multidimensional, lo cual
influye en la academia y la literatura especializada, puesto que es posible reconocer diversidad de
abordajes asi como de disciplinas interesadas. La regularidad en los estudios en torno al cuidado se
pueden identificar sobre la década de 1980, especificamente, con la emersion de la ética feminista
del cuidado (Carmona, 2020).

Los cuidados pueden ejercerse de manera directa (vinculado a la satisfaccion de necesidades
para la subsistencia), o indirecta (suministro de bienes o acondicionamiento de espacios) (Bonet et
al., 2022). Desde este lugar, se puede identificar una dimensién material de los mismos (trabajo),
una econdémica (costo econdmico), y una dimension psicoldgica (implica un vinculo afectivo).
Pueden realizarse dentro o fuera de la familia, de forma honoraria, benéfica o remunerada. La
dimension vincular es la que distingue al cuidado de otro tipo de trabajo no remunerado, asociado

ademads a una tarea “innata” de las mujeres (Batthyany, et al., 2017).
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Por consiguiente, no es posible analizar los cuidados desprovistos de una perspectiva de

género. De este modo:

Por un lado, asistimos a un auge del neoliberalismo, entendido éste no solo como
sistema econdmico sino como orden productor de subjetividades autosuficientes,
productivas, individualistas y competitivas. Por otro lado, proliferan las militancias
feministas, las cuales interpelan practicas e idearios naturalizados en torno a las
jerarquias y la dominacidn, asi como también se proponen gestar nuevos modos de

ser y estar con otros (Carmona, 2020, p.3).

Segun expone Batthyany et al. (2017), la definicion del cuidado como politica publica
supone colocar en la discusion la distribucion entre el Estado, las familias, el mercado y la
comunidad de los costos, los roles y las responsabilidades en la atencién de las personas
dependientes; puesto que ello impactara en la posicion de las mujeres en las familias, su posibilidad
de ingresar y sostenerse en el mercado laboral, y de gozar los derechos relativos a su ciudadania
social.

Un aspecto que se entiende pertinente considerar, es que los antecedentes relativos a las
investigaciones en torno a la asistencia y los cuidados vinculados a las familias suelen demostrar el
efecto de las politicas publicas en la reproduccion de la feminizacion de los cuidados.

Concretamente, en lo que tiene que ver con la tematica estudiada, es posible afirmar lo siguiente:

Se identifica la reproduccion de la feminizacion de las tareas vinculadas al apoyo de
las actividades cotidianas de las personas en situacion de dependencia. Si bien el
programa permite desfamiliarizar la responsabilidad de los apoyos y ayudas
ofrecidas tradicionalmente por las referentes mujeres de las familias, la politica de
cuidados no logra desfeminizar la asistencia aun en aquellos casos que es
remunerada. Lo que permite evidenciar la reproduccion de representaciones sociales
tradicionales en torno al rol “innato” de la mujer en tanto cuidadora ‘“natural”

(Angulo, Sanchez, 2023, p.37).
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Desde la mas temprana edad los sujetos van interiorizando ciertas pautas de
comportamientos, roles, creencias, valores estipulados social y culturalmente desde un “deber ser”,
los cuales son definidos en funcidn de ser bioldgicamente hombre o mujer. Dichas pautas, a lo largo
del curso de vida, se van interiorizando en la concrecion de determinadas tareas. Es asi que
histéricamente se le ha asignado a la mujer el lugar de cuidadora. Esto es, el sujeto de conciliacion
continta siendo la mujer, quien ahora al sumarse trabajo doméstico (no remunerado) al remunerado,
aumenta su carga horaria respecto a la de los hombres.

Lo aludido manifiesta una crisis de cuidados, a partir del cual disminuye su oferta, mientras
que aumenta la demanda. Esto se relaciona con los cambios demograficos y culturales acontecidos,
que impactan en las personas disponibles para cuidar, principalmente mujeres (Batthyany, et al.,
2017)

La produccion y reproduccion de las representaciones sociales que idealizan la mujer en su
rol de cuidadora, tiene y ha tenido costos para las mismas. Mds alin en realidades que estan
presentes situaciones de discapacidad y dependencia. Entre las familias que cuentan con los medios
econOmicos suficientes para remunerar cuidados, se pueden generar algunos procesos de autonomia
e independencia (para ambas partes). Sin embargo, “en las familias de escasos recursos solo se
cuenta con el afecto de la madre (o cuidadora) quien ademas de sortear las condiciones propias de la
precariedad se ve constantemente atacada por ideas de improductividad, enfermedad, castigo
divino, entre otras” (Rojas, 2015, p.191)

La tercerizacion de los cuidados en Latinoamérica esté ligado a un trabajo poco reconocido,
subalterno y precario, ejercido en general por mujeres pobres, reflejando “la principal paradoja del
sujeto moderno: cuanto mas auténomo y autosuficiente en el ambito de la economia de mercado
(“extrahogarefia”), tanto mayor dependencia de otros que lo sostienen —que realizan las tareas de
cuidado que este deja de realizar—" (Bonet, et al, 2022, p. 143).

De aqui subyace una critica al concepto unidireccional de cuidados. Esas personas
“independientes” en algin momento de sus vidas han necesitado y necesitaran cuidados.

Los procesos de tercerizacion no han sido acompasados con la valorizacion y
reconocimiento social de las tareas de cuidado, por lo tanto, para algunos autores (Bonet, et al.,
2022), mas que dignificar, reproduce la marginalidad y las desigualdades, instaurando nuevas
relaciones de dominio y explotacion.

Lo expuesto pone de manifiesto algunos desafios e interpela las politicas de cuidados. Tal
como se ha planteado, las respuestas estatales tendientes a equiparar las situaciones de desigualdad
para quienes proporcionan y reciben cuidados, no deberian reproducir estereotipos de género ni

reforzar relaciones de dominacion y explotacion.
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Concretamente en el contexto uruguayo, Angulo y Mancebo (2017), retomando los estudios
de Aguirre y Ferrari (2014), afirman que a partir del 2011, con la implementacion del Plan de
Equidad® se colocan en la agenda politica los cuidados de las personas en situacion de discapacidad
y dependencia severa, comprometiendo en su atencion al Estado, las familias y el mercado. Las
autoras realizan un breve recorrido por las etapas que anteceden a la conformacioén del SNIC,
destacando como primer momento la discusion previa ubicada en el periodo de gobierno de José
Mujica (2010-2015). En el afio 2010 se conforma, por decreto Presidencial, un grupo de trabajo
representado por actores estatales vinculado a la tematica de los cuidados; desde donde se desarrolla
una propuesta de creacion del SNIC. La segunda etapa, que identifican con el gobierno de Tabaré¢
Viazquez (2015-2020), es donde, no solamente comienza su implementacion, sino que se reformulan
aspectos conformados en la etapa anterior. Previo a ello se identifica durante el afio 2014-2015 un

Plan Piloto que abarcé los gobiernos de Mujica y Vazquez (Miguez, 2017)

3.2. La asistencia personal como respuesta

En el campo de los cuidados, la asistencia personal se vincula a las situaciones de
dependencia, es decir, a la asistencia en las actividades de la vida diaria (alimentarse, higienizarse,
vestirse, etc). La materialidad de la figura de la asistente personal en el contexto actual no debe

desconocer su origen en el Movimiento de Vida Independiente. En efecto:

El origen de este movimiento se sitia en Estados Unidos alrededor de la figura de
Edward Verne Roberts (1939-1995), persona con discapacidad que ingresé en 1962
en la Universidad de Berkeley. Al no ser la Universidad accesible le instalaron en la
enfermeria. Edward Verne Roberts contratd a compaieros de estudio para que le
ayudaran en su desplazamiento, su aseo, etc..., pagandoles con el dinero de las becas
que recibia. Su ejemplo se extendid por el campus creandose un programa de apoyo
para estudiantes con discapacidad, que luego se expande maés alld de la Universidad

(De Asis, 2019, p.18).

Vale efectuar la siguiente diferenciacion sobre la referencia a la asistencia en el ambito de

8 El Plan de Equidad implicé un conjunto de medidas y prestaciones sociales dirigidas a atender las situaciones de
pobreza. Tiene su antecedente en el Plan de Emergencia, con la asuncion del gobierno progresista en el afio 2005.
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los cuidados y la atencion a la dependencia. Tal como ha sido sefalado a lo largo del presente
documento, histéricamente la atencidon y cuidados de las personas en situacion de discapacidad y
dependencia han quedado relegados al &mbito familiar, y especificamente delegado a las mujeres.
Por consiguiente, este tipo de cuidados debe distinguirse de la asistencia personal. En este sentido,
de acuerdo con Urmeneta (2011), los cuidados provenientes de las familias o contexto més cercano
se vinculan a la buena voluntad y disposicion. En general, no son remunerados, se establece
mediante un acuerdo implicito o explicito, lo cual obstaculiza su exigibilidad y acuerdos de
funcionamiento (normas). Si bien estos cuidados son imprescindibles, no son el Gnico modelo

posible. La asistencia personal, en cambio:

tiene como centro la persona que la utiliza, y por tanto realiza cualquier servicio que
pueda necesitar esa persona, independientemente de donde se necesite (casa, calle,
trabajo, viajes, etc.) y otorga el control entero del proceso al usuario, con lo cual
garantiza que se adapta a sus necesidades y directrices. Una de las caracteristicas
fundamentales de esta figura es la capacidad de empoderamiento personal que puede

llegar a proporcionar (Urmeneta, 2011, p.3).

De lo anterior se destacan dos aspectos sustanciales que remiten a tal diferencia. Por un
lado, el vinculo laboral que sustenta la relacion de la asistente con la persona asistida, y por otro, la
promociodn y respeto por la autonomia de la persona en situacion de dependencia como principio
que da sentido a ese vinculo. Esto implica que es la persona asistida quien decide, estipula las
condiciones a partir de las cuales se desarrollaran las actividades relativas a su vida cotidiana.

En definitiva, la distincion entre cuidado y asistencia supone “un modo de escapar de la
captura paternalista con la que muchas veces es interpretado y llevado adelante el cuidado.
Configurandose como control y opresion, mas que como potenciacion mutua en la
interdependencia” (Carmona, 2020, p.12).

La asistencia personal surge vinculada al proceso de desinstitucionalizacion, es decir, del
retiro de las personas en situacion de discapacidad de las instituciones. Este proceso que comienza
en Suecia y continua por Canada, fue dirigido principalmente por padres de personas en situacion

de discapacidad intelectual (De Asis, 2019), lo cual

se encontraba basado en otro principio elemental del modelo social: el de

normalizacion,—aunque esta ultima entendida como normalizacioén de la sociedad—.
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La aplicacion de este principio hizo visible la necesidad de la asistencia personal en
el marco de la vida independiente, convirtiéndose esta en una herramienta de
singular importancia dentro del modelo social de la discapacidad (...). De esta
manera, a la persona se le facilita el ejercicio del poder de decision sobre una
cantidad de cuestiones que le afectan y de esta manera —si lo quiere— participar de

manera mas activa en la comunidad (p. 23).

La asistente personal se conforma asi en un medio, en un apoyo para garantizar y promover
la autonomia de las personas en situacion de dependencia. Es dicha persona quien decide sobre
aspectos que hacen a su propia vida, es decir, habilita a la asistente personal la ejecucion de las
acciones correspondientes (Sanchez, Angulo, 2017).

De Asis (2019) le otorga tres sentidos a la asistencia. En primer lugar, el vinculado al
ejercicio de los derechos para una vida independiente. En segundo lugar, los que se relacionan a las
actividades basicas de la vida cotidiana. Finalmente, lo que tiene que ver con la atencion al
desarrollo referido a la atencidon temprana y socio-educativa.

En términos generales, las tareas asignadas a las asistentes personales dependeran de los
acuerdos establecidos, y de las necesidades de la persona en relacion a su situacion.
Rodriguez-Picavea y Romafiach (2006) identifican diferentes areas: personales, hogar,
acompafiamiento, conduccion (cuando no solamente debe acompafiar a la persona, sino conducir su
vehiculo), comunicacidon, coordinacion (planificacion rutina), excepcionales (vinculada a la
atencion de alguna crisis particular), especiales (vinculada en algunos paises a la figura de la

asistencia sexual).

En el caso de personas con diversidad funcional intelectual, los asistentes personales
pueden, por ejemplo, realizar tareas de apoyo a la toma de decisiones y a la
estructuracion de la vida diaria. También pueden servir de apoyo en momentos de
crisis para las personas con diversidad funcional mental, siguiendo instrucciones
previamente estipuladas por el usuario. Y también pueden realizar tareas como pasar
paginas, hacer la compra, conducir, tomar notas, marcar el teléfono, colocar cosas,
limpiar, ayudar en la higiene personal, acompafiar en el trabajo y un largo etcétera,

que es imposible acotar, para personas con diversidad funcional fisica (p.4).
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De Asis (2019) se pregunta si una misma persona, bajo una misma figura, puede dar
respuesta a la variedad de necesidades de apoyo y actividades de las personas en situacion de
discapacidad con dependencia, y concluye que es posible construir una propuesta general, que
respete los derechos de las personas y contemple la accesibilidad universal. Ademas, establece “que
existe un derecho general al apoyo y asistencia, con independencia de que para su satisfaccion sea
necesaria la participacion de distintas personas o, incluso, instituciones” (p.19).

Se entiende que la asistencia personal no soluciona todas las barreras que enfrentan las
personas en situacion de discapacidad con dependencia a diario. Empero, constituye un dispositivo
de apoyo, una herramienta mas para una vida digna. Se conforma en un apoyo para quien
previamente desempefiaba la funcion de cuidado/asistencia (y de alguna manera reduce la
alternativa a la institucionalizacion), pero sobre todo constituye un cambio sustancial en las
condiciones de vida de las personas que acceden, no como un beneficio, sino como un derecho
garantido.

En lo que respecta a Uruguay, la asistencia personal se expresa como un derecho, tanto en la
ratificacion de la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad (Ley No 18.418),
la Ley No 18.651 de “Proteccion integral para personas con discapacidad™ y la Ley No 19.353 de
“Creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC)”'. Alli se declara la asistencia
personal como parte de un sistema de apoyos que promueve una vida autonoma, como derecho y
herramienta sustancial para favorecer la participacion y convivencia social de las personas en
situacion de discapacidad y dependencia.

Es en el marco del SNIC que se desarrolla el Programa Asistentes Personales, el cual surge
dirigido a personas en situacion de discapacidad. En la actualidad, es una prestacion econémica
dirigida exclusivamente a cubrir los cuidados y asistencia de personas en situacion de dependencia
severa de hasta 29 afios o mayores de 80. El subsidio recibido dependera de los ingresos del niicleo
familiar. Es contratado por la persona “beneficiaria” (o, en su defecto, por un familiar apoderado),
por un minimo de 80 hs mensuales (BPS, 2023). La tarea del asistente no incluye la atencion a otros
familiares (MIDES, 2023).

Dependencia y autonomia suelen utilizarse, inclusive, en los marcos normativos expuestos,

como conceptos ambiguos que darian cuenta de situaciones antagdnicas. Sin embargo, son

° En su capitulo 1V, articulo 25, se expresa la Facultad del Poder Ejecutivo de crear el Programa Asistentes Personales
para personas con discapacidades severas, planteando para su ejecucion la intervencion del Banco de Prevision Social.

12 El Decreto No 214/014 (afio 2014) reglamenta el articulo 25 de la ley No.18.651. Sus articulos son derogados por el
decreto No 117/16 (afio 2016) “Reglamentacion de la ley 19.353 relativo a la creacion del sistema nacional integrado de
cuidados (SNIC) Servicio de Asistentes Personales para cuidados de larga duracion para personas en situacion de

dependencia severa”.
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situaciones distintas y no por ello mutuamente excluyentes. De acuerdo a Miguez (2017), la
“autonomia da cuenta de la capacidad de pienso singularizado y reconocido por parte de un sujeto,
mientras dependencia da cuenta de una cuestion netamente de manejo del cuerpo (en estos casos) en
la vida cotidiana de las PsD'"” (p.16). Por ende, una persona en situacion de dependencia, puede
ser autonomo/a (tomar decisiones respecto a su propia vida, elegir) y viceversa. La autonomia
propuesta desde este lugar refuerza su caracter colectivo, en tanto se constituye junto con otros/as y

“no se traza sin efectos en la propia singularidad de cada sujeto” (Carmona, 2020, p.3).

3.3. Dependencia y discapacidad. Insumos para valorar su dimension social

La dependencia se constituye en un rasgo constitutivo de la condicion humana; es decir,
todas las personas en algin momento del curso de vida son dependientes. Esto remite a la idea de
interdependencia en los cuidados: hay alguien que presta cuidados y quien recibe, situacion que
puede variar en el tiempo.

Carmona (2020) estudia la interrelacion entre autonomia, dependencia, independencia,

interdependencia y cuidado, y desde este lugar afirma lo siguiente:

La interdependencia no es una eleccion, sino el modo en que las vidas de todas las
personas son sostenidas. Por lo tanto, el desafio no radica en promover la no
dependencia de esos vinculos, por el contrario, se trata de potenciar las posibilidades
de decidir de la persona con discapacidad en cada momento. Lo opuesto, es decir,
una nocion de individuo independiente entendido como autosuficiente, puede

llevarnos a una falsa idea, aquella que afirma: se puede sostener la vida sin los otros

(p.6).

Ese supuesto es eludido por el pensamiento moderno, y especialmente liberal que aspira a
un sujeto independiente y autosuficiente. En consecuencia, la dependencia en la esfera publica
adquiere un sentido negativo (Palomo, 2010). El auge del neoliberalismo produce una subjetividad
que fomenta un individuo autosuficiente, que dependa lo menos posible de otras personas,
afianzando la competencia y el éxito, aunque ello implique dafio en relacion a sus vinculos

(Carmona, 2020).

' Persona en situacion de discapacidad.
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En el campo de los cuidados y la discapacidad, se hace referencia a las situaciones de
dependencia vinculada a la necesidad de asistencia en las actividades de la vida diaria (alimentarse,
higienizarse, vestirse, etc). La dependencia, aqui se entiende como ‘“una construccion social, es
dinamica y es relacional, por lo que se considera un producto de la discapacidad” (Sanchez, Angulo,
2017, p.132). No obstante, es preciso sefialar que ello no implica necesariamente que la situacion de
discapacidad produzca dependencia, ni viceversa.

Ahora bien, desde las perspectivas analiticas expuestas subyace la nocioén de la dimension
social de la dependencia, lo que implica trascender el analisis exclusivamente médico-patologico e
individual. En efecto, se deberan garantizar los apoyos (materiales, fisicos, humanos) necesarios,
para que las personas que transitan una situacion de dependencia puedan desarrollarse en su vida
cotidiana. El costo historico de considerar la dependencia desde una mirada individual, fue (;es?) la
sobrecarga de las familias y principalmente de las mujeres en su atencion y abordaje. Puga (2005)
plantea que cuando el “modelo médico de atencion enfatiza el tratamiento clinico y el manejo de las
dificultades como enfermedades, estima que las soluciones estdn mas dentro del individuo que de la
sociedad, provocando un cierto desentendimiento de la responsabilidad social sobre la dependencia”
(p- 329).

En tanto situacion activa y dindmica, la dependencia pone en disputa permanente al entorno
en el cual la persona se desarrolla como tal. Puga (2005) comparte esta idea, sosteniendo que las
causas de esa situacion no deben indagarse en un problema de salud, sino por el contrario en la
coyuntura social, econdmica y fisica del entorno que la persona habita. Esto supone considerar el
contexto, trascendiendo la mirada que responsabiliza al sujeto concreto, imponiendo su adaptacion
al medio (y no viceversa) (Angulo, Mancebo, 2017).

En el caso uruguayo, la normativa vigente define la dependencia como: “el estado en que se
encuentran las personas que requieren de la atencidon de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar actividades basicas y satisfacer necesidades de la vida diaria” (Ley No 19.353, 2015,
articulo 3). A partir de ello se establecen grados de dependencia mediante la medicion de la misma.

En relacion a este punto, segun afirman Colacce, et al (2021), no existen acuerdos
internacionales para medir la prevalencia de la dependencia en la poblacién. Identifican tres ambitos
que miden la dependencia de forma diferente, a saber: ambito clinico (vinculado a prestaciones
sanitarias o estado de salud de una persona), ambitos relacionados a la concesion de servicios y
prestaciones (mediante la aplicacion de un baremo se establece el grado de dependencia); y
finalmente el ambito que procura determinar la prevalencia de la dependencia en una poblacion

especifica.
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En Uruguay, se implementa el Baremo de Dependencia'?, mediante el cual se identifica la
necesidad de ayuda que una persona requiere de otra para el desempefio de las actividades
cotidianas, el tipo de ayuda y la frecuencia. Esta informacion se releva en una entrevista a partir del
relato de la propia persona en situacion de dependencia, o su persona referente. No requiere de una
valoracion de discapacidad. Las actividades de la vida diaria que se evaluan son: comer y beber,
higiene personal relacionada con miccion y defecacion, lavarse, cuidados personales, vestirse,
mantenimiento de la salud, cambiar y mantener la posicion del cuerpo, desplazarse dentro del hogar,
desplazarse fuera del hogar, realizar tareas domésticas, participar en la vida social y comunitaria,
Habilidades de comunicacidon y autonomia psiquica, y funciones mentales (Colacce, et al, 2021).

Angulo y Mancebo (2017) aportan una interesante reflexion respecto a la medicion de la

dependencia, la cual entienden, es vista como:

una situacion determinada, auto-percibida por el sujeto, en el cual confluyen la
deficiencia del sujeto y los factores contextuales para la realizacion de las actividades
de la vida cotidiana. De esta manera, el concepto de dependencia es un producto de la
situacion de discapacidad en la que el sujeto es colocado. No refiere a los factores
contextuales que producen esta situacion, sino que su foco estd en generar
intervenciones de asistencias personales, en este caso, que ayudan al sujeto a realizar

actividades de la vida cotidiana para aumentar su independencia (p.60).

El andlisis de la dependencia no puede cefiirse nicamente a su medicion, pero si resulta
pertinente reflexionar en torno a los supuestos y postulados que la sostienen, y sus interrelaciones
con otras variables (género, edad, contexto), en el entendido de que en base a ello se proponen y
formulan politicas que impactan en las posibilidades y oportunidades de los sujetos que se
encuentran en mayor desventaja.

La revision bibliografica realizada revela una escasez de estudios vinculados a la infancia en
situacion de dependencia mediada por la discapacidad. La mayoria de la evidencia encontrada

remite a la dependencia a causa del proceso de envejecimiento o por situaciones de discapacidad en

12.“Su construccion se realizo a través de la consultoria “Construccion de Baremos para valoracion de Dependencia”
(MIDES, 2018), tomando como referencia el baremo de dependencia espanol (IMSERSO, 2004) (...) Enel 2017 la
Junta Nacional de Cuidados resuelve aprobar este instrumento como referencia para la asignacion de prestaciones del
SNIC cuya poblacion objetivo sean personas en situacion de dependencia mayores de 3 afnos. Actualmente, el SNIC
utiliza el Baremo de Dependencia para adjudicar el programa de Asistentes Personales, en caso de que el resultado sea
una dependencia severa, y para Centros Diurnos en caso de que sea una dependencia leve o moderada” (Colacce, et al,
2021, p.13).
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la adultez. Inclusive, hay estudios (Colacce, et al, 2021) que, a diferencia de lo considerado por el
SNIC, no tienen en cuenta a las infancias cuando remiten al andlisis de la dependencia.

Lo mencionado resulta particularmente complejo puesto que la infancia es un momento del
curso de la vida que genera dependencia para algunas actividades de la vida diaria, pero esa
dependencia no esta dada por la situacion de discapacidad necesariamente. Entonces, es preciso
interpelar esta triada infancia-discapacidad-dependencia para develar cémo se configura la
dependencia y, a partir de alli, cudles respuestas se generan. Ello evitaria, a priori, soluciones
homogéneas ante la diversidad de situaciones y necesidades.

Tal vez un punto de partida para orientar la discusion deberia enfocarse hacia el principio de
la autonomia progresiva, en relacion a las situaciones de dependencia en nifios y nifias a causa de la
discapacidad. Por “autonomia progresiva”, de acuerdo a lo que subyace del Articulo 5 de la
Convencion de los Derechos del Nifo (1989), se entiende a las facultades y capacidades que el/la
nifio/a va adquiriendo, en funcién de su desarrollo y madurez, para la toma de decisiones y goce de
sus derechos. En las situaciones de discapacidad la consideracion de este principio se complejiza,
dado que operan otras circunstancias vinculadas a las propias representaciones sociales de la
discapacidad.

Las tareas de cuidado vinculadas a las personas en situacion de dependencia, suelen estar
asociadas en el imaginario colectivo al amor, el afecto, la entrega, el deber. Cuando ademas se trata
de nifios y niflas en situacion de discapacidad estos sentimientos se tienden a reforzar. Asimismo, se
ponen en juego patrones de crianza y a partir de ello las discrepancias culturales e ideoldgicas
propias de las practicas de cuidado. No necesariamente se encuentra explicito entre los actores que
ejercen roles de cuidado qué se entiende por cuidado, qué implica cuidar a un/a nifio/a en situacioén
de discapacidad y dependencia. En efecto, ;qué practicas de cuidado se promueven? ;Cémo se
fomenta la autonomia progresiva de estos/as nifios/as?

Todo esto da cuenta de la pertinencia de incorporar al debate las diferencias y discusiones en
torno al cuidado y la asistencia de las personas en situacion de dependencia. Esto cobra particular
relevancia en el caso de las infancias porque se trata del presente, pero también de la posibilidad de
proyectarse y ampliar el horizonte de oportunidades. Esto es, las acciones (u omisiones) ejecutadas

en el presente repercutiran en sus respectivos futuros.

3.4 La asistencia personal en los centros educativos

Tiramonti y Minteguia (2004) afirman que la escuela ha sido pensada para transmitir saberes

y conocimientos a las nuevas generaciones, a partir de un sistema de valores y creencias
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hegemonicas que le habilitan la participacion e inclusion en el circuito social. Pero, ;qué sucede con
aquellos que han histéricamente quedado al margen o segregados del sistema educativo? ;Para ellos
la escuela cumple la misma funcion? O, por el contrario, ;les refuerza una identidad estigmatizada
como "el/la diferente"? En este escenario, ;jcudl es su "sentido" de la escuela? El acceso y
permanencia de las personas en situacion de discapacidad en la educacion es uno de los elementos
que se pueden identificar como centrales y desafiantes. Para Skliar (2004), el lugar en el mundo de
los catalogados “deficientes” ha sido lo institucional. Se podria agregar, ademas, que no se ha
tratado de cualquier espacio institucional, sino de espacios segregados y aislados. Resulta
interesante lo analizado por el autor respecto a las consecuencias de la inclusion en la educacion,

cuando queda sujeta exclusivamente al cumplimiento de la ley:

Cuando el cambio ocurre en virtud de una obediencia debida al texto, ingresamos en
aquello que puede ser llamado como la burocratizacion del otro y de lo otro. Por tanto,
hay aqui una primera discusiéon que no se refiere al futuro (;qué haremos con los
"diferentes"?) sino mucho mas al pasado (;,qué hemos hecho con las diferencias hasta
aqui?) (Skliar, 2005, p.41).

El reconocimiento de multiples formas de ser y habitar el mundo permite cuestionar la
hegemonia dominante de la “normalidad”, concibiendo la construccién e identificacion de otras
identidades no estandarizadas. De esta forma, "al ignorar que los alumnos no son todos idénticos
(...) la escuela se condena a la injusticia" (Meirieu, 2016, p.89).

Lo mencionado es sustancial, puesto que de lo contrario se produce una “inclusion

excluyente” (Skliar, 2005), es decir:

La ilusion de un territorio inclusivo y es en esa espacialidad donde vuelve a ejercerse la
expulsion de todo lo otro, de todo otro pensado y producido como ambiguo y anormal.
La inclusion, asi, no es mas que una forma solapada, a veces sutil, aunque siempre

tragica, de una relacioén de colonialidad con la alteridad (p.18).

La incorporaciéon y participacion de nifios y niflas en situacion de discapacidad y
dependencia coloca de manifiesto nuevos desafios, pero también oportunidades para proponer
estrategias educativas que partan de una vision mas integral, brindando herramientas que

fortalezcan y desarrollen distintas competencias y habilidades. Con habilidades se hace referencia a
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actitudes, comportamientos, destrezas posibles de potenciar para enfrentar las situaciones que se
presentan en la vida diaria, relacionadas a la comunicacion, la empatia, la toma auténoma de
decisiones, resolucion de conflictos, manejo de emociones, etc. Esto no implica encasillar conductas
o establecer patrones, sino identificar herramientas, proyectos, e intereses individuales y colectivos
que posibiliten una perspectiva educativa mas integral y compleja.

La asistencia personal ejercida en el ambito educativo se presenta como uno de los apoyos y
recursos esenciales para promover la inclusion y participacion de nifios y nifias en situacion de
discapacidad y dependencia. La misma adquiere diversos sentidos, vinculados a la asistencia
propiamente dicha, pero también al apoyo, a la ayuda y al acompafiamiento (Angulo, Séanchez,

2023).

La asistencia, por su parte, implica presencia, es estar presente. Mientras que el
apoyo se refiere a disponer del cuerpo para que otra persona cuente con ¢l y lo
utilice como propio para alcanzar algin objetivo o realizar una actividad. En tanto la
ayuda hace referencia a la colaboracion o la cooperacion que se ofrece en alguna
actividad especifica. Finalmente, el acompafiamiento, no sélo es presencia, sino que
ademas es ir junto a la persona en una cierta direccion (...) No es solamente
compartir un espacio en un determinado momento, sino que, ademas, considera los

cambios generados por ese movimiento (Angulo, Sanchez, 2023, p.92).

Para comprender como se materializa la figura de la asistente personal en el aula, y a partir
de alli qué posibilidades y desafios se despliegan, resulta pertinente retomar algunos de los
principales hallazgos de la investigacion realizada por Angulo y Sanchez (2023). En efecto, es
oportuno sostener que la mayoria (cuatro de cada cinco) de las asistentes personales desempefian
sus funciones en escuela comun, lo cual vislumbra un aumento en el acceso de niflos y nifias en
situacion de discapacidad a estos espacios mas inclusivos. No obstante, ello queda condicionado al
ingreso con asistente personal. A medida que aumenta la edad de los nifios y las nifias, la
participacion de las asistentes personales disminuye, lo cual, tal como lo evidencia dicha
investigacion, atafie a la desvinculacion de estos nifios y nifias de la educacion comun.

Las autoras afirman que, mas alla de que la asistente personal “aterriza” en los espacios
educativos, su ingreso se presenta, por lo general, sin mayores conflictos. Es posible, sin embargo,

identificar algunas tensiones vinculadas a la escasez de conocimientos sobre la figura de la asistente
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personal, asi como también lo que puede implicar su presencia dentro del aula, generando cierta
incomodidad por parte de las docentes ante la sensacion de ser observadas y vigiladas. Respecto al
rol de la asistente personal, sostienen que es definido desde su dinamismo, versatilidad, flexibilidad
y amplitud. Se encuentra en permanente estado de construccion. Se precisa en funcion de las
necesidades de cada niflo o nifia asistido/a. Tanto maestras como asistentes personales acuerdan que
las tareas de estas ultimas remiten a: apoyo en consignas didacticas y ludicas; acompafiamiento en
actividades de recreacion; apoyo en actividades de la vida cotidiana (higiene, alimentacion,
vestimenta); el fortalecimiento del vinculo con los pares, la incorporacion de normas y habitos y
comunicacion, y la organizacion del tiempo y del espacio. Las maestras manifiestan, asimismo, que
las asistentes personales tienen un papel fundamental en la contencién fisica y emocional. En
cuanto a la definicidon de esas tareas, desde la mirada de las maestras, se sefiala que corresponde a:
referentes familiares (madres), técnicos y profesionales de la educacion y en tercer lugar, a la propia
asistente personal. Igualmente, en el desarrollo de las tareas los nifios y las nifias se encuentran
comprendidos (Angulo, Sanchez, 2023).

Siguiendo con dicha investigacion, la incorporacion de la asistente personal al aula, tuvo
efectos positivos para los nifios y nifias en relacion a su participacion social, didactica y pedagogica.
También se identifican resultados vinculados a la aprehension de normas, habitos, y habilidades
comunicacionales. Para las asistentes personales es necesario, por un lado, profesionalizar su
funcion en el ambito educativo, y por otro, incorporar y articular con otras figuras que apoyen en la
dimension pedagodgica. Asimismo, la comunicacioén aparece para todas las partes implicadas como
un factor imprescindible para garantizar la labor diaria.

La investigacion mencionada constata que las tareas de las asistentes personales conllevan
una fuerte dimension afectiva y emocional, que puede complejizar establecer los limites necesarios,
ante un vinculo que es laboral. A su vez, la presencia de la asistente personal se extiende mas alla
del/de la nifio/a asistido/a, impactando en el resto del grupo. En este contexto, la asistente personal
se configura como intermediaria entre la escuela y los referentes familiares. Se sefala la necesidad
de incorporar el trabajo en red con actores internos y externos al aula, principalmente articular
interinstitucionalmente y divulgar informaciéon y formacién a las familias. Para las asistentes
personales, hay que fortalecer la participacion de las familias.

Este breve racconto de lo expuesto por Angulo y Sanchez (2023) da pistas para incorporar la
perspectiva de las familias. Esto en el entendido que alli se retoman las percepciones de las
maestras y asistentes personales. Ahora bien, ;cual es la percepcion de las familias? ;Cudles son sus
aportes para pensar el rol de la asistencia personal en la escuela?

Retomar la voz de todos los actores implicados resulta sustancial para promover una

reflexion colectiva que coloque en el centro la promocidén y generacion de ambitos mas
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democraticos e inclusivos. La convivencia, el habitar y no solamente transitar los espacios
educativos se constituye en uno de los principales retos que enfrenta la educacion, mas alla de los
avances en materia juridica y discursiva. Pero ello no puede disponerse, si no se valora la mirada y

las vivencias de quienes estan directamente involucrados.
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4. Encuadre metodologico

“Los hechos cobran sentido porque son partes de
representaciones simbolicas,

los sujetos manifiestan su interioridad mediante
expresiones sensibles y toda manifestacion social
,

refleja una interioridad subjetiva...’

(Mejia Navarrete, 2004, p.282)

4.1. Antecedentes

La busqueda primaria de antecedentes se realizd a partir de la exploracion y revision de
investigaciones y estudios que se acercaran a la tematica en los ltimos 5 anos. La misma se llevo a
cabo, principalmente, mediante la utilizacion de repositorios digitales y bases de datos, tales como:
Colibri, Scielo, REDALYC, DIALNET, LATINDEX y en las bibliotecas de las facultades de la
Universidad de la Republica y extranjeras, con el proposito de explorar investigaciones que remitan
a la tematica abordada, producto de procesos de investigacion o tesis de posgrado.

De modo preliminar se puede sefialar que las investigaciones halladas giran en torno a la
figura y rol del asistente personal en términos generales y vinculado principalmente al
fortalecimiento de la autonomia de las personas en situacién de discapacidad y dependencia,
asentados en la filosofia del movimiento de vida independiente.

La posterior presentacion de las producciones localizadas no pretende negar ni desconocer
otros posibles aportes de la academia, principalmente latinoamericana, que si bien no llegaron a
ubicarse mediante los canales anteriormente establecidos, representan insumos significativos para y
desde el colectivo universitario.

A los efectos de la investigacion interesa puntualmente destacar lo producido en el entorno
regional y latinoamericano. En tal sentido, en lo que concierne a la formacién de los asistentes
personales, en 2017, Claudia Antonieta del Cid Alonso realiza una propuesta acerca de la “Malla
curricular para certificar al Asistente Personal para personas con discapacidad” en el marco de la
maestria en Analisis Social de la discapacidad de la Universidad de San Carlos de Guatemala. En la
misma, diferencia cuidador familiar de asistente. Desarrolla su investigacion entrevistando a
expertos en la temdtica discapacidad y a personas en situacion de discapacidad. En el correr de las
paginas, la investigadora plantea los aspecto epistemologicos, conceptuales, procedimentales y

actitudinales que deberian estar presentes en la formacion del asistente personal.
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Lucia Soto, Licenciada en Derecho de la Universidad de Costa Rica, realiza “Alcances en
materia juridico electoral de la recién promulgada ley 9379 para la Promocion de la Autonomia
Personal de las Personas con Discapacidad: Un andlisis de la funcion cuasilegislativa del Tribunal
Supremo de Elecciones” (2017), estudiando la normativa, siendo el asistente personal una de la
figuras que surge.

En cuanto a la sistematizacion de experiencias de la implementacion de asistentes
personales, en 2017, Andrea Rojas Merello, Claudia Verdugo Labbe y Sofia Troncoso Melo
publican “Servicios de apoyo para la vida independiente desde una perspectiva de derecho,
autonomia y calidad de vida. Una experiencia de SENADIS”. La inquietud de las autoras radica en
la inclusion social de personas adultas en situacion de discapacidad, dependencia y vulnerabilidad,
en tanto compromiso ético fuertemente ligado a derechos y libertades elementales.

A partir de esa premisa, analizan la experiencia e implementacion de un programa publico
del Estado chileno denominado “Trénsito a la Vida Independiente”, el cual esta dirigido a personas
entre 18 y 59 afios, en situacion de discapacidad, dependencia y vulnerabilidad. El programa consta
de dos modalidades, colectiva e individual. Las autoras se centran en el analisis de esta ultima, la
cual tiene como objetivo el financiamiento de asistentes personales para la poblacion en situacion
de discapacidad que se encontraran trabajando con el fin de beneficiar su desempeio laboral. A lo
largo de la publicacion se destacan aspectos positivos (principalmente vinculados al rol activo de las
personas y al aumento significativo en el ejercicio de su autonomia, mejorando sustancialmente su
participacion laboral), y dificultades detectadas (béasicamente administrativas) en la
implementacion. Luego del analisis, las autoras aseveran la necesidad de profundizar en la
sensibilizacién de las personas en situacion de discapacidad con el fin de superar el modelo
asistencialista, potenciando y reivindicando un modelo de derechos y autonomia. De igual manera,
sostienen que es preciso continuar trabajando en la preparacion de los/las asistentes personales,
aumentar su cobertura y considerar las diversas formas que implica la asistencia, teniendo en cuenta
las necesidades singulares.

Mas recientemente, en 2018, Maria Gutiérrez Saavedra de la Universidad de Salamanca,
divulga “La figura del Asistente Personal en la ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. jRealidad o quimera?”. Mediante
sus reflexiones, la autora intenta dilucidar si la implementacion de la prestacion del asistente
personal generé mayor participacion social de las personas en situacion de discapacidad. La misma
destaca el rol del Asistente Personal en relacion a otros (por ejemplo, familias, residencias, etc).
Asimismo, analiza la realidad de esta figura a nivel territorial, afirmando que existen grandes

diferencias en las distintas comunidades en relacion a la utilizacidn de este servicio.
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De esta publicacion acontece la confusion emergente de la figura y rol del asistente personal
en relacion a otras implementadas en Espafia, como por ejemplo, el auxiliar del servicio de ayuda a
domicilio y lo referente a los cuidados informales. Saaverdra insiste en la necesidad de difundir la
prestacion del/ de la asistente personal para superar el desconocimiento aun reinante en gran parte
de la poblacion respecto a este significativo recurso.

Ese mismo afio, 2018, la tesis doctoral de la UNED titulada “La figura del asistente personal
en el movimiento de vida independiente. La experiencia en la Comunidad Valenciana” de Gonzalo
José Carbonell concluye que desde el Estado no se ha generado una politica de fomento de la
autonomia personal en las “personas con diversidad funcional”. Ademas, afirma que la prestacion
econdmica es insuficiente al igual que su reconocimiento social. Ello lo atribuye a leyes ineficaces
que generan brechas entre las necesidades de las personas y la institucionalizacidon de la asistencia
personal, produciendo condiciones laborales de precarizacion.

Respecto al contexto nacional, y concretamente a lo investigado por el GEDIS, cabe
destacar el libro “Cuidados en el Uruguay. Entre subjetividades y objetividades en el primer afio de
implementacion del Programa Asistentes Personales” (2017). A través de las voces de los distintos
actores directamente implicados (personas en situacion de discapacidad, asistentes personales,
familias), se analizan sensaciones y percepciones de la implementacion del Programa de Asistentes
Personales, tranversalizando el analisis con perspectiva de género, y considerando los distintos roles
y funciones que se plasman en dicha figura. Lo surgido y hallado en este estudio resulté un puntapié
fundamental para investigar en torno a la figura de la asistente personal en los centros educativos de
Educacion Primaria. En este sentido, y también en el marco del GEDIS, Angulo y Sanchez (2023),
en el libro “La asistencia personal en el aula: un nuevo entramado de desafios y oportunidades”,
concluyen que, mas alla de lo polisémico del término, la asistencia personal en el aula implica
apoyar, asistir, acompafar y ayudar. Afirman que se ha constituido en un recurso y apoyo
significativo para la participacion de nifios y nifias en ambitos educativos que hasta el momento
habian sido relegados, promoviendo (no garantizando) su inclusion. Los mayores desafios
identificados aluden a la necesidad de formacion de las asistentes personales, la falta de precision
respecto a las responsabilidades institucionales y acuerdos de trabajo. No obstante, tanto maestras
como asistentes personales afirman que la incorporacion de estas ultimas en el aula ha generado
cambios positivos en el desempefio del nifio/a.

Previo a la publicacion mencionada, Maria Inés Martinez presenta su tesis de Maestria en
Politicas Publicas y Género (Flacso) “Varones cuidadores y corresponsabilidad de género en el
Programa de Asistentes Personales” (2018), donde evidencia desigualdades intracuidados en torno a
lo femenino y masculino que implican distintas formas de posicionarse y ejercer el rol. Concluye

que los varones despliegan estrategias para mantener su masculinidad. En general, cuidan a otros
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varones jovenes e intervienen en tareas recreativas y educativas. Una de las evidencias remite a que
las mujeres asistentes personales cuando llegan al Programa ya cuentan con experiencias previas en
cuidados, mientras que los varones no. Las desigualdades de género también se expresan en las
expectativas respecto al salario, manifestando diferencias entre varones y mujeres. Los primeros
aspiran a mayor salario que las mujeres. La autora plantea que algunos varones se resisten a tareas
que impliquen mucha intimidad con los cuerpos, quedando esas acciones a cargo de mujeres. A
partir de algunas de estas reflexiones, la tesis expone la necesidad de politicas publicas que
focalicen en las masculinidades, incorporen a los varones y apuesten a una corresponsabilidad.

Lo descrito a lo largo de este apartado supone apenas un primer acercamiento a la tematica
de investigacion seleccionada. Es un primer paso que permite conocer la realidad e interpelarla.
Asimismo, proporciona informacion sobre la escasa produccion sobre la asistencia personal
concretamente en el &mbito educativo.

Al continuar indagando en las producciones nacionales, surge el trabajo de Mascheroni y
Angulo (2022) “Cuidar en el campo: trabajo remunerado de cuidado en el Uruguay rural”. Las
autoras centran la discusion y reflexion en los cuidados, en tanto trabajo remunerado desde el punto
de vista de las asistentes personales y comunitarias en zonas rurales de Uruguay. En base a ello,
identifican algunas situaciones vinculadas a la precarizacion laboral, la falta de profesionalizacion,
y la dimension afectiva y vincular que implica la tarea en estos territorios.

De modo que, resulta pertinente indagar sobre la mirada de las familias en tanto, al igual
que las nifias y nifos, son actores fundamentales y su perspectiva aporta al complejo debate en
torno a la inclusidon/convivencia en el escenario educativo. En este sentido, los significativos aportes
de lo investigado hasta el momento evidencian la pertinencia de continuar indagando y

reflexionando en torno a la asistencia personal en el aula desde otras miradas posibles.

4.2. Objetivos

El desarrollo de la investigacion se propone los siguientes objetivos:

General:

Analizar los discursos y representaciones de las familias en relacion a la asistencia personal de los
nifios y las nifias en situacion de dependencia y discapacidad en los centros educativos de

Educacién Primaria.

Especificos:
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Comprender el rol que ocupan las familias y los/as nifios y nifias en la definicion de las tareas de la

asistente personal que desempena su funcién en el aula.

Indagar desde las percepciones de las familias las caracteristicas del vinculo laboral y los

entramados intersubjetivos surgidos a partir de ello, en relacion a las asistentes personales.

Identificar y analizar los cambios percibidos por las familias en relacion al desempefio escolar y las
habilidades sociales, comunicacionales y/o emocionales de los niflos y nifias a partir de la

incorporacion de la asistente personal en el aula.

Conocer las posibilidades y limitaciones de la asistencia personal en el centro educativo, desde la

perspectiva de las familias de los nifios/as asistidos

4.3. Estrategia metodoldgica

La estrategia metodologica para el desarrollo de la presente investigacion se basa en la
utilizacion de técnicas cualitativas. Se entiende que ellas permiten un acercamiento al conocimiento
de la realidad mediante las vivencias y sentires de los propios actores involucrados. No supone
conocer “la verdad”, sino delimitarla, aproximarse éticamente a una posible comprension de la
misma. Segun Sisto (2008), la metodologia cualitativa es “parte de un debate, no una verdad fija”
(p.11). Para Mejia (2004), uno de los aportes fundamentales de la investigacion cualitativa es que

trata de recuperar el aspecto humano de la realidad social. Desde esta perspectiva:

La investigacién cualitativa es el procedimiento metodolégico que utiliza palabras,
textos, discursos, dibujos, graficos e imagenes para comprender la vida social por medio
de significados y desde una perspectiva holistica, pues se trata de entender el conjunto
de cualidades interrelacionadas que caracterizan a un determinado fenomeno (Megjia,

2004, p.278).

Vasilachis (2006), retomando a Mason (1994), plantea que a la investigacion cualitativa le
atafie como es comprendido, interpretado y experimentado el mundo social, como es producido en

relacion a su contexto, considerando la complejidad a nivel singular y universal de los fendmenos.
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El autor afirma que, “quien investiga construye una imagen compleja y holistica, analiza palabras,
presenta detalladas perspectivas de los informantes, y conduce el estudio de una situacion natural”
(Vasilachis, 2006 p.2).

Con el proposito de retomar este interjuego y entramado de subjetividades, se entendid
pertinente la realizacion de entrevistas" en profundidad a referentes familiares de nifios y nifias que
cursan de primero a sexto y que acudan (o hayan acudido) al centro educativo de Educacion
Primaria comtn o especial (publico y/o privado) con asistente personal durante por lo menos un
afo.

El tipo de muestreo utilizado se basé en el criterio “bola de nieve”' hasta identificar
saturacion en la informacidon recabada. Para comenzar, se propuso realizar como minimo 4
entrevistas a referentes familiares, que contemplen las variables educacion publica-privada y un
tramo de primer a tercer afo, y otro de cuarto a sexto. Esto como base, hasta alcanzar la saturacion
teorica.

Ortega Bastidas (2020) retomando los aportes de Glaser y Strauss (1967) refiere a la
saturacion tedrica como un punto critico en el cual el/la investigador/a no halla datos nuevos en los
sujetos investigados. Para ello debe orientar su busqueda a la diversidad, en este caso de familias
entrevistadas. A partir de los aportes de autores como Rodriguez et al (1999), Corbin y Strauss
(2002), Charmaz (2006) y Creswell (2007) afirma que su fundamento se basa en “una teoria -que-
comenzo6 a ser interpretada a partir de la heterogeneidad de los datos y de la imposibilidad de
encontrar nueva informacién en ellos; es decir, cuando ya no proporcionaban ninguna novedad
comprensiva a los significados de los sujetos” (p.294). No obstante, el autor aclara que la saturacion
tedrica no se trata de asegurar una “tematizacion final de la experiencia, por el contrario, en ella se
deja entrever un proceso reflexivo que nos obliga a preguntar cdmo construimos y nos construimos
en el proceso investigativo” (Ortega Bastidas, (2020, p. 298).

La llegada a las familias se realizo a través del contacto establecido con organizaciones de la
sociedad civil, técnicos/as y profesionales que se desempenan en el area de discapacidad, asi como
colectivos de personas en situacion de discapacidad. En consecuencia, se concretaron 11 entrevistas
realizadas a madres de nifios, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad y dependencia
correspondiente a los departamentos de Montevideo, Florida, Salto y Paysandu”. La seleccion de

dichos departamentos corresponde al tipo de muestreo (“bola de nieve”).

13 “Las técnicas de entrevistas consisten en la formulacién sistematica de preguntas a personas con el fin de obtener
informacion sobre un problema determinado que involucre al agregado social al cual pertenezcan las mismas”
(Scribano, 2008, p.158).

14 “Permite elegir determinadas personas que presentan caracteristicas muy especiales, una vez identificados, con la
informacion disponible, se les pide que ubiquen a otros miembros de la misma poblacion de estudio, sea por
familiaridad, conocimiento o facilidad de acceso. La muestra se genera en forma progresiva, resultado de que cada
sujeto proponga a otras personas que conozcan” (Mejia, 2002, p.122).

'SVer anexo, pagina 98
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Cabe aclarar que, si bien en un principio se habia establecido considerar el tramo educativo,
cuando se comenzaron a realizar las entrevistas surgié el dato que algunas escuelas especiales
consideran otras distribuciones o forma de organizacién que no necesariamente corresponde a la
establecida, por ejemplo, por la escuela comun.

La entrevista brinda la posibilidad de acercamiento a los diversos significados y discursos de
las familias en torno a la asistencia personal, la discapacidad, la dependencia, la educacion, etc. Esto
es puntualmente interesante, pues permite analizar criticamente aquellos postulados sociales,

culturales, ideologicos y politicos que los sostienen y que se reproducen.

4.4 Consideraciones éticas

El disefio e implementacion de la investigacion implica la consideracion de los aspectos
éticos pertinentes durante todo el proceso. En lo que concierne al estudio que aqui se propuso, vale
destacar que durante todo el desarrollo (como en potenciales publicaciones) se garantizé la
proteccion de la identidad de los participantes asi como también la confidencialidad del relato.

En este sentido, se elabord un consentimiento informado y hoja de informacion, los cuales
fueron proporcionados antes de la entrevista y formado por ambas partes (investigadora y
entrevistado/a) Alli se proveyo informacion respecto a los objetivos de la investigacion, la
participacion libre y voluntaria, y la confidencialidad.

La investigadora se compromete al finalizar el proceso de investigacion a difundir los
resultados con los participantes. Todo lo aqui expuesto se adecua a lo dispuesto por el Decreto N°
379/008 del Ministerio de Salud Publica sobre Aspectos éticos en investigacion con seres humanos,
adoptado por el Consejo de la Facultad de Psicologia a través de su Comité de Etica en

Investigacion.
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5. La asistencia personal en perspectiva

“Tener su asistente personal, o sea, para Juan' fue la diferencia entre vivir
y permanecer. Le permitio vivir, de otra forma hubiera permanecido”

(Madre de estudiante asistido, 13 afios)

5.1 El sinuoso y unidireccional camino de la educacion

En una sociedad caracterizada por el creciente individualismo y competencia, productora de
modos neoliberales de subjetividad, generar procesos de inclusion social se torna un desafio que
expone e interpela los propios argumentos que lo sostienen. Incluir implica convivencia, generar y
promover las condiciones necesarias para alojar la diversidad. Implica ser parte, habitar los espacios
sociales, invertir en ellos, modificarlos, y sobre todo -contrariamente a lo promovido por el modelo
neoliberal- supone un compromiso social, colectivo y solidario. De lo contrario, esta realidad queda

subsumida en procesos ficticios dependientes de la buena voluntad de los sujetos.

“Juan en la realidad no estd incluido. Est4d agregado en el salon, pero depende de la
buena voluntad del maestro de ese afio que Juan sea incluido o no entre las actividades
(...) por ejemplo, no generaba la planificacién del dia para que se lo pasen a Braille,

Juan ese dia no tenia actividad” (Entrevista 6).

“Yo tuve poca experiencia sin asistente pero la tuve y en si el nifio es una maceta. Es
una maceta en la clase o si no te lo sacan y que ande en su mundo. Pero todos estamos

en el mismo mundo” (Entrevista 2).

“-¢Como fue esa experiencia en inicial sin asistente? ;Ustedes notaron alguna diferencia
cuando empez06 ahi?

-Si, era horrible, por cierto (...). Al haber tantos nifios dentro de un grupo, la maestra
como que no daba abasto en la atencion vy, claro, siempre terminaba jugando en un

rincon con los juguetes que habian alli, y pasaba, cuando logrd las cuatro horas, eran
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cuatro horas jugando, o sea, no era que se lo incluian las actividades del grupo”

(Entrevista 3).

La nocidon de “agregado”, de “maceta” evidencia que estos nifios y nifias no habitan
realmente los espacios educativos, sino que los transitan, estdn ahi, produciéndose una sensacion
ficticia de inclusion. Ante la ausencia de programas integrales, sin disponibilidad de recursos
materiales y humanos, las posibilidades de incluir quedan depositadas en la asistente personal y las
familias. Por consiguiente, se corre el riesgo de considerar que la sola presencia de la asistente
personal garantiza la inclusion en la educacion (Angulo, Sanchez, 2023). Si bien no la garantiza,
porque la inclusion implica desandar estructuras, modificar pautas culturales y generar los recursos
necesarios, se constata a través del discurso de las familias que la asistente personal en el aula ha
permitido, por lo menos, que los nifios y las nifias en situacion de discapacidad y dependencia

transiten los espacios educativos.

“-¢Vos crees que seria diferente si no hubiera un asistente personal? O sea, ;jen el
desempefio escolar de ¢1? -No, no hubiese podido seguir. Directamente no hubiese ido
(...) El dia que el asistente falta, Matias no puede concurrir. No lo reciben a la escuela”

(Entrevista 6)

“La verdad que no me imagino como hubiera sido sin el acompainante” (Entrevista 9).

“Si no estuviera el asistente, creo que seria... Si, que no seria como lo paso el afio
escolar. No me lo imagino de otra manera. No te lo imaginas. Ella -la asistente personal-
estd, pero no interviene en los juegos, pero bueno, él sabe que esta ella. Que esta, por

cualquier cosa” (Entrevista 1).

En este punto operan las contradicciones: incluir supone un proceso social y colectivo; sin
embargo, queda reducido a los esfuerzos y las posibilidades de las familias. Esto se traduce en la
incorporacion de la asistente personal a cargo de las familias, cambios permanentes de escuelas,
reduccion de horarios escolares, terapias y apoyos pedagdgicos privados, etc. Todos estos recorridos
quedan sujetos al accionar de las familias. No solamente costean parte de los gastos economicos que

implica acceder a una asistente personal (aguinaldos, salario vacacional, parte del subsidio que
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supone la prestacion), sino que “deben” sostener otros procesos (terapéuticos, sociales) y reivindicar

derechos basicos de sus nifios y nifias.

“Si nosotros no estamos también presentes muchas veces la inclusion se la disfraza
mucho (...). Todos los afios tenemos diferentes docentes, todos los afios estds ahi a la
espera de fines de febrero y ahi sentis que siempre empezas sentis como de cero. Por
mas que sea la misma escuela yo te puedo decir que como familia a mi lo que mas me
estresa es la escuela. Para mi, que esté de vacaciones, para mi es un alivio muy grande”

(Entrevista 2).

En el discurso de algunas familias aparece el “enojo”, aludiendo a que se deposite siempre

en los/las nifos/as y sus familias el requisito de adaptarse a lo establecido.

“A veces me enojo bastante (...). Siento que todo el tiempo es como un acomodo
permanente. Entonces me quedo tranquila cuando lo veo llegar, ta, se termind el horario

escolar” (Entrevista 10).

No hay una planificacion centrada en los requerimientos de cada nifio/a de acuerdo a su
potencial que se sostenga en una politica educativa inclusiva. Nuevamente se hace presente la buena
voluntad y disposicion. Esto, ademas, se acompana de la ausencia de formacion a los cuerpos

docentes.

“La adaptacion curricular no se logra aun. Yo sé que no tiene capacitacion la maestra,
que es lo que te dicen. Imaginate, nosotros como familia tenemos que capacitarnos a
cada momento, como mamd, como maestro, porque en pandemia fuimos todos
terapeutas, maestros todos porque no era posible, tuve que aprender mucho” (Entrevista

2).
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Las experiencias expuestas resultan interesantes para reflexionar en torno a la inclusion en el
ambito educativo, es decir, como suelen proponerse estos procesos de forma unidireccional.
Generalmente, se entiende la inclusion como el pasaje de la escuela especial a la comun y no

viceversa.

“(Ahora en escuela especial), €l se siente que es tenido en cuenta” (Entrevista 1).

“Pasd a escuela especial privada, hizo cuatro afos ahi, y luego yo intenté escuela
publica comun, y ahi tuve mucho, mucho rechazo, y fue cuando capaz hizo dos semanas

de escuela comun y lo pasé para escuela especial y ahi quedo” (Entrevista 4).

Cuando se logra trascender ese Unico y posible sentido y se abre a otras formas posibles, se
genera un producto que es beneficioso para la mayoria. Esto, ademas, irrumpe con las formas
estandarizadas y legitimadas de ensefianza/aprendizaje. Es decir, el desafio estd en no menospreciar
ni subvalorar otras formas de ensefianza/aprendizaje. La participacion y convivencia de nifos y
nifias en situacion de dependencia y discapacidad en las escuelas, representa el respeto por la

diversidad humana y forma parte del propio proceso de aprendizaje y socializacion.

“El objetivo era que aprendieran a sumar. Jose lo hacia con dados, los otros nifios con
numeros. Hay nifios que lograron aprender mas con la forma de Jose que fue a través de
un juego, y la maestra decia: a través de la actividad de Jose yo pude hacer que otro nifio

aprenda...” (Entrevista 2).

Sin adaptacion curricular no es posible hablar de inclusion. En particular, de las experiencias
relatadas, surge como inclusive espacios especializados en la atencidon de la discapacidad (escuelas

especiales) ven cuestionados las posibilidades de inclusion.

“Increiblemente la escuela de sordos no se animaba a trabajar con él. Entonces no lo
incluian, lo aceptaban una hora, después dos horas, después ya vieron que era un nio

que se integraba, que aguantaba todo el horario y recién el afio pasado dijeron, bueno, si
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puede ser horario completo, dos veces por semana como alumno de la institucién”
(Entrevista 6).

La situacion mencionada alude a una paradoja: mientras mas nifios y nifas se encuentran
mas escolarizados, pasando mayor cantidad de horas en la escuela desde edades més tempranas,
“preparandose” para el futuro y sus requerimientos, los nifios y las niflas en situacion de
discapacidad y sus familias reivindican el acceso al sistema educativo, ven recortado el horario
escolar, condicionando su participacion y coartando el derecho a la educacion. En efecto, se
vislumbra cierta pretension homogeneizante en la practica educativa, inclusive en aquellas
instituciones que atienden a infancias en situacion de discapacidad. Interpretar esta realidad no
supone responsabilizar al cuerpo docente, sino cuestionar la politica educativa que sostiene estas
practicas y que consolida acciones estigmatizantes y expulsivas.

Lo expuesto permite avanzar en la problematizacién e interrogarse acerca de las
expectativas que tiene el sistema educativo en relacion a las infancias en situacion de discapacidad
y las intervenciones que realiza a la luz de ello. Esto en el entendido de que no siempre las

posibilidades (o no) de incluir responde a la falta de recursos.

“Es una escuela de précticas entonces hay practicantes que bueno también pueden servir
como de ese apoyo, buenisimo. Pero a veces no se tomaba mucho en cuenta eso”

(Entrevista 3).

“El ruido que hay en los recreos, ;no? O sea, no hay nada en la escuela, digamos, que
pueda pensarse para que el recreo sea menos ruidoso, {no? Que son cosas basicas que se
podrian hacer sin un peso, solucionar. Tienen que salir los nifios con auriculares.

Siempre el acomodo es de los nifios o las familias” (Entrevista 10).

En general, las familias han recurrido a varias alternativas para efectivizar los procesos de
inclusion de sus hijos e hijas en la educacion. En este sentido, surge como un elemento frecuente el
transito de estas infancias por la educacion privada y publica, encontrando en estas ultimas

respuestas mas acordes y eficaces.
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“Hizo inicial, lo hizo en un colegio, y cuando pasé a la primaria publica, fue un cambio,
no sé¢ como explicarte, pero fue un cambio total, una gran diferencia entre privado y
publico, pero una diferencia mal en todo, en las maestras en como se preocupaban (...)
Fue un cambio brutal y te diria que hasta el dia de hoy me arrepiento de nuevo no
haberlo puesto a nivel 4, a nivel 5, en una escuela publica. Si, si, vienen de maestras
especiales a darles una mano, a tirar los tips, todo el tiempo, la inspectora encima, a ver

qué puedo lograr, que no puedo lograr...” (Entrevista 5).

“En tercero lo cambiamos a la escuela publica. No era que tuviéramos problemas con el
colegio ni nada. El tema lo estaba teniendo mas en la parte social, pero no por el tema
inclusivo. El venia todos los dias y nos decia que estaba solo en el recreo, que nadie
jugaba con ¢€l. Y ahi, por eso, fue fundamental la figura del asistente. Porque si no
hubiera un asistente capaz que comentaba algunas cosas, pero muchas, no (...). Y la
verdad, teniamos méas miedo de nosotros, de esa transicién que él. El ahi se adapt6
como enseguida. Y ahi la asistente nos dijo cuando empezaron los primeros recreos,

dijo, ¢ viste? acd Gonzalo lo veo un nifio feliz “(Entrevista 11).

Conforme a ello, es posible reconocer que no solo se trata de acceder a la escuela, sino
también considerar como permanecen, cudl es es significado, el sentido que se le otorga a la

escolarizacion de los nifios y nifas en situacion de discapacidad.

“Nosotros estamos apostando mucho a lo social, porque lo curricular mas bien lo

hacemos en terapia, maestra particular, que es de TEA” (Entrevista 2).

Entonces, ;como responde el sistema educativo a la diversidad de trayectorias educativas?
Se reconoce que se deposita en las familias y en la propia asistente personal gran parte de las

acciones que promueven la inclusion dentro del aula.
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“La maestra no le podia dedicar el tiempo a €I, no s¢, de alguna manera, se atendia un
poco a ese tema y delegaba las cosas para que lo hiciera con el asistente, por ejemplo”
(Entrevista 9).

Es posible disputar las concepciones del paradigma de derechos tanto en el abordaje de las
infancias como de la discapacidad cuando se identifican situaciones que expulsan, estigmatizan o
segregan. Es decir, los derechos consagrados en el plano normativo, tanto en la CDPD como en la
Convencion de los Derechos del/la  nifo/a se ven vulnerados. La brecha entre el plano
normativo/discursivo y las practicas concretas se plasman en situaciones cotidianas de rechazo y no
acceso a derechos basicos para las infancias y sus familias. Aqui emerge el concepto de Rojas
(2015) de “preciudadania”, donde prevalece la condicion de “usuarios” por sobre la de ciudadano/a.

Asimismo, en esta sociedad capitalista que sobrevalora la imagen y la espectacularizacion,
la discapacidad facilmente se cosifica, se convierte en objeto de marketing que promociona una

falsa inclusion.

“Siempre terminamos en la buena voluntad, ;y quien dispone? ;Doénde esta escrito?
(...) Después termina el afio y te llaman y dicen, va a participar en el acto de fin de afio y
va a ser el numero principal, porque queda divino que Juan esté en el escenario y todos
aplaudimos cuando vos sabés que la mayoria ahi no... se vapulea mucho al

discapacitado” (Entrevista 6).

En consecuencia, es necesario descomponer la nocidon de inclusion en el ambito educativo, y
proponer un sentido mas integral, que no quede limitado exclusivamente a lo pedagdgico. En este
sentido, de la mayoria de las experiencias relatadas, surge como desafio el espacio de educacion
fisica, en el cual identifican el involucramiento de la asistente personal como punto de inflexion

para la participacion de los nifos y las nifias asistidos/as.

“En educacion fisica va a un circuito. Que ¢l lo logre es gracias también a la guia del

asistente” (Entrevista 2).
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“No habia quien lo integrara, por ejemplo, en una clase de educacion fisica. Ahora ella

estd sentada y bueno, medio que lo dirige a lo lejos” (Entrevista 3).

“Va a las clases de gimnasia y se integra de otra manera (...). Si el profe no venia a
buscarlo a hacer alguna actividad, no habia quien lo llevara a hacer algo. En cambio
ahora, con el asistente, ella va, hace un poquito los ejercicios con él. Y ahora ya va

solo” (Entrevista 5).

La inclusion no sélo se reduce al presente y a los recursos humanos y materiales necesarios.
Es preciso poder junto con el/la estudiante configurar un proyecto educativo. La continuidad
educativa en espacios formales es una de las principales barreras que encuentran las personas en

situacion de discapacidad, en general, y ello se acentlia en las situaciones de dependencia.

“Este ano por suerte le hicieron repetir sexto para que puedan permanecer dentro del

sistema (...) para ¢l es mas un espacio de sociabilizacion que académico” (Entrevista 6).

En definitiva, lo que se pone en juego es el derecho a la educacion y a la democratizacion de
su acceso y permanencia. Lo que esta en consideracién no es solamente la reivindicacion de la
asistente personal, sino que el foco deberia centrarse en la educacion, su posible reestructura y

disposicion de recursos para ser posible un proyecto educativo que abarque a todas las personas.

5.2 El acceso a la asistente personal: del “estado de alerta” a la “tranquilidad”

Los cuidados en la agenda de la politica publica supone un abordaje tridimensional (Estado,
familias, mercado) que interpele la desigual distribucion de las responsabilidades y competencias. A
partir de alli, es posible visualizar las consecuencias relativas a la sobrecarga de cuidados en las
mujeres que impactan en sus oportunidades personales y sociales. La ausencia o presencia parcial
del Estado como proveedor de cuidados desde una perspectiva de derechos tiene costos para las
familias, especialmente para las mujeres, que repercuten en sus proyectos laborales, sociales,

educativos, pero también en las posibilidades de desarrollarse en sus actividades mas cotidianas.
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Vale sefialar nuevamente que las personas entrevistadas fueron todas mujeres (madres) y
quienes ejercen el rol de asistente personal también. Incluso en algunos casos las asistentes
personales son madres de personas en situacion de discapacidad. Por consiguiente, es necesario
instalar en la agenda publica y politica una perspectiva de género que reconozca las tareas de
cuidados y promueva la corresponsabilidad, pero que sea legitimamente acompafiada de
valorizacion social, economica y humana.

El acceso a una prestacion que asigna horas de cuidados y asistencia a las personas en
situacion de dependencia significa para las familias (mujeres cuidadoras) la posibilidad de mayor
autonomia en la utilizacion de esa disponibilidad horaria para tramites, gestiones, ocio, trabajo, etc.
No obstante, no debe desconocerse que en muchas ocasiones esas horas “libres” de cuidados
directos son utilizadas para tramites, gestiones médicas, etc., de la persona en situacion de

dependencia.

“A la larga lo necesitas, se necesita porque es una actividad de respiro de hacer cosas,

de estar sentados por un minuto” (Entrevista 4).

“Para mi es importantisimo como apoyo para el cuidador, madre, padre, hijo, lo que sea
que vos puedas decir, bueno, ese rato lo dispongo para otra cosa que no es

menor”’(Entrevista 6).

“Poder decir, bueno, me pongo a conseguir un trabajo, ir a hacer mandados, ir al
médico, o sea, los tramites que necesite. O sea, me parece que por ese lado es un

monton” (Entrevista 8).

2 ¢

Las expresiones tales como “un respiro”, “estar sentados un minuto”, “dedicarte a vos” dan
cuenta de la sobrecarga de cuidados y su desigual distribucion. Si bien esta situacion no representa
ningn hallazgo novedoso, si es preciso destacarlo, puesto que mas alla de los avances en materia
normativa y discursiva se continlan produciendo y reproduciendo practicas asimétricas que es
necesario exhibir. Lo expuesto da cuenta que el andlisis no debe concluirse en las personas en

situacion de dependencia; por el contrario, es necesario una atencion que retome la nocidén de
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interdependencia, y por ende, la necesidad de un Estado también presente como proveedor de

cuidados hacia las personas que cuidan.

“Son asistentes de vida porque en realidad hay un montén de cosas que si no solo yo no
puedo dejarla 4 horas sola porque no podia comer, no podia trasladarse (...) Son como

un pequefio salva vida para la familia y para la persona” (Entrevista 8).

La idea de “salvavida tanto para la persona asistida como para la familia” resulta
particularmente interesante, pues remite a la idea de salvamento, de seguridad, de sostén, de

mantener y hacer posible la vida.

“Nos permite un poco mas de independencia entre €l y los padres (...). Porque antes no

teniamos ese espacio entre €l y nosotros, los padres” (Entrevista 1).

Esta idea vinculada a la seguridad aparece representada en el discurso de todas las
entrevistadas a partir de la nocion de “tranquilidad”. Todas las familias coinciden que la asistente
personal en el centro educativo les provee tranquilidad. El acceso a la asistente personal les ha
significado a las familias entrevistadas, ademas de disponer de mayor tiempo, no estar pendientes
permanentemente de llamados del centro educativo para retirar a sus hijos/as o acudir ante cualquier
inconveniente. Esto les implicaba un “estado de alerta” que generaba que el tiempo “libre” no
necesariamente fuera tal, puesto que eran convocadas permanentemente si su hijo/a “no sostenia” el

espacio.

Asimismo, la figura de la asistente personal representa “tranquilidad” en lo que respecta a la

dinamica interna del centro educativo.

“Es no verbal entonces claro no es como cualquier otro nifio que te puede venir y
contarme le pasd esto; entonces bueno con el asistente también eso, es como una
tranquilidad de saber bueno si pasa algo, se que hay alguien ahi que primero lo pueda

ayudar y segundo que me va a contar” (Entrevista 3).
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“Necesitaba a la asistente que lo vigilara, que estuviera controlando que no se le
comieran la merienda, que no le pegaran, que no les sacaran las cosas, que venia sin las
cosas de la mochila (...) La tranquilidad. El alivio de saber que alguien estd con ¢l
continuamente y que sabes que no te van a estar llamando a los 15 minutos” (Entrevista

4)

“Me permite mandarla a la escuela con otra tranquilidad” (Entrevista 8).

Asociado a esa idea de “tranquilidad”, la asistente personal surge como la “representacion”
de la familia en la escuela. Que la asistente personal confiera esa seguridad y tranquilidad a las
familias (situacion que su ausencia no supone) conlleva a pensar que la escuela sola no puede, es
decir, interpela al sistema educativo en su capacidad de dar respuesta a los niflos y las nifias en
situaciéon de discapacidad y dependencia. De alguna manera, aparece como latente cierta
desconfianza de las familias en la escuela en relacién a la atencién de sus hijas e hijos. Las
distancias concernientes al plano legal y las practicas concretas, siguen consolidando “estudiantes
tipo” que se amolden a lo ya estipulado. Ante posibles alejamientos de lo esperado, recae en las
familias buscar una solucién. Con ello se hace referencia a que son las familias que buscan,
seleccionan y contratan asistente personal, asi como la mayoria de ellas costean gran parte de su
salario, asi como aguinaldos y licencias'®. No es un recurso que proporcione el centro educativo.

Una lectura de esta realidad que retome un posicionamiento dialéctico de la misma, supone
considerar al entorno como condicionante de las practicas humanas, y viceversa. En este sentido, no
es posible pensar las practicas educativas desconociendo el contexto en el cual se producen. Es
decir, alli también se gesta y reproduce una légica que deja al sujeto desprovisto de acciones

colectivas y que individualmente debe resolver su situacion.

“No se habla con las familias. No se las involucran en el proceso de, bueno, vamos a
crear esto, ;cuales son las necesidades que creen basicas? ;Cuales son los

conocimientos?” (Entrevista 8).

“Las familias buscamos el acompafiamiento solas y cargamos también con el esfuerzo

'Se recuerda que es un subsidio que dependera de los ingresos del nucleo familiar. Es contratado por la persona
“beneficiaria”, (o familiar apoderado), por un minimo de 80hs mensuales (BPS, 2023).
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economico (...). El tiene el derecho de ir a la escuela, nosotros la obligaciéon de

mandarlo pero...” (Entrevista 10).

Esto también se refleja en el disefio y ejecucion de la politica publica, la cual las familias
muchas veces entienden como ajenas a su situacion y necesidades. Se configura desde un saber
experto que no necesariamente coincide con los requerimientos de las personas directamente
implicadas. Situacion que no es inocua, sino por el contrario, repercute en las posibilidades de

desplegarse y proyectarse las personas, por ejemplo, en el plano educativo.

Esta percepcion de las familias vinculadas a la soledad con la cual transitan todo el proceso,
es compartida por las asistentes personales, quienes exponen la ausencia de articulacion entre la
politica educativa y la politica de cuidados, repercutiendo en el ejercicio de su rol (Angulo,

Sanchez, 2023).

En el marco que provee esta realidad, se reconoce la figura de la asistente personal como

ra%?

“garantia” de tranquilidad, de seguridad. Esto se configura en un espacio como lo es la escuela, que
desde su esencia, ya deberia garantizarlo. No son todas las familias que necesitan incorporar una
figura extra dentro del aula para sentir tranquilidad y dejar a sus hijos/as seguros. Sucede
particularmente ante las situaciones de discapacidad y dependencia.

Es en este escenario que la asistencia personal surge como un rol y figura “parche”, que de
alguna forma encubre las deficiencias del sistema. Esto se vincula, ademas, con el derecho al acceso

a la educacion. El hecho de acceder, que no necesariamente reivindica ni interpela las condiciones

de esa permanencia y participacion.

5.3 La Asistente personal como figura de apoyo y mediacion

Existe consenso en las familias en la definicion de la asistente personal como una figura de
apoyo. Esto se asocia a la idea de sostén, proteccion y tranquilidad. Idea de “apoyo” que no se cifie

solamente al nifio/a asistido/a, sino que implica también a sus familias.
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“Tiene justamente esa funcion de cumplir un rol dentro de la vida de una persona que
tiene cierta dependencia para cubrir las necesidades como mas fuertes (...) una figura de

apoyo” (Entrevista 3).

El apoyo proporcionado por la asistente personal tiene como objetivo generar y fortalecer
procesos de autonomia e independencia, mediante acciones que tiendan a acompanar y colaborar,
sin suplir ni reemplazar. La asistente personal estd para “para ayudarlo a lograr autonomia”

(Entrevista 11).

“Nosotros vemos que ¢l ahora se maneja con otra autonomia, la independencia (...) Eso
pienso que es también que viene de la mano, con todo lo que viene del trabajo de la
asistente, de la escuela. Me parece que todo tiene valor, todo el trabajo que se ha hecho”

(Entrevista 1).

“Creo que entre todos buscamos que la figura no estuviera tan encima de Pedro, que

tuviera también ese espacio para que ¢l pueda lograr solo...” (Entrevista 1).

En funcion del fortalecimiento de esa independencia y autonomia se reconocen distintos
niveles de expectativas por parte de las familias en relacion a las posibilidades que brinda la

asistencia personal.

“Hoy su asistente ya logra sentarse en un lugar mas alejado. Nuestro suefio como

familia es que pueda ir en su momento ya sin asistente” (Entrevista 2).

“Se integra, hace todas las actividades, también ha logrado un montéon de
independencia, dentro de esa dependencia que tiene mismo de la asistente, porque es
stper dependiente de ella. Pero atin asi ha logrado también una cierta independencia de

hacer cosas solo” (Entrevista 3).

La asistente personal se configura no solamente como un “apoyo”, sino también como
mediadora, es decir, “el nexo, en este caso de Pedro y su mundo, su entorno” (Entrevista 1),
promoviendo “la mayor autonomia posible” (Entrevista 5). Mediar significa conciliar, interceder,

ser nexo, es decir, union entre las partes.

62



“Una figura de apoyo para lograr muchas cosas a nivel de su vida diaria, de su actividad
de vida, y a nivel del entorno. Es hora de que los demas se adapten a ellos y no ellos a

los demas” (Entrevista 2).

Si bien la tarea de la asistente personal supone un trabajo individualizado, esta idea
concerniente al entorno supone que trasciende al nifio/a asistido/a, no solo en lo que refiere al
trabajo en el centro educativo, sino que sus acciones repercuten en otras esferas de la vida.
Posibilita que las personas en situacion de dependencia transiten y se proyecten en espacios que
hasta el momento tenian limitados. Entonces, mas alld que la tarea se desarrolle en el centro
educativo, es preciso reflexionar tanto en torno a las fronteras y limites de la intervencion de la
asistencia personal, como sus repercusiones en otros ambitos de la vida social. Esto supone
considerar la complejidad de la tarea de apoyo en relacion a la formacion recibida, pero también a la
diversidad de situaciones de dependencia y discapacidad. Es decir, se debe reconocer y poner en
valor la multiplicidad de acciones y practicas que supone esta labor.

La representacion de la asistente personal como “nexo” en el centro educativo, es
compartida por las familias, al igual que las maestras y las asistentes personales (Angulo, Sdnchez,

2023)

“Se hacia imperioso el acompanamiento de un adulto para, bueno, para que fuera el

nexo entre la escuela, la familia y viceversa” (Entrevista 1).

“También era el nexo que nos decia, mird, no estdn trabajando, lo estan dejando de

lado...” (Entrevista 6).

“Si bien la escuela de Flor es muy completa, no tiene la mejor comunicacion. Le cuesta
la comunicacion con los padres, no es muy fluida. Entonces, yo intento que como uno

que nada, que ella sea como el nexo” (Entrevista 8).

Angulo y Sanchez (2023) destacan que en la triada escuelas-familias-asistente personal, ésta

ultima se presenta como la figura mas proxima y accesible, adquiriendo un rol de intermediaria,
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donde la comunicacion se establece como un aspecto medular. La asistente personal es portavoz de
la informacion concerniente al nifio/a y su participacion en el centro educativo.

El lugar de mediacion y nexo otorgado a la asistente personal subsana, compensa las
dificultades y/o fluidez en la comunicacion entre el centro educativo y las familias. Si bien esa
situacion puede identificarse como una oportunidad ante una figura que puede presentarse como

facilitadora, no deberia reemplazar la participacion de las familias en las escuelas.

“Es un nexo entre la familia y la escuela (...). Ella nos comunicaba a nosotros que se
trataba de hacer una cosa en conjunto, lo que se estaba trabajando, lo que trabajaba ella
y lo que nosotros podiamos hacer también desde nuestra parte” (Entrevista 9).

La referencia al apoyo de manera integral y amplia, permite analizarlo trascendiendo la
unidireccionalidad, es decir, comprender que a partir de ese apoyo que recibe la persona en
situacion de discapacidad, se generan otras situaciones que tienen implicancias colectivas. Se abre
la posibilidad de pensar otras alternativas para el disefio y ejecucion de actividades. Aporta a la
diversidad, a romper barreras culturales y actitudinales.

Supeditado a esta idea, es necesario determinar desde donde se establecen las necesidades de
apoyo y como eso se traduce en acciones para reflexionar en torno a quién va dirigido el mismo (;a
la escuela? ;a la/el estudiante?). Es en este punto donde se pueden identificar algunas tensiones, las
cuales se vinculan a las demandas en relacion al cometido de la asistente personal en el aula. Ante
un rol que requiere flexibilidad, estas demandas se pueden traducir en ocasiones en exigencias que

no corresponden, como ser la funcion de auxiliar docente.

“Lo que pasaba también era que muchas veces la maestra decia, bueno, ayudame alla en
el fondo del grupo. Entonces, Maria ha adoptado una funciéon de auxiliar, pero cuando
estaba en su funcion de auxiliar, opinaba, decia, no, no, pero vos sos asistente”

(Entrevista 6).

“Desde mi experiencia cuando fue la primera asistente como que era bueno vos sos
como una segunda maestra, vos le tenés que ensefiar, yo no me involucro te digo las

actividades, te las doy, pero yo no me involucro” (Entrevista 3).

Las disputas en torno a lo que concierne o no a la asistente personal estd ligado a la

pluralidad de sentidos en torno a la figura. Desde su formacion, no se establece el caracter
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pedagodgico, ni se generan las herramientas necesarias. Sin embargo, en la tarea cotidiana con niflos
y nifias en centros educativos es algo que se demanda y pone en valor. Ante la escasez o ausencia de
otros recursos, se aloja la responsabilidad en la asistente personal y las familias. Esto resulta
interesante a la luz del analisis que se pretende exponer, puesto que se constata que la demanda va
dirigida a las asistentes personales y a las familias, en lugar de a la politica educativa y de cuidados
(y de su posible/ausente articulacion).

En este sentido, algunas familias fomentan herramientas y situaciones para promover la
autonomia de sus hijos e hijas dentro de la escuela, aludiendo por ejemplo a que la asistente
personal “no se siente con ¢l en la mesa”, y diferenciando sus tareas respecto a la de la maestra
(Entrevista 7). En consecuencia, esto conlleva no solo a discutir las tareas y cometidos de la
asistente personal en el aula, sino a reflexionar también en torno al rol docente en el proceso de
inclusion.

Esta pluralidad de sentidos otorgados a la asistencia personal ligados al apoyo, la ayuda, el
acompafiamiento y a la propia idea de asistencia (Angulo, Sdnchez, 2023) se refleja en las distintas
experiencias relatadas por las familias. De acuerdo al desarrollo analitico expuesto, ello repercute en
el acceso y permanencia de los y las estudiantes en el sistema educativo. En este sentido, no es
conveniente pensar en los apoyos desligados de las barreras existentes. Eso es sustancial para
generar los recursos y dispositivos acordes a las necesidades de las personas, y no sobrecargar a los
disponibles o exigir tareas que no corresponden a su condicion laboral o formacion. En la sociedad
de la meritocracia, del esfuerzo personal, del individualismo y del valor a la productividad,
identificar las barreras se torna sustancial puesto que proporciona una lectura que compromete un

deber y competencia colectiva.

5.4 Modalidad y condiciones de trabajo: cercania y flexibilidad como elementos sustanciales

Para la mayoria de las familias la incorporacion y sostenimiento de la asistente personal ha
sido complejo y se ha tornado un desafio para proyectar su abordaje como un proceso. En
promedio, las familias han contratado unas tres asistentes personales desde que accedieron a la
prestacion (en casi todo los casos fue casi desde el inicio del programa), y en general por
recomendaciones. Desde la perspectiva de las familias, algunos de los motivos que obstaculizan la
permanencia de las asistentes personales son la formacion, la escasa experiencia en trabajo con

infancias, y las exigencias que implica dicha tarea.
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Respecto a la contratacion de las asistentes personales, las familias afirman que son ellas
quienes realizan tanto la busqueda como la posterior entrevista, aludiendo que desde el Estado

(BPS) se le otorga un listado, pero que no proporciona la informacion suficiente.

“BPS te da un listado y es como, arreglate como puedas” (Entrevista 8).

“Para nosotros era muy importante la lengua de sefias para implementar el método
Tadoma para que ¢l pudiese comunicarse (...) El listado de BPS implica nombre,
apellido, cédula y donde vive. Entonces, no sabias si la experiencia era con ancianos, no

sabia con mi capacidad si era enfermera, si sabia sefias, bueno, ni hablar” (Entrevista 6).

Si las situaciones de dependencia implican la asistencia en las actividades basicas de la vida
diaria, ;qué sucede con la comunicacion? La misma no es considerada en la formacion de las
asistentes personales, aun cuando se trata de un elemento fundamental para fortalecer los vinculos y
respetar la autonomia de las personas. A su vez, muchos de los nifios y nifias asistidas/os no
manejan la lengua oral, lo cual no implica que no tengan lenguaje ni que no se comuniquen. Esta
realidad debe contemplarse en la implementacion de la politica publica, que repercuta en la
generacion de herramientas y formacion para las trabajadoras. En este sentido, se entiende
pertinente problematizar las situaciones de dependencia, cuales ideas subyacen de la misma para
lograr un abordaje integral y mas cercano a los requerimientos de las personas asistidas. Lo aludido
representa la pertinencia de un abordaje social de la dependencia. Esta concepcion desde una
dimension social se enfoca en su caracter dindmico y relacional (Sanchez, Angulo, 2017).

La insuficiencia o ausencia en la formacién para trabajar con infancias es uno de los
aspectos que mas se reitera en el discurso de las familias. En muchas de las situaciones, son ellas o
las propias asistentes personales que costean cursos y formaciones especificas en relacion a la
realidad de los nifios y nifias asistidas/os, puesto que la provista por el curso habilitante no se

adecua a sus requerimientos.

“Aparte del propio curso que le dan en el sistema, ha tomado cursos pagos y hasta ha
pago, sacando plata de su bolsillo, todo para poder tener mas herramientas para poder

atenderlo” (Entrevista 3).
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“No es que ella tenga que pagar las capacitaciones, porque eso se lo brindamos nosotros

como familia” (Entrevista 2).

“Creo, pobres, que tendrian que darles mas herramientas cuando les dan el curso.
Porque el curso en realidad estd dirigido mas bien a personas a cuidar al adulto mayor”

(Entrevista 5).

En el marco de esta realidad, al momento de seleccionar una asistente personal, las familias
no consideran como aspecto fundamental la formacién, sino requieren personas que consideren
“activas”, “flexibles”, “con iniciativa”, “con energia”. Estos atributos los vinculan a las personas

jovenes.

“Yo buscaba mas que nada que fueran jovenes (...) hay que tener energia con ¢l, de
andar con ¢€l, entonces se buscaba alguien bastante activa, y alguien que pudiera con

¢l...”(Entrevista 4).

“Preferia que fueran jovenes, por un tema de estar en la escuela, acompafiando, la
energia que implicaba todo ese trabajo. Pero después lo que mas me importaba era su
actitud hacia el otro, o sea que no fuera condescendiente, que no vaya a decir pobrecito,
que lo respetara, que lo saludara. Eso era lo principal para nosotros, antes que la

formacion” (Entrevista 6).

De los aspectos a considerar durante el proceso de seleccion, surgen dos interesantes a
destacar. Por un lado, una de las familias considera el hecho que la persona tenga hijos, porque
desde su experiencia entiende que son mas “cuidadosas”, y por otro la incorporacion del/de la

nifo/a asistido/a en las entrevistas y la consideracion de su opinion como aspecto fundamental.

“Nosotros lo que haciamos era la entrevistdbamos, a ver, bueno, si tenia experiencia,
como era, y después venia Juan. Entonces, ahi yo miraba, si lo saluda, no lo saluda, lo

integra, no lo integra, y si Juan se le sentaba al lado” (Entrevista 6).
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La participacion de los nifios y las nifas desde el proceso de seleccion representa el respeto
por el principio de su autonomia progresiva, mas alld de su situacién de dependencia. La infancia
constituye en si misma un momento que genera dependencia para ciertas actividades de la vida
diaria, pero esa dependencia no siempre estd dada por la discapacidad. Sin embargo, cuando se
conjugan situaciones de dependencia por discapacidad en la infancia, los nifos y las nifias no suelen
ser escuchados/as ni tenidos/as en cuenta en intervenciones que hacen a su intimidad y a su vida.

Una de las familias menciona un punto interesante en relacion a los requisitos y remite al
posicionamiento de la asistente respecto a la tematica discapacidad. Ello resulta elocuente, puesto

que desde donde se comprende la temética, estd estrechamente vinculado a su abordaje.

“El requisito siempre es tener algin tipo de experiencia de trabajo de nifios como ¢€l.
Porque el acompanamiento en la escuela para Rocco, tiene su dificultad, no lo puede
hacer cualquier persona. En realidad, no se trata de un cuidador o cuidadora, sino
alguien que pueda traducirle ese mundo... o acomodar, y ta ese es un trabajo complejo.
Y también que tenga como ciertas ideas como las nuestras sobre la condicion de
Rocco... no pensamos que ¢l estd enfermo, ni que tiene un trastorno (...) Tratamos de

testear qué vision tienen de la discapacidad” (Entrevista 10).

La asistencia personal supone una tarea de mucha cercania, de ser parte de las dinamicas de
la vida privada de las personas. En el caso de las infancias que concurren a centros educativos
acompafiados de asistentes personales, a las realidades familiares y personales se suma la de las
escuelas, ante lo cual, los acuerdos de trabajo establecidos se tornan en un marco de referencia
sustancial para la labor cotidiana. En el caso de las familias entrevistadas, todas manifestaron que la

asistente personal desempefia sus funciones en el centro educativo.

“El acuerdo que tenemos es que se reduce al trabajo de la escuela y que sepan que
tienen el apoyo de la familia en lo que necesiten, o sea, en cuanto a brindarles

material...” (Entrevista 1).
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Durante el receso escolar, en general, es la instancia en que las asistentes gozan de su
licencia anual, y el resto de los dias lo mas habitual es que concurren a la casa del/de la nifo/a
asistido/a, o en instancias mas puntuales realizan actividades externas al hogar (concurren a plazas,
al cine, a tomar helado, etc). Aqui se desprende la confluencia del componente de cuidados, mas
alla de la asistencia. También se identifica la intencion de continuar con actividades que realizan en

los centros educativos para no interrumpir los procesos iniciados.

“El asistente se pidi6 para la escuela (...) €l estd yendo a horario reducido, a dos horas
dos horas y media, porque todavia no aguanta cuatro horas curricular ella. La asistente,
los dias de clase va a la escuela y después, (...) va a casa. Trabaja mucho lo que es
también de la vida, de la rutina y también algunas actividades curriculares para

mantener su trabajo...” (Entrevista 2).

En general, las familias destacan su “flexibilidad” a la hora de acordar con las asistentes

personales. Inclusive, algunas familias relatan que si no hay clase, las asistentes no concurren.

“Yo me considero un poco flexible en esa parte, porque si yo no la necesito, le digo que
no venga, (...) En la casa no la he precisado, generalmente mas para la escuela o

algunas salidas (...)

¢, Y por ejemplo, si un dia hay paro, si es feriado, esos dias ella no va a tu casa?

-No.

-¢Exclusivamente va a la escuela?

-Si (Entrevista 4)”

En lo que atafie a la definicion de las tareas de la asistente personal dentro de la escuela, las
familias sostienen que la estipulan las maestras. En general, las familias poseen conocimiento
global de las actividades que realizan, en algunos casos proporcionan alguna herramienta necesaria,
pero quienes determinan son las maestras. Exponen, por ejemplo, que “ella se entiende mas con la
maestra” (Entrevista 4). De igual manera, existen espacios de coordinacion con los/as profesionales

que intervienen con los nifios y las nifias por fuera del espacio escolar (Entrevista 11).
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“En realidad, el afio pasado fue la maestra la que disefio el rol de ella porque la maestra
tuvo mucha participacion sobre Pedro. Afios anteriores era al revés, era la asistente
quien llevaba el material desde su casa. Y, como te dije, haciendo un trabajo conjunto
con nosotros, le proporcionabamos el material y ella lo llevaba a la escuela, a la escuela

privada” (Entrevista 1).

“Acd en esta escuela es la maestra que pone las actividades” (Entrevista 2).

“Tienen acuerdos entre la maestra y la asistente, salvo que, por ejemplo, también
concurre a una clinica privada que va a fonoaudiologia y psicomotricidad y que a veces

pasa que, por ejemplo, me piden que tenga que reforzar algo desde ahi” (Entrevista 3).

Algunas familias sostienen que le dan “total libertad todo el tiempo de que ella haga lo que
la maestra le pida o se ajuste a lo que la maestra necesite” (Entrevista 4). Si bien esta situacion
puede promover la coordinacién con las maestras y generar acciones conjuntas, si el rol de la
asistente personal no esta claro puede generar algunas tensiones en relacion a lo demandado y a lo
que se entiende que corresponde o no. Este hecho trasciende los limites del aula, y surge también en

relacion a lo establecido (o no establecido) por los organismos competentes.

“Esta la tarea dentro del salon educativo y después estd lo que BPS le dice a los
asistentes que es su labor. Claro. Entonces ahi entra, pero a mi esto me toca, pero a mi

esto no me toca, pero.... y entonces se vuelven compleja las relaciones” (Entrevista 6).

Dentro de los acuerdos dispuestos y las modalidades de trabajo, vale destacar la promocion
y garantia de la participacion de los nifios y las nifias. En muchas ocasiones, se utiliza como un
recurso para llegar a los objetivos propuestos por la asistente. Se negocia para llegar a acuerdos

comunces.

“Nunca se lo exige a algo que ¢l no quiera” (Entrevista 2).
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“Se le respeta mucho sus intereses porque también tiene eso de los intereses muy
restringidos. Se intenta también abordarle desde ahi para que también funcione y no se

frustre y que no le tome rechazo” (Entrevista 3).

“Ella tenia que negociar y para qué le hiciera cosas que si él queria. Entonces, si €l hacia

eso, después jugaban algo que le gustaba” (Entrevista 9).

Los acuerdos de trabajo no solamente implican a las familias y las infancias, sino que una
fluida comunicacién e intercambio con el centro educativo es considerado como fundamental. Sin
embargo, en la mayoria de los casos no existen espacios de coordinacion formal para articular y dar
seguimiento a la intervencion de la asistente personal. Una de las familia relata que la asistente

personal no podia comunicar a la familia lo que sucedia dentro de la escuela (Entrevista 6).

“En realidad el plan de trabajo lo propone siempre la maestra. Este, yo, obviamente
también como parte de la familia me encargo de bueno de todos los afios actualizar los
informes que me dan de todos lados, tanto de la escuela, como de la clinica, para que ya

tengan como una base para marcar su propia linea de trabajo con ¢1” (Entrevista 3).

“-¢No hay un espacio de reunion formal? ;Es algo que se va dando naturalmente?

-Claro, claro, en el correr de un afio nos cruzamos, conversamos las tres, preguntd como

va el progreso de ¢él...” (Entrevista 4).

No obstante, puntualmente algunas familias hacen referencia al establecimiento a principio
de afo de reuniones de coordinacion para dar inicio al afio lectivo. Empero, en general, no hay un

seguimiento mas formal durante todo el ciclo.

“Nosotros siempre antes de ingresar a la escuela en febrero nosotros siempre nos
reunimos con la directora, con la maestra, con la terapeuta y nosotros como familia. Ahi

como que armamos un plan de trabajo” (Entrevista 2).
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En algunas familias se identifican espacios de articulacion del centro educativo con
profesionales externos al mismo junto con la asistente personal. No obstante, este espacio se da

especificamente cuando la escuela lo requiere a partir de alguna situacion puntual.

“En el caso de este centro tiene como una parte, bastante importante de trabajo con la
escuela. Entonces, ellas van como acordando. Hay reunién con la directora y con la
maestra, en las que van como intercambiando cosas, que tienen que ver con el trabajo, o

sobre emergentes que hayan surgido” (Entrevista 10).

Los acuerdos de trabajo resultan fundamentales considerando que la asistencia personal
implica flexibilidad y un abanico amplio de actividades, el cual estd condicionado por multiples
factores: lugar donde se desempenan las funciones, realidades personales y familiares, condiciones
materiales y simbdlicas de existencia, intereses y necesidades de la persona asistida, etc. Las tareas
de la asistente personal, en este sentido, se vinculan al ejercicio de los derechos para una vida
independiente, al apoyo en actividades basicas de la vida cotidiana y a la atencion temprana y
socio-educativa (De Asis, 2019).

Asimismo, por la propia condicion de nifios y nifias, la asistencia personal en este momento
del curso de vida implica didlogo e intercambio permanente con los adultos referentes. Un elemento
clave es la confianza, tanto para las familias como para las infancias. Si bien se trata de una relacion
que en principio es laboral, supone vinculos de mucha cercania e intimidad.

Confianza, cercania e intimidad se presentan como dimensiones claves en la asistencia
personal con las infancias, y como componentes sustanciales de los cuidados. La asistente personal
interviene en las esferas mds intimas de la cotidianidad. Desarrolla sus acciones vinculadas a la
asistencia en la higiene, alimentacion, movilidad, etc. Ello supone la manipulacion del cuerpo y en
muchas ocasiones contencion emocional a partir del suceso de determinadas situaciones o “crisis”.
Para dar respuestas acordes a procesos que fomenten la autonomia de la persona asistida, deben
conocer sus deseos, intereses, situaciones generadoras de estrés, de frustracion, etc. Se debe
promover un vinculo de confianza, en este caso no solamente con el/la nifio/a asistido/a, sino le
debe proveer tranquilidad a los/las adultos/as referentes. Todo esto conforma la dimension humana
del cuidado y la asistencia. Se trata de una relacion intersubjetiva, que pone en juego emociones.
Son expresiones del cuidado que trascienden acciones puramente biologicistas, operativas y
automatizadas y ponen en valor los aspectos psicosociales y afectivos que estdn presentes. Cabe

aclarar, que lo mencionado no puede quedar supeditado al accionar exclusivo de la asistente
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personal. Se debe garantizar una politica publica que comprometa recursos, formacion,

reconocimiento y valoracion social de la tarea de cuidado.

5.5 Asistente Personal en la escuela, ;condicion o derecho?

El derecho a la educacion se encuentra instalado en el discurso social y plasmado a nivel
normativo. En una sociedad como la uruguaya, con larga tradicion en su promocion y
obligatoriedad se identifica una percepcion social vinculada a una alta escolarizacion y alcance
masivo. Sin embargo, detras de esa idea, se encubre una nocion normalizante y estandarizada del
cuerpo estudiantil. Cuando se analiza la realidad educativa de las personas en situacion de
discapacidad, ello se pone de manifiesto a través de una realidad signada por la exclusion y la
segregacion. Este escenario se complejiza cuando no solamente estd presente la discapacidad, sino
que ademas se conjuga una situacioén de dependencia.

Cuando las posibilidades de acceder y permanecer en el sistema educativo son conferidas
casi exclusivamente a las familias, el propio sistema se ve interpelado. La posibilidad (o no) de
inclusion recae en las familias. La responsabilidad se agota alli. A su vez, eso configura una
situacion de desigualdad en si misma, puesto que la realidad de las familias es heterogénea y no

todas poseen las mismas oportunidades.

“Tenia que quedarme las 4 horas en el centro, ya que vivimos lejos” (Entrevista 4).

“Iba a una hora, cuando iba a dos. Cuando iba a dos, como yo vivo relativamente cerca,

yo les pedia por lo menos irme a mi casa” (Entrevista 5).

“El empez6 en lo que pasa los dos afios y medio en colegio, era chiquitito, asi que si,
estuvo yendo y iba obviamente horario de una hora, dos horas, cambié hacia un

asistente. Y bueno, después si, con asistente horario completo” (Entrevista 5).

Esta realidad se produce en el marco de un sistema que las familias caracterizan como
“fragmentado”, refiriendo a la ausencia de articulacion entre los distintos organismos involucrados a
la hora de brindar respuestas. De modo que, es sobre ellas nuevamente que recaen las

responsabilidades y tareas.
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“Cuando fue lo de la sonda de ella yo llamé primero a BPS. Obviamente en BPS me
dijeron nosotros damos el sueldo, no sabemos, llame al sistema de cuidados, barbaro.
Después en realidad yo le dije bueno, ;qué pasa? Si yo, por ejemplo, tengo que observar
algo y cuando llaman al ministerio de trabajo nosotros de la parte laboral es como...
todo fragmentado. Para que me digan como tengo que hacer las cosas tendria que estar

centralizado” (Entrevista 8).

Muchas de las familias vivieron la incorporacion de la asistente personal como una
exigencia del centro educativo. La demanda aparece focalizada hacia las familias y no en la propia
politica educativa. En consecuencia, se instala la idea de que son esos/as nifios y nifias quienes
carecen de capacidad para sostenerse en los espacios educativos propuestos. No se cuestionan esos
espacios ni las barreras existentes. Entonces, ;quienes realmente no sostienen? ;Las infancias? ;jLa

escuela? ;La politica publica?

“Para que pudiera sostener las cuatro horas, en realidad, me sugirieron que tuviera un

asistente” (Entrevista 3).

“Yo lo que creo es que ¢l va con un acompafiante, porque la escuela es lo que es, {no?
No esta en condiciones de brindarle apoyo (...). No sé si ¢l en otro contexto necesitaria
de la figura de la asistente. El tema es que €l tiene que de alguna manera encajar en las
cosas que estan todas... que son asi, que no van a cambiar, ni por €l ni por ningin otro
nifio (...). Hay como una demanda sobre €1, que encaje a la fuerza, y una de esas fuerzas

es la figura de la acompafiante” (Entrevista 10).

Puntualmente sobre las figuras de apoyo en los centros educativos en las infancias en
situacion de discapacidad, y retomando la pregunta que da nombre a este apartado, es oportuno
destacar su calidad de derecho, pero no necesariamente debe imponerse como condicién. No todos
los nifios y nifias en situacién de discapacidad requieren figuras de apoyo. Se parte de la diversidad
de situaciones que impacta directamente en la heterogeneidad de apoyos necesarios, que deberia
trascender la asociacion con la discapacidad y con un diagnodstico médico establecido. Empero,
muchas de las familias experimentan la incorporacién de la asistente en la escuela como una

exigencia.
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En esta linea, una de las familias (Entrevista 11) destaca en su discurso la propuesta (a partir
de la experiencia en una clase de apoyo extracurricular) que la asistente personal no ingrese al aula,
salvo cuando sea demanda del estudiante. Esto para fortalecer el proceso de autonomia e
independencia del mismo. No obstante, genera tensiones y no es muy accesible de aplicar por parte
del centro educativo (actualmente en secundaria).

En todo este escenario, se constata la necesidad y demanda de las familias de ser parte de
todo el proceso, de la identificacion, diseno y evaluacion de los mecanismos y figuras de apoyo.
Ello impactaria en la eficiencia y eficacia del uso de recursos publicos.

En definitiva, la discusion y reivindicacion no deberia agotarse en el acceso a una asistente
personal para concurrir a un centro educativo. Esta situacion lo que hace es interpelar al propio
sistema educativo, sus respuestas y ausencias cuando quien “llega” irrumpe con la nocidn esperada
del/la estudiante “tipo”, representa el “anti-modelo” (Miguez, Sosa, 2017). Si se le niega al/a la
nifio/a concurrir a la escuela si no lo hace acompanado de asistente personal, lo que se le estd
negando es el derecho a la educacion. No solamente se le impide el ingreso fisico al
establecimiento, sino todo lo que supone a nivel social, pedagdgico e identitario ser parte del
mismo. Referir a la inclusiéon en la educacién cuando ella queda sujeta a un condicionante
(concurrir con asistente personal) es una falacia. Ademds implica una lectura y abordaje
reduccionista. Cuando se hace referencia a la inclusion como contraposicion de la exclusion'’, es
necesario contar con disponibilidad (al cambio, de recursos materiales y humanos) y a la apertura de
otras alternativas posibles. Alojar la diversidad de situaciones implica un doble movimiento que
pone en tension contradicciones. Es decir, implica considerar las situaciones (y caracteristicas)
individuales, pero a su vez trascenderlas, para comprender las determinantes sociales, politicas e
ideologicas que estan en juego. De esta forma, estd presente una doble dimension, la subjetiva

(disponibilidad, empatia, escucha) y objetiva (recursos materiales y humanos).

5.6 Desafios y barreras de la incorporacion de la asistente personal en el centro educativo

Las familias coinciden que el acceso a una asistente personal para sus hijos e hijas ha
conllevado més oportunidades que barreras. A pesar de ello, identifican algunos desafios que se
pueden sintetizar en tres sentidos: vinculados a los cambios frecuentes de asistentes personales, a la
situacién que implica incorporar a una persona a la dindmica privada y familiar, y finalmente al

centro educativo.

'7 La exclusion supone ausencia de reconocimiento, rechazo y no aceptacion de las diferencias (Xiberras, 1993).
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Sobre los cambios frecuentes de asistente personal, las familias aluden a uno de los
principales obstaculos, pues eso implica detener los procesos y comenzar “de cero” en cada
incorporacion. Mas alla de las inserciones individuales de la asistente personal, la politica de
cuidados no garantiza la continuidad de procesos. La asistencia personal para muchas de las
trabajadoras se configura como una salida laboral en el periodo de formacion de carreras terciarias o

universitarias, también ligadas a los cuidados, como por ejemplo Psicologia.

“Nosotros veiamos que ellos venian por un tiempo hasta que terminaran su carrera y
después se iban para continuar lo que habian elegido como estudio, y ahi nos teniamos

que otra vez abocar a la busqueda de otro asistente” (Entrevista 1).

Si como fuera expuesto en apartados precedentes, se trata de una tarea que supone cercania,
intimidad y confianza, de generar procesos respetando los tiempos singulares, es sustancial. En
relacion a esto ultimo, destacan como otra barrera la incorporacion en la dindmica familiar de una
persona externa. Se abren las puertas a la intimidad y privacidad del hogar, y para ello se requiere
de una persona que les confiera ademds de confianza, seguridad y tranquilidad. Aparece aqui la
dimension ética de la tarea, y la interrogante de como ello se plasma en los acuerdos de trabajo en
principio entre las familias y la asistente personal, pero también cuestionar qué rol juega la politica
de cuidados como marco en el cual desarrollan su funcion.

En relacion al centro educativo, reconocen como mayor barrera la dimension humana, donde
las posibilidades de participacion e inclusion estan sujetas a la buena voluntad del cuerpo docente y
direccion. La disponibilidad y la buena voluntad son aspectos fundamentales para habilitar procesos

inclusivos, sin embargo, no puede estar cefiido exclusivamente a ello.

“He escuchado que hay maestros que no aceptan asistente dentro del salon, que no la
quieren dentro del saléon, que lo tengan nifios si, pero en la hora de recreo que lo

acompafan el comedor y otras cosas” (Entrevista 4).

“En el centro educativo, porque lo que pasa en el centro educativo es que vos, eh... no

tenés voz ni voto” (Entrevista 6).
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Contrariamente a lo que sucedi6 con la mayoria de las familias, una de ellas relata que “los
problemas comenzaron” cuando empezd a concurrir la asistente personal (Entrevista 7), aludiendo a
la actitud de la docente, quien se “deslindo”.

Sin incurrir en ligerezas, y como ya ha sido sefalado, es posible esbozar que la
incorporacion de la asistente personal al aula interpela el rol docente en los procesos de educacion
inclusiva. Instiga a reflexionar en torno a los fundamentos teodricos-metodolégicos y
epistemologicos que sostienen las practicas docentes en contextos que apuestan y promueven la
diversidad. Para Skliar (2005), no se trata que la escuela o los maestros no estén preparados, sino
qué se entiende por “estar preparados” y cudl seria el camino de la formacion. Se necesita, de
acuerdo al autor, la experiencia que prevé la convivencia, y no solamente la formacién de indole
mas intelectual. En este sentido, alude a que si se contintia formando maestros/as que sélo suponga
un discurso racional del otro “pero sin la experiencia que es del otro, el panorama seguird oscuro y
esos otros seguiran siendo pensados como "anormales" que deben ser controlados por aquello que
"parecen ser" y, asi, corregidos eternamente” (Skliar, 2005, p.20).

La inclusiéon en el ambito educativo se sigue percibiendo y representando como un reto, el
cual tiende a producir mas “problemas” que oportunidades. En general, se limita a las adaptaciones
curriculares y formacion del equipo docente. Sin embargo, la realidad demuestra la necesidad de
trascender esa postura, trabajar con el resto del grupo estudiantil y lograr una educacién inclusiva
que conjugue las demandas y requerimientos de todos los actores, en este caso: infancias, familias,
cuerpos docentes y figuras de apoyo. Se necesita este diagndstico para avanzar en estrategias
efectivas y singulares. De acuerdo con Skliar (2015), la inclusién en la educacion supone
necesariamente conflictividad, afectarse y dejarse afectar. Implica una relacion educativa de
desconocimiento reciproco. Posicionarse desde esta perspectiva habilita resignificar la convivencia
en este espacio, y al decir del autor, colocar a la discusion la ética educativa que tensione la idea de
tolerancia o mera aceptacion del/la “otro/a” (reducida la idea de diversidad a este sentido).
Asimismo, posibilita superar abordajes cefiidos a la “burocratizacion del otro y de lo otro” que

crean situaciones de una “inclusion excluyente” (Skliar, 2005).

5.7 La asistencia personal como oportunidad para las familias y las infancias

La referencia a la asistencia personal como una oportunidad, tanto para las infancias como

para sus familias, se destaca en todos los discursos de las personas entrevistadas. Se reitera la

posibilidad que ha brindado acceder a la asistente personal para que las mujeres de las familias

dispongan de tiempo que dedicaban a los cuidados a otras actividades; pero, también, se constata
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que para las infancias ha supuesto la incorporacion de habilidades sociales y escolares que han
repercutido en el desempefio y desarrollo en las demds areas de la vida. La intervencion de la
asistente personal marca un hito en relaciébn a la aprehensiéon de habitos, reglas, pautas de
convivencia que trascienden el ambito educativo.

Concurrir horario escolar completo, la organizacion, el establecimiento de rutinas, pautas de

comportamiento son aspectos que se destacan.

“El no lograba sentarse. Es como un torbellino que siempre estd moviéndose
continuamente. Ahora lograban que ¢l se sentara, que llegara, que desayunara, que

entrara al comedor, porque tampoco queria entrar por el tema del ruido” (Entrevista 4).

“Logro ir al bafio solito también, ahora como que le damos vergiienza y le pide que lo
espere fuera. Pero todos los hébitos del colegio, si, se los ensefio el asistente (...). Le
organiz6 asi un monton, si, si. Yo tenia panico cuando hice cambio de escuela publica,
porque yo decia, qué va a ser, va a estar cuatro horas sentado, (...), me parecia como

algo re loco” (Entrevista 5).

“Antes no queria entrar a la escuela, iba solo, solo estaba, y claro, sabia que si le
pegaban o le comian las cosas y...” (Entrevista 4).

Nuevamente en este punto surge la figura de la asistente personal como “parche” del
funcionamiento del sistema educativo. Dicho sistema no da intrinsecamente respuestas a las
necesidades de este alumnado. Es preciso la llegada de una politica de cuidados, que ademas, como
ha sido afirmado, no se articula con la politica educativa.

Mas alld que la asistente personal desempefie sus funciones dentro del centro educativo, sus
acciones tienen impacto en las demds areas de la vida de los nifios y las nifias. Esta situacion es
particularmente valorada por las familias. Especificamente hacen referencia (Entrevista 7) a la
concurrencia a cumpleafios. Un evento tan habitual y naturalizado para las infancias, que sin
embargo para algunos/as nifios y niflas en situacion de discapacidad puede presentarse como un

desafio.

“Hoy es un nifio que sale a comer y se comporta, es un nifio que va a un cumpleafios y

se comporta, que es un nilo que se comunica, que no era lo esperado cuando
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empezamos, cuando le dieron el diagnostico (...) a nosotros nos salvo la vida. A Juan le
permitid tener una vida fuera de casa” (Entrevista 6).

La asistente personal se presenta como una referencia para los niflos y las nifias dentro del
centro educativo que permite establecer un vinculo de cercania, pero con objetivos claros en
relacion a su intervencion. Es decir, “desarrollan otras cosas que realmente, ni con la familia mismo
logran hacer” (Entrevista 8).

Un aspecto que resulta interesante destacar, remite al lugar del resto de los/as nifios/as en el
proceso de inclusion. Contrariamente a la vivencia de la inclusion como un problema, surge la

convivencia como motor fundamental para promover la diversidad humana.

“Sin el asistente hay cosas que te complicarian un poco, pero lo que es esa la parte
social yo creo que son los nifios mas que nada sus companeros lo que lo han ayudado

mucho en lo que es las habilidades propias sociales” (Entrevista 3).

Por consiguiente, se evidencia que la convivencia resulta la herramienta mas eficaz, y que
las representaciones y percepciones se van construyendo, aprehendiendo y transmitiendo social y
culturalmente. El ejemplo de los nifios, habla de la hospitalidad (Skliar, 2005), de la necesidad de
conversar, de estar juntos de diversas maneras, y de dar lugar a la incomodidad que eso puede
generar. Es preguntarse, siguiendo la linea del autor, qué significa estar juntos en las instituciones
educativas. Habla de la importancia de retomar la experiencia subjetiva, dar lugar a las

sensibilidades y promover la convivencia respetuosa y promotora de la diferencia.

5.8 Ser niiio/a en situacion de discapacidad. La experiencia situada desde las familias

Las infancias son foco del poder disciplinario, a partir del cual se producen modos
neoliberales de produccion de la subjetividad infantil. El creciente consumo guia conductas y
promueve formas “deseadas” de ser, estar y pertenecer. Mediante el mismo, se expanden discursos
que legitiman y fomentan determinados cuerpos. En el campo de la discapacidad, estos cuerpos se
presentan como lo “anti-estético” (Miguez, Sosa, 2017) Los nifios y nifias van construyendo su
identidad y subjetividad a partir de ser identificados como un problema, como un cuerpo que debe

ser restaurado.

“Decidimos que ¢l fuera a la escuela publica cuando iba a cursar primer aiio de escuela.

Y desde la direccion, cuando lo fuimos a anotar, nos dijeron, la directora nos dijo, que
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ella no podia agregarle un problema mas a la maestra porque tenia en esa clase un nifio
con autismo” (Entrevista 1).

Estas definiciones tensionan la concepcion y abordaje de las infancias como sujetos de
derechos. Se constrifien oportunidades mediante el cuestionamiento de las “capacidades”, que
ponen el juego el acceso a derechos basicos, como en este caso, la educacion.

Las referencias a las infancias en plural, pareceria no contemplar las situaciones de
discapacidad. El imaginario colectivo y sus representaciones sociales construyen una idea de
infancia, que en general no considera las situaciones de discapacidad. Esto se visualiza en varios
ambitos de la vida social, pero especialmente en la educacion. No es el “tipo de alumno” que el
centro educativo espera. Tampoco el/ la nifio/a que el parque o plaza aloja, ni el/la nifio o nifia que
puede practicar el deporte que le interese, o ver la obra de teatro que quisiera. El derecho a la
educacion, a la recreacion, a la cultura, etc. estan vulnerados y/o amenazados. Si tal como se
exponia en capitulos precedentes, todo conocimiento del mundo es corporizado (Mora, 2013), es
decir, estad sujeto a los lugares y posiciones que cada uno/a ocupa, ;qué posibilidades de proyectarse
tienen los nifios y nifias en situacion de discapacidad? ;Como construyen su subjetividad cuando lo
que reciben permanentemente remite al rechazo y a la no pertenencia?

Esta realidad se sostiene bajo la nocion que la discapacidad es un problema individual, por
lo tanto requiere de respuestas o soluciones individuales. El peregrinaje de las familias por centros
educativos, por los espacios terapéuticos, por la busqueda de recursos, etc., asi lo demuestran. “Si
vos puedes vivir en sociedad sos una persona normal, ahora, si no te adaptas a eso tenes un
problema y el problema es solo tuyo” (Entrevista 8).

Una de las familias al relatar y recordar el proceso vinculado a la inclusion en la escuela de
su hijo, se moviliza. En ese recordar surgen las barreras que han tenido que enfrentar y que alin
enfrentan. Ello alude al lugar de “pre-ciudadania” (Rojas, 2015) que atn ocupan las personas en
situaciéon de discapacidad, donde lo que se padece es el menosprecio, la subestimacion, el no
reconocimiento social que se expresa en las distintas barreras que enfrentan.

Algunas familias asocian la palabra discapacidad con enfermedad y en su lugar refieren a

“condicion” que entienden estard presente en sus hijos toda la vida (Entrevista 7).

“Yo no la tomo como una discapacidad sino como una condicion de vida que tiene mi
hijo que la va a llevar siempre. Pero, para mi, ellos todos pueden tener capacidades

extraordinarias, diferentes. Yo no lo hablo como discapacidad” (Entrevista 2).
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La discapacidad, desde esta perspectiva, surge asociada a una condicion biologica (Angulo,
2018), la cual no pretende ser negada, pero si situada en interaccion dialéctica con el entorno. A
partir de ese interjuego se configura la discapacidad, es decir, la situacion de desventaja,
desigualdad y opresion.

La diversidad es parte constitutiva del ser humano, y se encuentra en estrecha relacion con la
discapacidad, “es la diversidad en si misma me parece que es eso, es la diferencia entre personas”
(Entrevista 8)

En este sentido, la mirada de los nifios y las nifias resulta interesante, puesto que consolidan

la fundamentacion de la discapacidad como una construccion socio-cultural.

“El fue aceptado por los nifios que tenian cuatro afios (...) pero los adultos no. La

maestra me decia, no tengo las herramientas, no s¢ como tratarlo” (Entrevista 4).

“Hay una compafierita que le dice que Jose es el superhéroe de la clase. Es el que
escucha mas alto porque claro €l tiene mucha hipersensibilidad a los ruidos y todo eso.

Entonces la maestra se encargd mucho de explicar esa situacion” (Entrevista 2).

Resulta significativo detenerse en la mirada de las infancias. Un aspecto (hipersensibilidad
auditiva) que la sociedad adultocéntrica caracteriza como un “problema”, para los nifios y las nifias
se transforma en un “super poder”. Es decir, se modifica en una mirada positiva, en algo que la
sociedad en general caracterizaria como negativo.

Una situacion semejante sucede con el acceso a un diagnostico. Se establece una diferencia
entre considerarlo como un prondstico indiscutible que prefija destinos y proyectos, a la posibilidad
de brindar un estado de situacion que permita identificar las herramientas y apoyos necesarios para
el desarrollo de la vida cotidiana. De esta forma lo relataba una de las familias, “para mi el
diagnostico igual fue la llave que me abri6 puertas, no fue la definicion, porque a mi hijo no lo
define el autismo” (Entrevista 2).

Desde esta perspectiva, se evidencia una idea que antepone la infancia a un diagnostico o

condicidn, estableciendo que esto ultimo “no lo define todo” (Entrevista 2).
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“Hay una primera etapa que tiene que ver con Juan, qué vos decis que va a ser de su
vida, qué va a ser de €l, como se va a realizar, /por qué naci6 asi? ;jPara qué nacio asi?
(Para qué nacid? ;jPara qué nacid? ;Qué vida va a tener? Después que vos pasas €so, 0
sea, después que la vida te va llevando y te encontrds con gente en el camino y con
instituciones y con la habilidad misma del nifio que ves que bueno, que de repente hay
cosas que no hacia y las empieza a aprender, que la exploracion y decir, bueno, hay otro

tipo de vida, hay otro tipo de habilidades que a ¢l lo va a hacer feliz” (Entrevista 6).

Como ha sido expuesto a lo largo del andlisis, esta mirada no es la que representa a la
sociedad en general. Las familias identifican alli las principales barreras: “la sociedad y obviamente
las miradas, ;por qué llora? ;Y por qué se tira el piso? ;Y por qué no habla?”’ (Entrevista 5).
“Nosotros tratamos de pensarlo desde el paradigma social ;no? Ya que es el entorno el que de
alguna manera discapacita” (Entrevista 10).

El/la nifio/a en situacion de discapacidad es depositario/a de representaciones sociales
vinculadas a lo no esperado, a algo que no se produjo de acuerdo a lo estipulado. Como fuera
expuesto en capitulos anteriores, nace un/a nifio/a que no responde a lo que la sociedad espera y
que, ante la ausencia de la garantia de los derechos basicos, su existencia corre el riesgo de quedar
reducida a la mera rehabilitacion, transitando, pero no habitando ni perteneciendo a los diversos
espacios sociales.

Imbricado con esta realidad, se constata que las familias no se identifican con el término
discapacidad, inclusive muchas lo rechazan, resistiéndose a su uso, y aseverando su construccion

académica y experta, la cual perciben como alejada a la realidad que vivencian cotidianamente.

“Yo tengo un problema con la palabra discapacidad, a mi como que mucho no me gusta,
no me agrada (...). Como tenemos la incapacidad de hacer algo también tenemos la
capacidad de hacer algo. Entonces, bueno, como que la palabra discapacidad para mi

como que minimiza un poco lo que es las personas, porque no se le estan viendo cdmo
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esas capacidades que pueden tener y que pueden explotar. Como que por €so a mi no me

agrada” (Entrevista 3).

“Yo pienso que la discapacidad, que no me convence, no me gusta tanto la palabra,
entiendo que es lo que rompe con el molde, que se trata como lo general. Que tienen
como otros tiempos, que les lleva mas tiempo otras cosas, y todo eso. Pero en nuestro
caso, como padre, pues no ves como la discapacidad. Me parece que es una cosa que lo

ven los demds. Bien. Como padre, es tu hijo, y ta” (Entrevista 9).

“Yo no usaria tanto la palabra discapacidad. Yo a veces digo, capacidades diferentes,
porque s€¢ que tienen el potencial (...) pero yo siento que lo veo super inteligente,
porque tiene memoria fotografica, escucha musica, y se las sabe de memoria todo,
memoriza ruido, olor, y todo. O sea, como que su inteligencia es de otra forma, més alla

de la tipica...” (Entrevista 4).

“No es una discapacidad para mi (...) todos tienen fortalezas y capacidades en algunas

areas” (Entrevista 11).

Los discursos consensuados y propagados en torno a la discapacidad tienen efectos en la

vida cotidiana de las personas, a partir de los cuales se generan representaciones sociales y se

interiorizan concepciones complejas de desandar. Las formas de nombrar no son inocuas y se

encuentran estrechamente relacionadas con dichas interiorizaciones y con las posibilidades de

reconocimiento social. Conforme a ello, cabria preguntarse si hay una forma valida de nombrar y

reconocerse, coOmo y quien lo valida.
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La construccion de narrativas y relatos historicos sobre la discapacidad remiten a miradas
medicalizadas, a partir del cual se gesta socialmente una “necesidad” de “recuperar”, de modificar
cuerpos/mentes definidos como defectuosos. La produccion de estas realidades vienen
acompafiadas por saberes entendidos como expertos que promulgan précticas y técnicas que
re-habilitan; es decir, que habilitan nuevamente, restituyen, reponen o restauran algo que no tenian.
Se parte de una lectura negativa de esa otredad. Esto implica que no solamente se modelan cuerpos,
sino que estos expertos “ingenieros del alma humana” (Rose, 1990), gobiernan subjetividades.

Como se analizaba en el primer capitulo, la construccion de identidad y subjetividad se
establece mediante una relacion dialéctica entre como me reconozco a partir de como la sociedad
me conoce y reconoce (Scribano, 2007). Por consiguiente, en una sociedad que fomenta el éxito y
determinada estética mediante la produccion de una belleza hegemonica, ninguna persona desea
reconocerse ni pertenecer a colectivos que exhiban lo contrario. La desigualdad estd “hecha
cuerpo” en la sociedad. No se valora ni favorece la diversidad como acto politico. Esto demuestra la
necesidad de interpelar las relaciones de saber/poder y considerar los cuerpos disidentes como

espacio en si mismos de disputa y resistencia.
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6. Reflexiones finales

“Para mi son auxiliares de vida (...) una persona que te auxilia a vivir,

o sea, desde lo mas basico como no sé, comer un plato de comida, sentarte al solcito,
estar en un aula, o sea, todo ese tipo de cosas, o sea, que va mas alld de ser una
asistencia personal, que el nombre es precioso pero en

realidad son auxiliares de vida. Son asistentes de vida...”

(Madre de estudiante asistido, 9 anos)

La demanda de una politica estatal que responda a las necesidades de las cuidadoras y
personas en situacion de dependencia, a la luz de las transformaciones expuestas, fue evidente.
Particularmente en el campo de la discapacidad, la implementaciéon del Programa Asistentes
Personales, implico un hito clave para los colectivos, sus reivindicaciones y reconocimiento.

Mas alla del “aterrizaje” de la asistente personal en las escuelas, actualmente se presenta
como una figura bastante instalada en los escenarios educativos. De hecho, la mayoria de los hijos e
hijas de las entrevistadas cuentan con escasa o nula concurrencia sin asistente personal. Esta
realidad supone la necesidad de una revision del rol y de la politica publica que lo enmarca. Las
distintas demandas y formas en las cuales se despliega esta figura requiere una evaluacién que
involucre a los distintos actores (vinculado a la politica de cuidados, a la educativa, a las familias y
las infancias asistidas) y que impacte en las necesidades de formacion y en las condiciones
laborales.

En tal sentido, instalar espacios de coordinacion formales entre todas las partes, asi como
estipular planes de trabajo individualizados y evaluaciones de proceso de los mismos se presenta
como una oportunidad para establecer acuerdos de trabajos claros, que organicen y estipulen la
tarea. No se plantea con esto, estandarizar propuestas y abordajes. Se reflexiona como una
oportunidad para generar bases comunes en torno a lo que le corresponde realizar (o no) a la
asistente personal. La flexibilidad es una de las principales caracteristicas reconocidas por las
familias en relacion al vinculo laboral y al propio desempefio de la funcion de la asistente personal.

La asistencia personal supone un vinculo laboral caracterizado por la cercania y la
intimidad. Se constituye en una figura de proximidad, mas alld que desempeiie sus funciones en el
centro educativo. Su presencia irrumpe en la vida cotidiana de las familias e implica una
reorganizacion en las dindmicas de cuidados. Es una figura externa que debe establecer un vinculo
de confianza con el/la nifio/a asistido/a que le permita conocerlo/a. Para las familias, que sus hijos e
hijas concurran a la escuela acompafiados/as de una asistente personal les confiere tranquilidad y
seguridad. La escuela por si misma y sus funcionarios/as no le estarian generando esas sensaciones.
La atencion individualizada que implica la asistencia personal les asegura que sus hijos e hijas seran

atendidos/as adecuadamente ante cualquier situacién que lo requiera, sea ésta de tipo educativa,
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como deportiva, recreativa o tan cotidiana como asegurarse que merienden, almuercen o concurran
al bafio cuando lo dispongan.

La escuela puede constituirse en un espacio que favorezca la convivencia, un lugar donde
proyectarse a partir de la promocion de diversos intereses y saberes, o contrariamente, funcionar
como un lugar que constrifie oportunidades, genera procesos excluyentes y etiqueta identidades. Por
ende, cuando se hace mencién a la inclusion de nifias y nifios en situacion de discapacidad y
dependencia en la educacion, la discusion no deberia agotarse en el acceso a una asistente personal.
Para que el proceso de inclusion no quede reducido a la figura de la asistente personal es preciso
identificar las barreras, pero también los recursos y oportunidades que brinda el propio sistema
educativo. La escuela en si misma es un espacio que aloja diversidad, alli confluyen pluralidad de
intereses, de condiciones sociales, econdmicas, de realidades familiares, etc. Potenciar este aspecto
resulta un elemento significativo para favorecer una educacion inclusiva.

La propia dindmica de un centro educativo conlleva cambios permanentes (del cuerpo
estudiantil, del equipo docente, de las familias, etc), por lo cual la definicion de estrategias de
trabajo que permitan sostener procesos y no depender de la “buena voluntad”, es un elemento
conveniente. Precisamente, esto ultimo identifican las familias que es lo que prevalece en el transito
educativo de sus hijos/as. En general, las familias no suelen identificar barreras en el desarrollo
especifico de la tarea de la asistente personal, sino que las vinculan a factores externos como lo son
los cambios frecuentes de asistentes personales (relacionado a condiciones laborales), y actitudes
hostiles de los centros educativos hacia el proceso de inclusion (que involucra la presencia y tarea
de la asistente personal) No obstante, también surge un componente mas interno, que remite a la
incorporacion de una figura de tanta intimidad y cercania a la dindmica familiar.

Es en este escenario de cambios y de ausencia de respuestas por parte de muchos centros
educativos que la figura de la asistente personal se reconoce como mediadora entre la escuela y las
familias. Su incorporacion supuso para las familias un evento clave que ha modificado sus
trayectorias vitales. Concretamente para las infancias ha implicado la incorporacion de habilidades
sociales y escolares vinculadas a la posibilidad de concurrir horario escolar completo, organizar la
jornada, establecer rutinas y pautas de comportamiento. En este punto es posible identificar dos
dimensiones vinculadas al accionar de la asistente personal. Por un lado, uno remite al propio
sistema educativo (cumplimiento del horario escolar es responsabilidad del centro educativo, no del
asistente personal). Muchas familias aluden que sus hijos/as no podrian concurrir a horario
completo sin acompafamiento de su asistente personal. No hay un dispositivo de apoyo por parte
del centro educativo para aquellas infancias que lo requieran, por el contrario, las respuestas quedan
sujetas a las posibilidades de accionar de las familias. Por otro lado, una dimension que refiere

concretamente a los efectos de la actuacion de la asistente personal. Es decir, si bien no
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necesariamente es su objetivo promover habilidades y establecer pautas de comportamiento, al
generar acciones que fomenten la autonomia habilitan procesos de inclusion social y espacios de
convivencia.

La construccién de autonomia posee un caracter colectivo. Las posibilidades de accionar
estan sujetas a las oportunidades e intercambios con el entorno. Esto resulta sustancial para colocar
el foco en las barreras de ese entorno en tanto condicionante. Asimismo, esta mirada conduce las
intervenciones a identificar apoyos en lugar de “carencias”.

Entonces, mas alla del lugar en el que la asistente personal desarrolle sus funciones (escuela,

hogar, espacios recreativos, etc), sus acciones repercuten en otras esferas de la vida. Por ende,
reflexionar sobre los limites de su intervencién como sus repercusiones, conlleva a reconocer la
variedad de acciones y practicas que supone esta labor, y poner en tension la formacion recibida en
funcion de la diversidad de situaciones de dependencia y discapacidad.
Asimismo, es necesario promover en la agenda publica, politica y académica una perspectiva de
género que no solamente reconozca las tareas de cuidados, sino que sea legitimamente acompafnada
de valorizacion social, econdomica y humana. Este analisis debe estar necesariamente situado en el
contexto que considera las tareas de cuidados ligada a mandatos afectivos e irrenunciables.

Por consiguiente, el recorrido del/la lector/a por este documento procuro ser un insumo para
el debate, andlisis y discusion de la asistencia personal en los centros educativos de Educacion
Primaria desde la mirada de las familias. Tuvo (y tiene) la intencionalidad de generar puentes entre
la academia, las familias y las personas en situacion de discapacidad y dependencia. Ellos y ellas,
como actores principales de toda esta realidad. En este sentido, una de las interrogantes presentes a
lo largo de toda la produccion de la tesis fue: ;para quién escribo? Esto implico un desafio
académico y personal. Generar insumos que aporten a la reflexion colectiva y que trascienda el
ambito academicista es uno de los objetivos personales que motivd a investigar en torno a la
tematica.

La investigacion evidencia, de acuerdo a la perspectiva de las familias, un alejamiento de la
academia en relacion a la discapacidad y las situaciones de dependencia asociadas. Sustentan que se
establece desde un saber experto formas de nombrar y abordar las situaciones de discapacidad que
no necesariamente los representan como familias y personas que viven esa realidad. Esa distancia
también es identificada en relacion al disefio, implementacion y evaluacion de la politica publica, en
este caso concretamente la politica de cuidados y la educativa. Entonces, ;existe una narrativa
valida, experta e instituida sobre la discapacidad? Como fuera expuesto, inclusive identificar la
mirada social desde el ambito academicista no supone necesariamente que ello se materialice en la

realidad de las personas en situacion de discapacidad y en el ejercicio real de sus derechos.
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Las disputas de sentidos y los debates tedrico-metodologicos en torno a la temdtica se constituyen
en insumos sustanciales para colocar en la agenda publica la discapacidad. No obstante, esas
discusiones no deberian ser ajenas a las personas que viven esa situacion, no tendrian que ceflirse
exclusivamente al &mbito académico. No solo se trata de levantar y replicar su voz, sino de que sean
parte real de esos procesos, que los habiten, produzcan y promuevan. Mas alld de experiencias
concretas e interesantes que se realizan y que fomentan la participacion efectiva de personas en
situacion de discapacidad y dependencia, aun persiste el desafio para la academia de re-pensarse
desde sus producciones. Algunas interrogantes que surgen son: jpara quien escribe? (;escribimos?)
(De qué forma lo hace? ;Sus productos son accesibles y responden a las necesidades de las
personas en situacion de discapacidad? Las eventuales respuestas implican posiblemente una
revision critica de lo producido en la presente investigacion.

Retomar la dimensidén subjetiva en las producciones académicas es fundamental para
promover la construccion de multiples trayectorias vitales y tensionar la vision social imperante de
la discapacidad tefiida atin de percepciones vinculadas a la tragedia, la lastima, el padecimiento, el
dolor.

Se aprehende el mundo a partir de los roles y posiciones que cada uno/a habita (o le
“permiten” habitar). En efecto, resulta interesante identificar las narrativas construidas sobre la
discapacidad y los sujetos que transitan esa situaciébn, mds aun cuando se conjuga con la
dependencia. Desde alli es posible reflexionar en torno a lo que produce socialmente la palabra
discapacidad. Esto tanto en el plano material (acciones u omisiones) como afectivo y emocional.
Mas alla de lo dispuesto a nivel normativo, alin socialmente se interiorizan nociones en torno a la
discapacidad que remiten a un problema individual. En consecuencia, se requieren respuestas
individuales que culminan, en este caso, por extensos recorridos de las familias por centros
educativos, por espacios terapéuticos, por la busqueda incansable de recursos y respuestas.

La perspectiva de las familias permitié demostrar que, mas alla de la conquista de derechos,
sigue presente la reivindicacion por el reconocimiento de las personas en situacion de discapacidad
como sujetos politicos. En un plano discursivo se alude permanentemente a la “diversidad”, a la
“inclusion”, a la “igualdad”. Sin embargo, las distintas vivencias de las familias permiten afirmar
que dichos términos carecen de contenido y se alejan de la realidad que ellas transitan. En el campo
de la educacion, ello se refleja cotidianamente, lo cual no representa un descubrimiento innovador,
pero si un elemento necesario a resaltar debido a los efectos que produce en la vida cotidiana de
muchas familias.

Durante el proceso que implico la realizacion de esta investigacion en Uruguay comenzaba
el afio lectivo y con ello fue ineludible preguntarse quienes quedaban por fuera. No solamente

aquellos nifios y nifias que no accedian a la prestacion de una asistente personal, sino también
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reflexionar en torno a aquellas situaciones que atn estando dentro del establecimiento educativo,
quedaban al margen o por fuera de las propuestas pedagogicas, recreativas y sociales. Esto deja en
claro algo que en principio se presenta como una contradiccion: ain estando dentro de la escuela, se
puede quedar afuera. Un ejemplo de ello es la realidad del colectivo de personas sordas cada
comienzo de clases, puesto que no todos los centros educativos que lo requieren cuentan con
intérprete de lengua de sefias o no lo disponen en los tiempos necesarios. Entonces, mientras se
promueve la formacion continua y permanente, mientras mas nifios y nifias concurren mayor
cantidad de horas a la escuela, realizan tareas y propuestas extra-curriculares, los nifios y las nifias
en situacion de discapacidad y dependencia y sus familias reivindican el acceso al sistema
educativo, y los recursos necesarios para su permanencia. En consecuencia, se consolidan politicas
educativas expulsivas y hostiles para una parte de las infancias que no representan “lo esperado” en
el escenario educativo de la llamada educacién “comun”. Se establece la educaciéon como una
obligacion y como un derecho, pero el Estado no prevé el acompafiamiento y respuestas para
muchas infancias. En este contexto, las familias experimentan el sentimiento de soledad durante el
proceso que implica el transito por la educacion de sus hijos e hijas.

Para que la educacion refuerce su caracter integrador y no promueva un espiritu selectivo, es
necesario incorporar en su analisis y abordaje la perspectiva interseccional, que amplie la mirada y
posibilidades de accion. Que, al decir de Skliar (2015), aloje la diferencia, en lugar de expulsarla o
relegarla. Historicamente la atencion de las infancias en situacion de discapacidad en la educacion
estaba caracterizada por procesos de integracion y/o segregacion. Primaba la idea que la escuela
para el/la estudiante en situacion de discapacidad era un lugar exclusivamente de “socializacion”,
no necesariamente de incorporacion de saberes y aprendizajes pedagodgicos. Esta situacion que
parece estar lejana en el tiempo, es identificada por muchas familias previa a la incorporacion de la
asistente personal en la escuela. La llegada de la asistencia personal al aula permite de alguna
manera resignificar el sentido y lugar de la escuela para los nifios y nifias en situacion de
discapacidad y dependencia. La expectativa no estd puesta Unicamente en la socializacion
(dimensioén importante, pero no exclusiva), sino en la convivencia; y convivir implica ser parte de
las propuestas sociales, pero también pedagodgicas, las culturales, las deportivas y recreativas.

Retomar la voz de las familias supuso referir a experiencias subjetivas. Sus trayectorias, sus
recorridos y luchas demuestran practicas disruptivas que generan resistencias a lo instituido. La
discapacidad como resistencia y lugar de disputa a lo establecido resulta un supuesto sugestivo. En
particular, porque cuestiona las formas estandarizadas y esperables de ser y estar en el mundo;
interpela las creencias y los saberes externos (a la situacion) y establecidos (religiosos, académicos,
expertos). En el ambito educativo, debate y coloca en tension al propio sistema. Se expresa como

“sintoma” de las ausencias y desigualdades.
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Con el objetivo de no reducir el andlisis a la figura de la asistente personal y que ello
conlleve a responsabilidades exclusivas en lo que respecta al desempefio de su tarea, este trabajo
procur6 situar la asistencia personal en el marco de una politica de cuidados, que como toda politica
publica es creadora de subjetividad y estructura de sensibilidades. Al decir de De Sena y Mona
(2014), la misma instituye y reproduce estereotipos de sujetos, de familias, de emociones que
influyen y afectan la forma a partir del cual los sujetos se vivencian. Esto resulta interesante en
tanto una tarea que como fuera mencionado implica cercania, intimidad y donde se ponen en juego
emociones y afectos, mas alla del vinculo laboral. Entonces, es preciso reconocer qué emociones se
despiertan en el encuentro con el otro; encuentro que no deja de ser asimétrico en lo que al poder
concierne. Esto implica, al decir de las autoras, reconocer que las politicas publicas consolidan
formas de ser, de hacer, de habitar, de sentir, de percibir.

Esto ultimo resulta de particular relevancia al considerar que estructuran emociones para
quienes participan como “beneficiarios” (infancia en situaciéon de discapacidad y dependencia),
como para sus familias y las propias asistentes personales. De modo que la politica de cuidados, en
tanto medida paliativa que no va resolver las situaciones estructurales de un sistema educativo que
excluye, rechaza y segrega, se transforma en una accidon que contiene y reproduce lo mismo que
desde lo discursivo pretende eliminar; transfiriendo, al decir de Cena (2014) mas alla de recursos
humanos, modos conductuales de ser y estar en sociedad, comprometiendo el régimen de
sensibilidad de los sujetos intervenidos.

Las luchas de las familias y personas en situacion de discapacidad no concluyen con la
conquista de una ley o el acceso a una prestacion o derecho. Si bien la aprobacion y posterior
ratificacion de la Convencion de los derechos del nifio y la Convencion de los derechos de las
personas con discapacidad simbolizan un punto de inflexidén en la perspectiva y abordaje de las
infancias y la discapacidad, no resuelven todos los dilemas, es decir, no suponen necesariamente
garantias en el cumplimiento de los derechos establecidos alli. No soluciona el problema de la
representacion politica de las infancias (Carli, 2017), ni el de las personas en situacion de
discapacidad. Conforme a esta realidad, se argumenta la pertinencia de situar la discusion partiendo
de la voz de quienes la transitan. Iniciar desde las representaciones sociales de las familias, en tanto
medio para aprehender el mundo, y comprender sus relaciones con el entorno significd un aporte
sustancial a la tematica estudiada. También supuso un recorte en funcion de la delimitacion del
objeto de estudio. La perspectiva de los propios nifios y nifias involucrados se constituye como una

linea de investigacion necesaria.
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8.Anexos

Cuadro entrevistas realizadas:

N.° Referente [Edad nifio/a Departamento Situacion de Centro educativo
entrevista |[Familiar discapacidad
1 Madre 13 afios  |Paysandu Intelectual (sindrome de|Escuela especial y trayectoriaj
down) y auditivalen colegio privado.
(sordera bilateral)
2 Madre 7 afos Florida Trastorno del Espectro[Escuela publica comun conl
Autista (TEA) trayectoria modalidad
compartida con la escuela
especial
3 Madre 10 afios Florida TEA Escuela especial
4 Madre 7 afos Salto TEA severo Escuela especial
5 Madre 8 afos Montevideo  [TEA Colegio privado
6 Madre 13 afios Salto sordo-ceguera Escolaridad mixta (publica)
comun y especial

o9&



7 Madre 6 afos Salto TEA Colegio privado
8 Madre 0 afios Montevideo  |Paralisis cerebral Escuela especial
9 Madre 15 afios Salto Sindrome de down Colegio Privado
10 Madre 0 afos Montevideo  |[TEA Escuela comun publica
11 Madre 13 aflosfMontevideo  [Asperger Escuela publica comiin

Pauta entrevista a referentes familiares

Fecha:
Modalidad:

Departamento:

Vinculo con el/la nifia/o:

Referencia de la entrevista:
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(Speech de presentacion y objetivos de la investigacion)

Preguntas guias:

10.

11.

12.

13.

14.

15.

LA partir de qué momento (nombre del nifio/a) asiste a la escuela con Asistente Personal?
(Como se identifico esa necesidad?

(Cuantos afos tiene (nombre del nifio/a)? ;En qué situacion de discapacidad se encuentra?
(A qué tipo de centro educativo concurre? (publico/privado/comun/especial) ;Siempre
concurrio al mismo centro educativo?

(Como fue su experiencia previa a concurrir con Asistente Personal?

(Como fue el proceso de seleccion de la Asistente Personal? ;La familia consider algin
criterio especifico? (género, formacion, etc)

(Cuadles son los acuerdos de trabajo entre la familia y la asistente personal?

(Cual es la relacion entre la familia y la asistente personal?

(Qué rol ocupa la familia en la definicion de las tareas de la asistente personal? ;(nombre
del nifio/a) participa de alguna forma en la definicion de esas tareas?

(Como se produjo la llegada de la asistente personal al aula?

(De qué manera se coordina entre la asistente personal, el centro educativo (maestras,
direccion, equipo técnico, etc) y la familia?

(ldentifican cambios en el desempeino escolar (nombre del nifio/a) con la incorporacion de
la asistencia personal en el aula? ;Cuales?

(ldentifican cambios en el desempeio social (nombre del nifio/a) con la incorporacion de la
asistencia personal en el aula? ;Cuales?

(Cuales son los mayores desafios que han identificado en todo el proceso?

(Qué oportunidades les ha brindado la asistencia personal a (nombre del nifio/a) y a Uds.
como familia?

Finalmente, ;Qué entiende Ud por Asistencia Personal? ;Y por discapacidad?
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16. ; Algo mas que le gustaria agregar o que no fue consultado?
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