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1. Introduccién: conceptualizaciones, marco normativo y
contexto argentino

El propésito central de este estudio es recuperar las historias de cuidados
y apoyos de Familias con integrantes con discapacidad de distintas
localidades de Argentina para identificar las barreras que enfrentany las
estrategias que emplean para afrontarlas. De esta manera, se busca
informar, sensibilizar a los lectores y generar conocimiento situado que
contribuya al disefio de politicas publicas basadas en evidencia.

Elinforme se estructura a partir de un recorrido que combina marcos
conceptuales, analisis normativo y evidencia empirica. En primer lugar, se
presentan las nociones clave sobre discapacidad, cuidados y apoyos, junto con
menciones al contexto institucional y normativo argentino. Luego se
explicitan los objetivos y la estrategia metodolégica de la investigacién. A
continuacion, se abordan las experiencias de maternidad y paternidad
atravesadas por la discapacidad, atendiendo a los estigmas, las desigualdades
territoriales y econémicas y las brechas de género. El trabajo profundiza
después en las dindmicas cotidianas de los cuidados y apoyos, la sobrecarga
que recae en las fFamilias —en particular en las mujeres—y las tensiones entre
cuidado, tiempo y trabajo remunerado. Asimismo, se analizan las principales
barreras para acceder a derechos y apoyos. Finalmente, se exploran los
significados que las familias atribuyen al cuidado, las estrategias que
despliegan para afrontar esas barreras y las demandas que se identificaron en
el recorrido para poder acceder a cuidados y apoyos de calidad.

Los cuidados son un conjunto de practicas cotidianas que hacen posible la
vida, permitiendo “mantener el bienestar y participar en la sociedad con
dignidad y autonomia”’. Lejos de ser un asunto privado o individual, implican
siempre relaciones sociales con dimensiones materiales, morales y afectivas
que se entraman en una organizacion social?. Estas acciones pueden incluir la
asistencia directa o acompanamiento en las actividades cotidianas
(alimentarse, vestirse, etc.), ademas de la gestion de las condiciones 'y
elementos necesarios para que esas actividades puedan llevarse a cabo
(trabajo doméstico, pagos de servicios, adquisicién de insumos, etc.), asi como
una cuota no desdenable de trabajo emocional.

Al mismo tiempo, el cuidado se reconoce como un derecho humano que
comprende “el derecho a cuidar, a ser cuidado y al autocuidado3”. En funcién
de ello, los cuidados son asuntos publicos que involucran a la sociedad civil, al
Estado, al mercado y a la fFamilia. Sin embargo, existe una fuerte tendencia a



que sean las familias y, dentro de ellas, las mujeres, las principales
responsables de esta labor, debido a la influencia de los roles de género
tradicionales y las expectativas impuestas por la sociedad.

Los apoyos son aquellos medios de asistencia que pueden requerir las
personas con discapacidad para la vida cotidiana, tales como la asistencia
humana o animal, los dispositivos técnicos y tecnoldgicos, entre otros (para
ejemplos de los distintos tipos de apoyo ver Recuadro 1). Estos apoyos
contribuyen a que las personas con discapacidad puedan tomar decisiones,
comunicarse, movilizarse, acceder a espacios de trabajo y servicios publicos,
etc., con autonomia e independencia, decidiendo en todo momento sobre el
tipo, laintensidad y la forma de asistencia que buscan y reciben. Las formas de
apoyo son multiples y diversas, pero en particular, la asistencia personal es
clave en la garantia de que las personas con discapacidad puedan vivir de
acuerdo a sus preferencias®.

La nocién de apoyo introduce un matiz que es central a la nocion de cuidado, y
que remite a la voz y decisién de quienes requieren (pero también brindan)
asistencia. Por ejemplo, las personas con discapacidad pueden requerir
apoyos para llevar adelante los cuidados de sus hijos e hijas®. Asi, si bien
conceptualmente ambas nociones refieren a cuestiones diferentes, en la
practica se superponen, por lo que cada vez mas, desde diversos organismos,
se habla de “cuidados y apoyos”S.

Los nifnos, nifas y adolescentes, especialmente en su primera infancia, son uno
de los grupos que mas requieren cuidados y apoyos’. Y, aunque todas las
personas prestamos y requerimos cuidados a lo largo de nuestra existencia, la
presencia de una discapacidad en la familia particulariza profundamente
esta experiencia. En general, se traduce en mayores desafios, o cual
también condiciona Fuertemente las posibilidades de autocuidado de quienes
cuidan, especialmente si quien lo hace es una persona con discapacidad. A su
vez, en muchas ocasiones, la existencia de barreras para la participacion de
este sector de la poblacion genera la necesidad de mayores apoyos para
sortear las mismas.

Estos desafios varian segun la edad, el nivel socioeconémico, el género, el
lugar de residenciay el tipo de discapacidad, entre otras variables que
interseccionalizan la experiencia de la discapacidad y dan como resultado
trayectorias de vida diversas. Frente a esta realidad, las familias en situacion
de discapacidad llevan adelante diariamente complejas tramas de cuidados y
apoyos, a menudo invisibles para la ciudadania general®. Habitualmente, al
pensar en quienes ejercen los cuidados, se asume un “cuerpo/mente capaz”,
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excluyendo la posibilidad de que personas con discapacidad asuman esa
responsabilidad®. Del mismo modo, las précticas de crianza suelen concebirse
en funcién de nifas, ninos y adolescentes sin discapacidad™®. Estos prejuicios
pasan por alto la diversidad de formas de brindar y recibir cuidados y apoyos,
por lo que es crucial visibilizar las dinamicas cotidianas que enfrentan estas
familias e incluir este tema en la agenda publica.

En los ultimos anos, la tematica de los cuidados fue adquiriendo volumen en la
agenda publica, a tal punto que en varios paises de Latinoamérica se
encuentran en discusién o en marcha sistemas de cuidado. Mas
recientemente, los contenidos y alcances del derecho al cuidado han sido
abordados por la Corte Interamericana de Derechos Humanos, la cual se
expreso reconociendo al derecho al cuidado como un derecho de todas las
personas y planteando la necesidad de que los Estados adopten medidas que
disminuyan las inequidades, por ejemplo, mediante sistemas publicos de
apoyo que reconozcan, valoren y redistribuyan estas tareas'.

En paralelo, desde la sociedad civil se han realizado esfuerzos por visibilizar las
desventajas que enfrentan las fFamilias en situacién de discapacidad en
relacién con los cuidados y apoyos, impulsando este tema en la agenda local e
internacional desde una perspectiva de derechos'? que busca superar las
miradas paternalistas y patologizantes, propias de un modelo individual,
médico o rehabilitador que reduce la discapacidad a una tragedia médica
personal. Estos esfuerzos hacen eco del consenso normativo internacional que
reconoce a la discapacidad como una cuestion de ciudadania y derechos
humanos'#, plasmado en la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD), aprobada en 2006". La CDPD consolidé este
cambio de paradigma sobre la discapacidad, gracias al proceso participativo
inédito que implicé su elaboracion, en el cual las propias personas con
discapacidad, a través de sus organizaciones, tuvieron un rol protagénicoy
participaron activamente en la redaccion de su texto'®. En Argentina, la CDPD
fue ratificada en 2008 (Ley 26.378) y en 2014 adquirio jerarquia constitucional
(Ley 27.044).

Recuadro 1: La discapacidad como construccion social: barreras
y apoyos

. ;Por qué la discapacidad es una construccion social?

o Porque no son las condiciones fisicas o mentales de una persona
lo que genera la discapacidad, sino la falta de adaptacion del
entorno y la persistencia de barreras (fisicas, actitudinales o
comunicacionales) impuestas por la sociedad'’. Si el entorno
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estuviera disefado para la diversidad funcional’8, la deficiencia
no limitaria la participacion. En linea con la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), se
entiende que el verdadero obstaculo que enfrentan las personas
con discapacidad son las barreras que pone la sociedad. La CDPD,
siguiendo el Modelo Social de la Discapacidad, define a las
personas con discapacidad como “aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (Articulo1). Los paises que ratifican la
CDPD se comprometen legalmente a eliminar barrerasy a
garantizar los apoyos necesarios para que las personas con
discapacidad puedan vivir con autonomia.

Conceptos clave del Modelo Social de la Discapacidad

¢Qué es una deficiencia?

Es una caracteristica del cuerpo o la mente de una persona
(por ejemplo, la incapacidad de comunicarse de manera
oral, de caminar, etc.) y que expresa la diversidad de
formas de estar y funcionar en el mundo.

¢{Qué es una barrera?

Es cualquier obstaculo que impide a una persona con
alguna deficiencia participar plenamente en la sociedad.
Por ejemplo, la ausencia de rampas o la creencia de que
una madre con discapacidad no puede cuidar a su hijo/a
porque se halla “imposibilitada” para hacerlo.

¢{Qué es un apoyo?

Consiste en la asistencia que una persona necesita para
realizar sus actividades cotidianas y participar en la
sociedad en forma auténoma.

Tipos de apoyos: Dentro de los apoyos individualizados'?,
los mas frecuentes son la asistencia humana (como la
asistencia personal para banarse o cocinar), asistencia
animal (como un perro guia), intermediarios (como
intérpretes en lengua de sefas), ayudas técnicas (como
una silla de ruedas, audifonos o implantes cocleares, o
adaptaciones del entorno como rampas o botones de
apertura automatica), dispositivos, y tecnologias de apoyo
(ej. para la movilidad o comunicacién, como controles para




sillas eléctricas, un lector de pantalla o un comunicador
aumentativo para expresarse).

Funciones: Proporciona asistencia para la adopcion de
decisiones, la comunicacion, la movilidad, el acceso a
servicios generales (salud, educacion, justicia) y el sistema
de vida (vivienda y ayuda doméstica).

Importancia de los apoyos: Contribuyen a lograr la
autonomia, son fundamentales para que las personas con
discapacidad puedan tomar sus propias decisiones y viviry
participar plenamente en la comunidad?®. En el &mbito de
los cuidados, liberan los esfuerzos que dedican las Familias
en la provision de ciertos cuidados y contribuyen a evitar
la institucionalizacién. Ademads, promueven el
autocuidado para las personas con discapacidad. La
obligacion de los Estados a adoptar medidas para que las
personas cuenten con apoyos esta reconocido en la CDPD
(Recuadro 2); por lo tanto, deben ser considerados como
un derecho y no como una forma de atencién médica o de
beneficencia.

Los apoyos en Argentina

A pesar de estar reconocido en la CDPD, el derecho a contar con
apoyos?' no se encuentran regulados completamente por la
legislaciéon interna argentina. Algunas leyes y programas
contemplan la provisién de ciertos apoyos, en circunstancias
especificas:

La Ley 24.901 que regula el Sistema de prestaciones
basicas en habilitacion y rehabilitacion integral a favor
de las personas con discapacidad, reconoce la figura de
asistencia domiciliaria (incorporada al articulo 39 inciso
d, por la ley 26.480) y establece que se deberd otorgar
cuando “Por indicacion exclusiva del equipo
interdisciplinario perteneciente o contratado por las
entidades obligadas, las personas con discapacidad
recibirdn los apoyos brindados por un asistente
domiciliario a fin de favorecer su vida auténoma, evitar su
institucionalizacién o acortar los tiempos de internacion”.
Cabe aclarar que la asistencia domiciliaria es una forma de
apoyo, pero no es la Unica que una persona puede
requerir, ya que los apoyos para la vida cotidiana pueden
abarcar varios ambitos. El mismo sistema también permite
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el acceso a otras clases de apoyo como por ejemplo,
productos de apoyo o docentes de apoyo en el ambito
educativo.

Por otro lado, el Cédigo Civil y Comercial de la Nacién
(Articulo 43) y algunas leyes nacionales, como la niUmero
27.610, garantizan el derecho a solicitar apoyos para la
toma de decisiones en algunos casos particulares (Articulo
9).

En algunas regiones, como la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, funciona un Programa?2 que, a través de una figura
de asistente personal, brinda apoyo para hacer tramites, ir
al médico, viajar en transporte publico, hacer salidas
recreativas y otras actividades de la vida diaria.

Recuadro 2. ;Qué dice la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) sobre los cuidados y apoyos?

El Articulo 23 garantiza el derecho al respeto del hogar y la fFamilia,
asegurando que las personas con discapacidad no sean separadas de
sus hijos y/o hijas por motivos de discapacidad, lo que implica que los
Estados deben proveer los apoyos adecuados para mantener la unidad
familiar y el ejercicio de los derechos parentales; aspecto también
consagrado en la Convencion sobre los Derechos del nifo
(Predmbulo, Arts. 8y 9). El Articulo 19 garantiza el derecho a la vida
autonoma e independiente y reconoce expresamente la obligacién de
prestar apoyo.

El Articulo 6 reconoce que las mujeres y niias con discapacidad
estan sujetas a multiples Formas de discriminacion. Sobre esto, el
Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad en su
Observacion General nim. 3 refuerza la obligacién de adoptar
medidas para eliminar las practicas discriminatorias y asegurar el
disfrute en igualdad de condiciones de todos los derechos y libertades.
Asi, sostiene que, por ejemplo, la denegacién de mecanismos
accesibles en el lugar de trabajo que le permitan a una mujer con
discapacidad amamantar a su hijo o hija, configura un acto de
discriminacion por la denegacion de ajustes razonables que el Estado
debe garantizar?3.

El Articulo 7 asegura a los nifas y nifios con discapacidad el pleno
goce de derechos y libertades en igualdad de condiciones, priorizando
su interés superior y su derecho a expresar libremente su opiniéony a
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recibir asistencia apropiada. En la misma linea se expresa la Convencion
sobre los Derechos del Nifio, que en su Articulo 23 reconoce el
derecho a los nifios y nifas con discapacidad a cuidados especiales,
educacion, oportunidades de recreacién y capacitacién a fin de
disfrutar de una vida plena con dignidad y garantizar su desarrollo y
participacion social.

o El Articulo 25 asegura el derecho a la salud, exigiendo servicios
accesibles, asequibles, de calidad, no discriminatorios y con
consentimiento informado en todos los cuidados de salud.

En Argenting, si bien la informacién sobre discapacidad a nivel estadistico es
escasa y limitada, los datos disponibles permiten dimensionar el tema. El
Recuadro 3 presenta datos de incidencia y muestra que la amplia mayoria de
las discapacidades son adquiridas en el curso de la vida. El 82,6% de las
personas con discapacidad mayores a 6 anos la adquirieron luego de su
nacimiento. También se exponen a las brechas en la participacién social y
condiciones de vida en comparacién con la poblacién total.

Recuadro 3: Datos sobre la situacion de niias, ninos y
adolescentes con discapacidad en Argentina

o Incidencia de la discapacidad (varia segln distintas fuentes y métodos
empleados):

o 10% de personas de 6 afnos o mas tienen algun tipo de
discapacidad (Encuesta Nacional de Discapacidad — INDEC y
ANDIS, 2018).

o 25% de hogares cuenta con una persona con discapacidad

(Encuesta Nacional de Discapacidad — INDEC y ANDIS, 2018).

o El 82,6% de la poblacién con discapacidad de 6 afios o mas
adquirioé esta condicion luego del nacimiento.

o Hay mas de 1 millén de ninos, nifas y adolescentes con
discapacidad en Argentina (MICS - Encuesta Nacional de Ninas,
Ninos y Adolescentes - 2019-2020, aplicando el porcentaje a la
poblacion segin Proyecciones UN 2025).

o En el grupo de 5 a 17 anos, el 17% de quienes viven en hogares
del quintil mas bajo segun el indice de riqueza presenta
discapacidad

o 10% de quienes viven en hogares del quintil mas alto segun el
indice de riqueza presenta discapacidad (MICS 2019-20).
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Educacion:

64% de ninas y ninos de 3y 4 anos asiste a un espacio de
educacion/cuidado en la primera infancia; se reduce al 57% entre
aquellos con discapacidad (MICS 2019-20).

96% ninos/as y adolescentes con discapacidad de 5 a 17 anos
asiste a la escuela, contra 99% de sus pares sin discapacidad
(MICS 2019-20).

Proteccion:

72% de ninas y ninos con discapacidad experiment6 alguna
practica violenta de crianza, frente al 61% de aquellos sin
discapacidad. En relacién a violencia fisica severa, la incidencia es
del doble: 12% y 6% respectivamente (MICS 2019-20).

Discriminacion: 1 de cada 4 denuncias por discriminacién fue por
discapacidad en 2018 (Instituto Nacional contra la Discriminacion, la
Xenofobiay el Racismo - INADI, 2019).

Empleo: En la poblacién con discapacidad, la insercién en el mercado de
trabajo es significativamente menor. Considerando la poblaciéon de 14
anos o mas, la tasa de actividad era del 35,9 vs. 53 para la poblacién
general; en el caso de la tasa de empleo, era 32,2 vs. 58,4 (Instituto
Nacional de Estadisticay Censos - INDEC, 2018 e INDEC, 2019).

Cuidado:

El 12% de las nifas y nifos con discapacidad menores de 5 afos
fue dejado solo o al cuidado de otro nino/a menor de 10 anos
durante al menos 1 hora semanal, frente al 4% entre quienes no
presentan discapacidad (MICS 2019-20).

El 30% de las empresas declaran que ofreceny el 41% que
ofrecerian licencia por maternidad extendida en casos de
sindrome de Down. Para la licencia por paternidad extendida, el
23% declara que ofrece y 29% que las ofreceria (encuestaa 717
empresas, UNICEF 2025).

Las desventajas mencionadas son el resultado de procesos de

estigmatizacion e invisibilizacion en las politicas publicas y en la sociedad en
general (esto se puede ver cuando las necesidades especificas no son tenidas

en cuenta en los disenos de politicas y/o actividades de la sociedad en
general). Estos procesos cuestionan su plena humanidad y, en consecuencia,
limitan su participacion social en multiples aspectos. Por ejemplo, las
personas con discapacidad presentan desventajas experimentando
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dificultades de acceso y permanencia en la educacién comun, lo cual repercute
en sus posibilidades de desarrollo, y, a futuro, en sus opciones de acceso al
trabajo?*. También ven limitado el acceso a la salud, a la justicia, al ocio, entre
otras dimensiones de la vida.

Estas cuestiones han sido advertidas por organizaciones de personas con
discapacidad y también por expertos/as. Particularmente, en relacién a los
cuidados y apoyos, los antecedentes elaborados por la sociedad civil e
investigaciones académicas en Argentina advierten sobre fuertes deudas en la
materia:

Sobrecarga de los cuidados en las mujeres y prejuicios existentes:
han sido las mujeres con discapacidad quienes visibilizaron de modo
pionero la vulnerabilidad de las madres con discapacidad en el ejercicio
de su derecho a la parentalidad, especialmente en aquellas con
discapacidades intelectuales y de sectores populares?>. En la misma
linea, diversos trabajos coinciden en sefalar el impacto negativo de los
prejuicios en el ejercicio cotidiano de la maternidad de mujeres con
discapacidad?®. Respecto a los cuidados de nifios, nifas y adolescentes
con discapacidad, la investigacién cualitativa disponible revela que la
principal responsabilidad es asumida por las familias y, dentro de ellas,
principalmente por las mujeres, asi como la precariedad en la que las
familias de sectores populares desarrollan los cuidados, a menudo sin
los apoyos estatales adecuados?’. Esto se traduce en costos adicionales
que solventan las familias a partir de su economia privadaZ?s.

Falta de apoyos estatales suficientes: la falta de politicas de apoyo a
la parentalidad ha sido un punto destacado por el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad que evalua el
cumplimiento de la CDPD en los paises que suscribieron a este
instrumento internacional y que realizé la Ultima evaluacién sobre
Argentina en 20232°. En paralelo, algunos trabajos que abordan las
politicas vinculadas a los cuidados y apoyos para personas con
discapacidad también senalan deudas persistentes3® mientras que
otros, centrados en la ninez y adolescencia, aportan un diagnéstico de
las capacidades de los gobiernos locales y guias para la promocién de la
inclusion desde los municipios3'.

Vacios de informacion: no existen datos demograficos actualizados
que permitan conocer la cantidad de madres y padres con discapacidad
a nivel nacional, ni tampoco sobre el impacto econémico de la
discapacidad en las Familias con nifos, ninas y adolescentes con esta
condicién32.
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Este informe sostiene que los cuidados y los apoyos son esenciales para
garantizar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias y
construir sociedades mas justas. Con el fin de contribuir al conocimientoy
visibilizacion de este fendmeno en Argentina, ELA ha desarrollado la presente
investigacion cualitativa, que pretende conocer las barreras que enfrentan las
familias en situacion de discapacidad en el ejercicio de los cuidados y apoyos,
explorando sus experiencias y relatos.

2. La investigacién: objetivos y metodologia

La presente investigacién tiene como objetivo explorar las experiencias y
conocer las barreras que enfrentan las familias de personas con
discapacidad, asi como las estrategias que emplean en el ejercicio de los
cuidados y apoyos.

Con el proposito de dar respuesta a este objetivo general, se plantearon los
siguientes objetivos especificos:

1. ldentificar las principales barreras que enfrentan las familias con
discapacidad para ejercer los cuidados y apoyos y sus estrategias de
afrontamiento.

2. Describir cdmo se organizan los cuidados en el interior de las familias
en situacion de discapacidad considerando la distribucién de roles, las
responsabilidadesy los apoyos disponibles en la vida cotidiana.

3. Explorar las experiencias y significados atribuidos a las practicas de
cuidado e inferir variables que interseccionalicen estos sentidos
(género de la persona de referencia, nivel socioeconémico, lugar de
residencia, situacion y tipo de discapacidad).

4. Analizar las percepciones sobre las politicas publicas de cuidado,
apoyos y discapacidad, identificando sus fortalezas y debilidades y
proponiendo recomendaciones para su mejora desde la perspectiva de
las fFamilias e informantes clave33.

5. Identificar y visibilizar las necesidades y demandas de las familias con
discapacidad en relacién con los cuidados y apoyos, contribuyendo a la
concientizaciény a la incidencia en la formulacién de politicas publicas.

Se empled una metodologia cualitativa, ya que esta perspectiva permite
acceder a los significados que las personas “otorgan a los acontecimientosy a
sus condiciones de vida"3* de modo situado. En esta linea, y a fin de dar cuenta
de diversas voces y contextos, se realizaron entrevistas en profundidad a 12
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integrantes de Familias en situacion de discapacidad: se incluyeron
participantes varones y mujeres, de diferentes edades y lugares de residencia,
con distintos tipos de discapacidad (motrices, visuales, auditivas, intelectuales
y psicosociales, ya sean de nacimiento o adquiridas) y pertenecientes a
familias de diferentes sectores socioeconémicos. Asimismo, se entrevisté a 5
informantes clave en el tema discapacidad a nivel nacional e internacional
(referentes de la sociedad civil y del ambito de las politicas publicas sobre
discapacidad y derechos). En el caso de las familias con discapacidad se
garantizé el anonimato y la confidencialidad de la informacién brindada,
siendo todos los nombres reales de las personas (madres, padres, nifos, ninas
y adolescentes) modificados por nombres ficticios, y se utilizé una referencia
del lugar de residencia que no permitiera hacer identificable a la familia, con el
fin de proteger su privacidad. En el caso de los informantes clave se
contemplo la voluntad de hacer explicito o no su nombre y/o pertenencia
institucional, segun la preferencia de la persona entrevistada. Finalmente, 6
personas que integran agrupaciones de la sociedad civil representantes de
personas con discapacidad u organizaciones que trabajan la tematica de
discapacidad (4 de ellas personas con discapacidad) participaron en una ronda
de validacion del documento, y sus comentarios y aportes fueron
incorporados al mismo contribuyendo a enriquecerlo.

En el Anexo “Aspectos metodoldgicos” encontrardn mas detalle sobre como
se llevd a cabo el estudio, asi como el perfil de las personas entrevistadas.

3. Experiencias y desafios de la maternidad/paternidad en
el contexto de la discapacidad

Todas las historias de cuidados y apoyos de las familias que incluye esta
investigacion tienen dos elementos en comudn: tratarse de hogares en los
cuales se desarrollan tareas de cuidados y apoyos de niias, ninos y
adolescentes y estar atravesadas por la discapacidad de alguno o alguna de
sus integrantes. Ahora bien, al abarcar las experiencias tanto de madresy
padres de ninas, ninos y adolescentes con discapacidad como la de madresy
padres con discapacidad, emergen vivencias asociadas a procesos
diferenciales: ya sea la llegada de un hijo o una hija con discapacidad a la
familia, o el hecho de convertirse en madre o padre con discapacidad en una
sociedad atravesada por prejuicios al respecto. Ambos procesos se exploran
en las siguientes dos secciones, mostrando los aspectos especificos de cada
experiencia individual.
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3.1. Convertirse en madre o padre de un hijo o hija con discapacidad:
estigma y desigualdades territoriales y econdomicas

Convertirse en madre o padre de un hijo o una hija con discapacidad es un
punto de inflexiéon en la vida de las Familias, debido a los efectos
emocionales y materiales que posee la construccion social de la discapacidad3?
en nuestra cultura. A ello se suma que, en muchos casos, la presencia de una
persona con discapacidad supone mayores demandas de organizacion,
tiempo y apoyos —formales e informales—. Asimismo, pueden emerger
sentimientos de culpa o autoatribucién de responsabilidad, tanto en casos de
discapacidades congénitas como adquiridas, vinculados a la idea de “haber
hecho algo mal”.

En el embarazo pueden surgir de modo temprano indicios que evidencian
la probabilidad de la discapacidad y esto implica una reconfiguracién de
coémo se sobrelleva dicho proceso. Por ejemplo, en el caso de Camila:

A los tres meses de embarazo (...) me fui a hacer una ecografia de rutinay el
médico me dijo que habia probabilidades de que mi bebé tuviera sindrome de
Down (...) Busqué un médico obstetra que fuera especialista en sindrome de
Down, pero fue una desilusién (...) El tipo era muy seco, no te daba nada de
informacion (...) Para hacerme las cosas sencillas con mi pareja decidimos no
contar esta informacion a todo el mundo. Por ejemplo, a mis viejos decidi no
contarselos, porque me iban a volver loca todo el embarazo (Camila, 39 anos,
madre de un nifo con discapacidad intelectual, docente universitaria, de
sector medio, con cobertura médica de obra social, residente de ciudad
mediana en Provincia de Buenos Aires-PBA).

En otros casos, en las familias entrevistadas, la discapacidad irrumpe avanzado
el embarazo y como consecuencia de condiciones de salud que
comprometen las posibilidades de vida del hijo o hija.

Testimonio de Pedro y Julieta: Tuvimos un embarazo totalmente normal,
perfecto, y en la Gltima ecografia nos dicen que Lili tenia un derrame cerebral
del grado mas grave y bueno, y nos dijo: ‘yo no les recomiendo que no la
tengan aca (...) vdyanse a Buenos Aires’. Asi que a las 11 de la manana salimos
de la ecografia, nos fuimos a mi casa (...) y a las 17 de la tarde estdbamos
viajando (...) El dia de la cesarea (...) hablamos con un neonatélogo (...) y nos
dijo que no podia decirnos con exactitud qué iba a pasar, podia ser que no
sobreviva al parto, podia ser que sobreviva pero que tenga muchos
problemas, que quizas no vea, no escuche, no pueda respirar por sisola o lo
gue sea, o podia pasar lo que nos paso a nosotros, que no pasé absolutamente
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nada. O sea, nacig, lloro, se fue a la neo (...) y estuvimos casi un mes en la neo,
después nos dieron el alta, nos vinimos a casa. (...) A los dos meses y medio de
ella, la pediatra nos recomienda empezar estimulaciéon temprana (...) y que
hagamos una interconsulta con un neurélogo muy conocido en Buenos Aires
cuando pudiéramos, porque sabia que veniamos muy golpeados
econémicamente porque claro, habiamos estado un mes y medio en Buenos
Aires y era bancandonos nosotros (...) comida, todo, todo. Después, al afno mas
o menos, me enteré de que yo tendria que haberle exigido a la obra social que
lo cubra (...) Ahi (...) Pedro empieza a ver cosas que no nos cerraban en la nena
(Pedro, 44 anos y Julieta, 39 anos, padre y madre de una nifa con discapacidad
motriz, técnico y docente, de sector medio y con cobertura médica de obra
social, residentes de ciudad grande en Entre Rios).

Testimonio de Noelia: Mi hija sobrevivio, porque cuando hice el dltimo pico de
presién estando embarazada, el médico me dijo, ‘si vos tenés posibilidad,
mejor te vas a internar a Santa Fe'. Entonces ella nace en Santa Fe (...)
prematura extrema (...). Estuvo 100 dias internada (...) y después de eso, los
primeros anos fueron todos controles médicos (...) La palabra en si
discapacidad entra cuando se descubre (...) que ella quedé sorda al afio y 8
meses. En el caso de ella se estima que tuvimos predisposicion genéticay
sobre todo la cantidad de antibiéticos que se le tuvo que dar para que
sobreviva (Noelia, 34 anos madre de una nifa con discapacidad auditiva,
fotografa, de sector medio, con cobertura médica de obra social, residente de
ciudad pequena en Santa Fe).

Estos relatos familiares evidencian como el nacimiento de un hijo o hija con
discapacidad puede, en ocasiones, iniciar un periodo de profunda
incertidumbre y readaptacion donde las familias se embarcan en un extenso
y a menudo agotador proceso de busqueda diagndéstica marcado por multiples
consultas médicas, estimulaciones y controles. Este peregrinaje de dudas no
solo implica una reorganizacién total de los cuidados y apoyos cotidianos, sino
también la necesidad de movilizarse y acceder a recursos especializados,
muchas veces fuera de sus localidades de origen, poniendo de manifiesto las
desigualdades territoriales en la disponibilidad de atencién médica de alta
complejidad y/o especializaciéon. Esto implica costos materiales asociados a
trasladarse a capitales provinciales o a CABA, incluyendo gastos de
alojamiento y comida fuera de casa, junto a reorganizar la cotidianeidad
laboral, algo que no todas las familias pueden afrontar. A su vez, evidencia
desigualdades socioeconomicas asociadas a la posibilidad de contar con una
cobertura de salud que cubra las prestaciones, disponer de los medios para
pagar los tratamientos no cubiertos y poseer empleos por cuenta propia o con
cierta flexibilidad para ausentarse por periodos de tiempo inesperados,

18



contando con recursos para compensar los lapsos de inactividad. Tanto Pedro
y Julieta como Noelia y su ex-pareja poseen cobertura de salud de obra social,
pertenecen a un sector socioeconémico medio y tienen trabajos por cuenta
propia, lo cual los habilita a disponer de cierta flexibilidad para tener tiempo
para cuidar. Mas alla de poder afrontar estos costos y los tiempos de cuidados,
estas situaciones tienen un impacto muy fuerte en la economiay vida fFamiliar.
Y no todas las familias pueden afrontarlo. De hecho, Noelia, fotdgrafa que
viaja por el pais retratando historias de familias con discapacidad, cuenta que
conocié a una madre de una nina con paralisis cerebral en Chaco, de sector
popular, que para poder realizar una consulta médica a Corrientes debié
esperar a tener sus vacaciones:

Me pas6 con una mama que conoci en Chaco [que tenia una hija con paralisis
cerebral] que me decia que la nena no dormia (...) lloraba, lloraba, lloraba
hasta que logra llevarla a Corrientes en enero porque ahi tenia vacaciones, a
todo esto venia sin dormir, la tia casi se suicida de la desesperacion de oirla
llorar todo el dia. Y cuando la ven en Corrientes capital le dicen, ‘No, es que
esta chica no puede deglutir, tiene hambre, necesita un botén gastrico’ (...)
;Por qué tenés que esperar hasta que la madre se vaya de vacaciones? (Noelia,
34 anos madre de una nifa con discapacidad auditiva, fotdgrafa, de sector
medio, con cobertura médica de obra social, residente de ciudad pequena en
Santa Fe).

En paralelo, las desigualdades territoriales se ponen de manifiesto ante
situaciones en las que se comprueba que vivir en grandes centros urbanos
habilita un mayor acceso a recursos de salud para el abordaje de
cuestiones de gran complejidad, como es la atenciéon neonatal, ain cuando
solo se cuente con la cobertura del Estado. Ello es lo que se narra en la
experiencia de Marianela, madre de un nifo que nacié con prematurez
extrema en un hospital publico de la CABA:

La verdad que me atendieron muy bien, muy bien. Mi bebé nacié prematuro,
de 27 semanas. Con 1,100 kg. Un bebé prematuro que se desarrollé todo por
fuera, pero no se termina de desarrollar por dentro. Antes de cumplir el mes
tuvieron que operar (...) El estuvo bastante tiempo en terapia intensiva. Iba
evolucionando bien, me daban buenas noticias, me daban malas (...) Yo muy
bien de salud no estaba porque la verdad que asi como me caia me volvia a
levantar. Me ayudaron mucho, yo tengo epilepsia y me atendieron a mi
también (...) Fue un proceso donde tuve, la verdad, asistente social, psicéloga,
dije, no iba a bajar los brazos. Iba a vivir por mi bebé. Y bueno hoy (...) en marzo
cumplié un ano (Marianela, 27 anos, madre de un nifo con discapacidad
multiple, vendedora, sector popular, con cobertura de salud exclusivamente
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publica, residente de barrio del Area Metropolitana de Buenas Aires — AMBA -
en PBA).

En el relato de Marianela se revela lo que puede ofrecer el sector publico de
salud: servicios amplios, especializados e integrales para el abordaje de
situaciones agudas en las que se cifra la continuidad de la vida, y también, las
secuelas con las que la vida continta. No obstante ello, como se vera
posteriormente, superado ese trance inicial y cuando es necesaria la
continuidad del sostén terapéutico en forma de multiples prestacionesy
estimulacién, el espectro de opciones en la esfera publica comienza a
angostarse y las fFamilias deben desarrollar diversas estrategias para intentar
suplir esos déficits, posibilidades que estan sujetas a la situacion
econdmica de cada hogar.

Recuadro 4: La informacion del diagnéstico, ;una bienvenida al
mundo?

. La informacién del diagnéstico de discapacidad en las historias de las
familias participantes de este estudio constituye un nodo critico, ya que
se enfrentan a las primeras barreras actitudinales y de acceso a la
informacion clara y oportuna, especialmente por parte de los
profesionales de la salud. Asi, la llegada de un nino o nifa en estos
casos, pareceria transmitirse como la llegada de una tragedia médica
Familiar3s.

o Testimonio de Camila: En el parto hubo re mala articulacién
entre obstetricia y neo. O sea el parto fue natural re lindo. Me lo
pusieron en el pechoy ahi se lo llevaron a neo. Y ahi José [papa
del nino], acompand al médico (...) y le dice: ‘mir3, hay altas
probabilidades de que mi hijo tenga diagnéstico de sindrome de
Down, vos cémo lo ves' y su respuesta fue: ‘no creo, yo lo veo
bastante normalito’ (...) j;como te va a decir eso?! Y bueno, y
después el tema fue que a mi me mandaron a la habitacioén,
volvié José y habian pasado (...) 5 horas o mas (...) y nadie nos
decia nada. Y nosotros teniamos miedo de que nuestro hijo no
estuviera bien. Hasta que viene una médica y asi con miedo de
encararnos nos dice: ‘su hijo presenta estigmas de sindrome de
Down'.... (...) jEstigmas!, no sé, lo diria por los ojos achinados (...)
Era como que tenian miedo de decirnos que tenia sindrome de
Down y para nosotros eso no era un problema, pero si queriamos
saber si estaba bien (Camila, 39 anos, madre de un nifio con
discapacidad intelectual, docente universitaria, sector medio, con
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cobertura de salud de obra social, residente de ciudad mediana
en PBA).

Testimonio de Agustina: Cuando nacié mi primera hija al segundo
dia vinieron a hacerle el estudio de las otoemisiones3’ y tienen
ahi como ese aparato con el que lo haceny la enfermera vino a la
habitacién, le puso lo que tenia que poner, esperé un poquito y
se fue (...) Volvio (...) cambi¢ las pilas del aparato (...) lo agarraba
como, que no funciona, lo golpeaba. Y yo le dije: ;fallé la
prueba?’ (...) Y me di cuenta que no sabia como decirmelo, como
que ella buscaba que el aparato sea el que haya fallado. Yo le
decia: ‘estd bien, nosotros somos sordos38, no pasa nada’. Yo le
daba tranquilidad a la enfermera que estaba super nerviosa con
esto (Agustina, 37 afos, madre con discapacidad auditiva, madre
de una ninay un nifo con discapacidades auditivas, directora de
Organizacién No Gubernamental - ONG -, sector medio, con
cobertura de salud del sector privado, residente de CABA).

Como se desprende de los testimonios de Camila y Agustina, en
algunos dmbitos de la salud persisten perspectivas que contemplan a
la discapacidad como una desgracia personal que ensombrece la vida
de una personay su familia, una perspectiva que el Modelo Social
cuestiona por su caracter patologizante. Si bien el Modelo Social no
niega que la discapacidad pueda implicar la necesidad de atencion
especializada o rehabilitacién, su enfoque principal radica en reconocer
la dignidad intrinseca de las personas con discapacidad’.

En tanto, en los casos en los cuales la discapacidad y el diagnéstico se
manifiesta durante la nifez, las familias expresan experiencias que
incluyen tanto el trato deshumanizante como la atencion
humanizada, a través del trato impartido por diferentes profesionales
de la salud. Tal es el caso de la familia de Noelia:

Ella como nacié tan prematura (...) los primeros anos fue
muchisimo médico. Dentro de esos controles estaban las
otoemisiones que le venian dando bien, después le dan un
potencial evocado?? para el ano y medio. Ella venia diciendo
palabras, no habia ningln indicio para nosotros que tuviera algudn
problema auditivo (...) Y cuando vamos a hacer el estudio de
nuevo, primero la vié un otorrino, que la tenia que revisar (...) Le
revisa todo, de ahi se va al consultorio de la fono (...) y él abre la
puerta de espalda a nosotros, le pasa los papeles ala fonoy le
dice, ‘No, no, no, esta nena no escucha nada’ (...) Eso fue la
primera vez que escuchamos el diagnéstico (...) Tenemos la llaga
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de que el que firm6 el diagnéstico fue el tipo que ni nos miro,
porque no nos estaba ni siquiera hablando a nosotros (...) pero el
resto si fueron amables, y con cierto tacto para decir las cosas
(Noelia, 34 anos, madre de una nina con discapacidad auditiva,
fotografa, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad pequena en Santa Fe).

3.2. Convertirse en madre o padre con discapacidad: mayores
desafios para las mujeres

A diferencia de las situaciones narradas precedentemente, en las que la
discapacidad llega a las vidas de madres y padres, aqui es la
maternidad/paternidad la que llega a la vida de personas con discapacidad. En
ambos casos, son experiencias que constituyen un parteaguas y obligan a
reacomodamientos que los hogares (y dentro de los mismos, los varones y las
mujeres) enfrentan de maneras diferentes, en funcién, entre otras cosas, de
su posicion social, asi como de los estereotipos que imprimen expectativas
diferentes sobre varones y mujeres en relacion al brindar cuidados y apoyos.

Historicamente, en las sociedades modernas, la parentalidad constituyé un
proyecto vital del cual las personas con discapacidad fueron excluidas,
partiendo de un supuesto de madre o padre ideal, portador de un
“cuerpo/mente capaz”#'. La negacion de la maternidad y la paternidad en
personas con discapacidad se ha asociado a dos argumentos principales: “el
cuestionamiento a sus capacidades parentales y los discursos eugenésicos que
asumen que las personas con discapacidad tendran hijos con discapacidad y
que esto supondra una carga para la sociedad”#2. Los cuestionamientos a las
competencias parentales suelen adquirir un caracter paradigmatico en el caso
de las madres y padres con discapacidad psicosocial, donde persisten miradas
que los vinculan con la “peligrosidad” o la “incapacidad”; muchas veces la
necesidad de apoyos para ejercer la maternidad o paternidad se confunde con
una imposibilidad efectiva para brindar cuidados.

Ahora bien, todas estas ideas en torno a la parentalidad de personas con
discapacidad no se imprimen por igual sobre varones y mujeres. Nuestras
sociedades operan sobre la base de una desigual distribucién de las tareas de
cuidado?3. Esta matriz cultural establece que las tareas de cuidado son una
responsabilidad primordialmente de las mujeres, lo que impone un estandar
social muy exigente y, a menudo, inalcanzable sobre la figura de la madre. Son
precisamente estos estereotipos de género sobre la capacidad “natural” e
indelegable de cuidar los que se enfrentan directamente con la discapacidad,
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exacerbando los cuestionamientos a las madres con discapacidad#4. Asi,
socialmente se asume que la madre debe tener una “capacidad de cuidar”
plena, y la discapacidad femenina es leida como sinénimo de pasividad,
enfermedad y destinataria unidireccional de cuidados*®. Respecto de los
padres, en cambio, ya sea que tengan o no una discapacidad, resulta mas
aceptable que puedan desempenar un rol secundario en los cuidados. No
obstante, los hombres con discapacidad se enfrentan a la tensiéon de no
cumplir con los imperativos de un modelo de masculinidad tradicional
asociado a proveery proteger.

Las propias mujeres con discapacidad pusieron de manifiesto que los
prejuicios sociales las veian como incapaces de cuidar, ignorando su deseo y su
derecho a formar una familia“®. Por eso, su lucha fue por algo fundamental:
ser reconocidas como sujetos plenos de derechos, capaces de ejercer su
maternidad y de recibir los apoyos necesarios del Estado para hacerlo. Este
reclamo fue clave porque no solo visibilizé una necesidad, sino que también
impulsé a que la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) incluyera el derecho a la parentalidad en su Articulo 23.
Asi, se establecié que nadie puede ser separado o separada de sus hijos o
hijas por tener una discapacidad y que el Estado debe garantizar los
apoyos para que las familias puedan ejercer su derecho a cuidar y ser
cuidadas. Sobre ello se volverd mas adelante.

Pese a que en Argentina la CDPD es ley, los prejuicios respecto a la
parentalidad de las personas con discapacidad persisten. De hecho, en lo
referido al derecho a la parentalidad y al cumplimiento del articulo 23 de la
CDPD, la sociedad civil senala que debido a la presencia de barreras y la falta
de apoyos existe una “sistematica separacion de madres con discapacidad, en
situacion de pobreza, de sus hijos e hijas con el argumento que no podrian
cuidarlos debidamente”4’. En linea con este diagndstico, el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad recomienda al Estado argentino
implementar apoyos para la parentalidad“8. Al momento de validar el presente
informe con agrupaciones de la sociedad civil, una de las validadoras, Abigail
Torres, activista de la agrupacién Mujeres Derribando Barreras (MUDEBA),
de Jujuy y madre con discapacidad visual, compartié*® una situacién que
permite advertir con claridad el nivel de prejuicio y vulnerabilidad al que se
ven expuestas las madres con discapacidad por la pregnancia de falsas
creencias respecto a la maternidad. Ella autorizé la inclusién de surelato y
nombre:

Cuando mi hija tenia 1 afno y medio tuvo una neumonia bastante importante y
me dijeron ‘la nena esta enferma por tu culpa. Te la vamos a internary te la
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vamos a quitar . Y yo digo ‘pero ;por qué? si es mi hija . Le expliqué que, como
mi nena es asmatica, son crisis que hace. La madrina de mi hija es trabajadora
social y dio fe que yo era una excelente mamay solo después de escucharla
desistieron de intentar sacarmela (Abigail Torres, 35 afos, madre con
discapacidad visual, residente en San Pedro, provincia de Jujuy).

La estigmatizacion asociada a como se construye socialmente la discapacidad
en nuestras sociedades conduce a que ese atributo —concebido como
descalificador— se utilice como explicaciéon negativa de todo lo que la persona
hace o de lo que ocurre en su entorno®°. En el caso narrado, la enfermedad de
la nifa es atribuida al supuesto mal desempefo de su madre —derivado de su
discapacidad visual—, invisibilizando tanto la historia clinica de la nifay su
condicion de asmatica, y llegando incluso a amenazarla con quitarle la
tenencia sin fundamento. La escena constituye un hecho de gran

violencia, contrario a los derechos reconocidos, refleja las situaciones de
discriminacion y culpabilizacién que enfrentan muchas madres con
discapacidad.

Asi, especialmente, las madres con discapacidad experimentan
cotidianamente prejuicios y barreras actitudinales respecto a su capacidad
para ejercer estos roles, que las somete a una vigilancia constante>'. En este
sentido, narra Eugenia:

Cuando llevaba a los chicos al pediatra cuando eran chicos, iba siempre con mi
suegra porque necesitaba ir con alguien por el tema de las calles inaccesibles.
Yo no era inexperta, sabia como cuidar un bebé porque cuidé a mis cuatro
hermanos cuando era chica, pero el tema es que era muy chiquita la nena,
entonces si o si tenia que llevarla con alguien. Y ellos, los médicos, le hablaban
siempre a ellay me decian a mi como que yo no sabia cuidarla, que tenia que
dejar que la cuiden los demas (...) He ido a llevarlos a la guardia y le decian a mi
suegra que pase, y yo le decia ‘no, usted no tiene que pasar porque soy yo la
madre (...) a mi me tiene que decir, doctora’ (Eugenia, 40 afos, madre con
discapacidad visual, ama de casa, de sector medio y con cobertura médica de
obra social, residente de barrio del AMBA en PBA).

En el testimonio de Eugenia se advierte que las practicas de crianza pueden
constituir un saber aprendido, como demuestra su experiencia de cuidado
adolescente, un tipo de cuidado también invisibilizado®2. En paralelo, las
prescripciones sobre la parentalidad (en ambitos de la salud y también
sociales) fueron menos dirigidas a Pablo, el Gnico hombre que compuso la
muestra de fFamiliares con discapacidad que cuidan, algo que no acontece con
Su esposa, que también tiene una discapacidad visual:
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Yo no me encontré con esa situacion como papda pero, como mam4, a mi
companera le pasé de que la gente como que se horrorizaba un poco de que
una persona ciega ande con un nene muy chiquito en la calle, ;no? Y bueno,
hace comentarios bastante desagradables con respecto a que ‘pero cémo salis
sola con una criatura’ y qué sé yo, (...) es dificil para una persona escuchar eso
(Pablo, 41 anos, padre con discapacidad visual, musico, sector medio y con
cobertura de salud de obra social, residente de CABA).

En ocasiones, incluso las propias personas con discapacidad, al socializarse en
un contexto social atravesado por prejuicios y falta de apoyos, interiorizan
estas falsas creencias en relacién al cuidar como proyecto vital inviable:

Testimonio de Mariana: Cuando tuve el accidente y adquiri la discapacidad lo
primero que pregunté fue siiba a poder ser mama. Y me dijeron que si, que no
tenia nada que ver la paraplejia con poder ser mama3, que una cosa no tenia
que ver con la otra, entonces como que ahi me quedé mas tranquila y dije,
‘bueno, listo’ (Mariana, 46 anos, madre con discapacidad motriz, vendedora
informal, sector popular, con cobertura de salud de obra social, residente de
barrio del AMBA en PBA).

Resulta interesante en la cita de Mariana que, en su caso, fueron los
profesionales de la salud quienes promovieron una mirada de derechos,
reconociendo la posibilidad de la maternidad. Esta respuesta, al ser en el
momento de adquisicién de la discapacidad, tuvo un rol determinante en
coémo Mariana la asimild, ya que la maternidad era un proyecto importante en
su vida.

4. Prestar y requerir cuidados y apoyos desde y hacia la
discapacidad

Prestar y requerir cuidados y apoyos desde y hacia la discapacidad constituyen
experiencias que estan atravesadas por barreras comunes y algunos desafios
especificos.

Tanto al brindar cuidados y apoyos siendo una persona con discapacidad como
al brindar cuidados y apoyos hacia un nifo, nina o adolescente con
discapacidad las familias se ven obligadas a reorganizar sus vidas, roles y
proyectos para sortear las barreras de accesibilidad, institucionales,
burocraticas y econémicas que emergen. En un caso, estas especificidades se
unen al tratarse de una familia compuesta por padres con discapacidad con un
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hijo y una hija con discapacidad. A continuacién, se exploraran las
singularidades asociadas a cada una de estas experiencias.

4.1. Laimplosion de los cuidados y los apoyos en las familias de
ninas, ninos y adolescentes con discapacidad

En las familias con nifos, ninas y adolescentes con discapacidad, las
necesidades de cuidado y apoyo varian segin la condicion de discapacidad,
y también, se van modificando a lo largo del tiempo. En algunos casos o
momentos, no se requieren cuestiones de alta complejidad terapéutica,
mientras que en otros la intensidad del cuidado se acrecientay las agendas se
cargan de turnos con profesionales de la medicina y de la rehabilitaciéon
(kinesiologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, ortesis y protesis, etc.) y de
tramites burocraticos para acceder a las prestaciones. Todos los casos, no
obstante, implican un alto involucramiento de las Familias>3.

Por ejemplo, en el caso de la familia de Pedro y Julieta, padre y madre de una
nina con discapacidad motriz de 5 anos de edad, que posee AME tipo 1°4, la
rutina de cuidados y apoyos diaria incluye, en sus palabras:

Generalmente nos levantamos a las 6 de la mafnana, a las 7 le pasamos por
bomba una leche porque (...) tenemos que controlar de que, como maximo,
puede estar 6 horas en ayuno, por el tema de la glucosa. Entonces a la noche
le programamos en la bomba una leche y a las 7 de la manana le tratamos de
hacer su rutina de limpieza de pulmones, por asi decirlo, que es con un
asistente de tos que es un aparato (...) le ponés la mascarita y lo que hace el
aparato es largar una presién de aire muy fuerte y después la succiona. Y con
la ayuda de las maniobras que le hacemos nosotros, la ayudamos a toser (...) Y
después va al jardin con su acompanante. Algunos dias me voy a trabajar a la
manana (...) Y Pedro a veces aprovecha también esas 2 horitas, 3 horas para
trabajar o hacer sus cosas. Y después la buscamos al jardin, siempre tratamos
de organizar nuestros horarios para poder ir los dos a llevarla, a buscarla en
auto porque no es tan cercay aparte las veredas, olvidate. Un trayecto de 3
cuadras que vos hacés en 5 minutos con ella te lleva 15. Tratamos de ir los dos
porque no es tan facil uno solo subir y bajar la silla de ruedas porque pesa
mucho (...) Después le damos el almuerzo, ella hoy estd comiendo por boca (...)
porque con la medicacién ella mejoré muchisimo (...) la parte respiratoriay
deglutoria, asi que hoy le damos su papilla, es todo mixeado (...) Usa panales,
pero tratamos de tener una rutina super estricta en el tema de llevarla al bafo
igual (...) O segq, ella llega del jardin y la llevo al inodoro automatico. De hecho,
a los 2 anos, ella dejo de hacer caca en el pafnal, nunca mas hizo caca en el
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panal hasta este afo, que por eso empezamos la psicéloga (...) Y bueno, le
pasamos agua después del almuerzo mientras ella estd en su cama, duerme la
siesta. A las 4 de la tarde le hacemos la leche. Y generalmente a las 5 tiene
kinesidloga respiratoria acd en casa, a las 6 ya la empezamos a cambiar y
preparar para llevarla a sus terapias. Y después volvemos a casa, la paramos en
el bipedestador porque ella todos los dias necesita pararse 1 hora. Si tenemos
tiempo la banamos, si no, bueno, perfume. Y después bueno, le damos la cena
alas 8, 8:30. Y tratamos de a las 9:30 ya empezar el camino a la cama. Y un muy
buen dia, se duerme a las 10:30, 11 (...) pero es de dormirse tarde. Y bueno, y a
las 12 de la noche le preparamos una leche por esto que yo te decia (...) se la
programamos en la bomba en 2 horas, o sea alas 12 hasta las 2 (...) Y después
a las 6, otra vez, o sea que tenés ese margen para dormir bien, de 2 a 6 ponele,
porque ella no se da vuelta. Asi que a la noche te [lama porque estd incomoda
y vos vas y la das vuelta. Si, una muy buena noche, capaz que ladas vueltaa2 o
3 veces (Pedro, 44 anos, y Julieta, 39 anos, padre y madre de una nifa con
discapacidad motriz, técnico y docente, de sector medio, con cobertura
médica de obra social, residentes de ciudad grande en Entre Rios).

A esta lista de tareas cotidianas hay que anadir todas las acciones vinculadas a
cuidados y apoyos indirectos, como cocinar, limpiar, trasladarse, realizar
compras, tramites, etc., mas alla de las gestiones y vinculos con el sistema
de salud, todo lo cual va sumando dinero, tiempo, cuerpo y mente dedicados
a esta actividad.

En el caso de la familia de Camila, de 39 anos y mama de un nino con sindrome
de Down de 5 anos, el cuidado y apoyo cotidiano implica ocuparse, junto a su
pareja y padre del nifo, de vestirlo, cepillarle los dientes, banarlo, llevarlo al
bafno, y apoyarlo en el habla. El nifo asiste a un jardin de infantes comun, con
una “maestra de apoyo a la integracion” dos veces por semana>>y a
fonoaudiologia, y también, algunas tardes a una escuela especial. Esto implica,
junto a llevarlo y traerlo a estas actividades, gestionar los tramites con la obra
social y sortear barreras burocraticas para la cobertura de estos tratamientos.
Para facilitar la gestion de esta cotidianeidad la fFamilia decidio mudarse
cuando el nino era muy pequeno de CABA a una ciudad mediana en PBA de
modo de poseer mas cercania para realizar estas actividades. En paralelo,
Camila suele ademas buscar sistematicamente informacién y apoyo en
organizaciones de la sociedad civil:

Cuando hay algo que nos preocupa, yo siempre busco en algdn espacio para
aprender mas, siempre estoy leyendo, buscando informacién (...) Hice unos
Cursos con una agrupacién que tienen cursos para la familia de cdmo manejar
conductas inadecuadas en sindrome de Down, herramientas para los desafios
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lingUisticos, el control de esfinteres (...) porque hay como ciertos desafios que
te plantean la singularidad de la persona que trae un sindrome, que tiene
caracteristicas especificas este sindrome que no se manifiestan en la totalidad
(...) Tenés que siempre estar conociendo como funciona lo médico (...) porque
si alguien no te lo explica, no lo sabés (...) y eso influye en la autonomia de tu
hijo (...) También yo me hice un curso sobre las trayectorias de estudiantes con
discapacidad en los niveles educativos. Que es re dificil (...) y me re sirvié (...)
Para mi el mayor desafio de las familias es entender todo lo que hay
disponible para los pibes, ;entendés? Y eso que esta disponible, ;qué objetivo
tiene cada herramienta?, ;para qué sirve? (Camila, 39 anos, madre de un nino
con discapacidad intelectual, docente universitaria, sector medio, con
cobertura de salud de obra social, residente de ciudad mediana en PBA).

Como puede advertirse, la discapacidad implicé para Camila una capacitacion
continua en pos de comprender hasta los detalles mas pequenos de la
condicion de su hijo, asi como conocer sus derechos disponibles, a fin de
volverse mas competente para accionar en el sentido de garantizar la
promocion de su vida independiente. También en el caso de Pedro y Julieta,
poder brindar los cuidados y apoyos que su hija de 5 afos requiere implicé que
adquirieran una serie de conocimientos técnicos, a fin de poder llevar
adelante practicas terapéuticas en el domicilio:

Cuando tuvimos el diagnéstico y todo, en el hospital nos dijeron, bueno, hay
que pedir estos aparatos, eran 3 o 4 aparatos y nos dijeron primero, ‘hasta que
ustedes no tengan los aparatos, no se pueden ir del hospital’ (...) Y otra mas:
‘no se van del hospital sin aprender las técnicas de kinesiologia respiratoria,
sin aprender a hacerle maniobras y a usar un aspirador que es para sacar
mocos’ (Pedro, 44 anos, y Julieta, 39 anos, padre y madre de una nifia con
discapacidad motriz, técnico y docente, sector medio, con cobertura de salud
de obra social, residentes de ciudad grande en Entre Rios).

Esto, a su vez, evidencia como los sistemas de salud requieren y se apoyan
en el constante trabajo no remunerado de las fFamilias de personas que
necesitan cuidados y apoyos de Forma crénica, trabajo que se encuentra en
gran medida invisibilizado>¢. Asi, el cuidado experto que brindan los servicios
de salud constituye “solo la punta de un iceberg en el que el cuidado no
remunerado, sobre todo dentro de las familias, se configura como un
verdadero sistema invisible de atencién a la salud”>’. Cabe sefalar que estos
cuidados y apoyos vinculados a la salud y a la rehabilitacién suponen no sélo la
inversién de recursos econémicos del hogar, cuerpo y emociones de quien
asume esta labor, sino que ademdas implican el desarrollo de nuevas
habilidades para poder realizar las acciones con efectividad (interpretar
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signos, administrar medicaciones, llevar adelante procedimientos
terapéuticos, etc.), todo lo cual anade complejidad a la actividad. La
planificacién, ejecucién y supervisiéon de tal cantidad y diversidad de tareas
insume una gran cantidad de horas, todos los dias, sobre todo, como se vera
mas a continuacién, cuando la responsabilidad por el cuidado recae
mayormente en las familias, y en su interior, sobre una sola persona, que suele
ser mujer. Este constante trabajo no remunerado y la transferencia de
responsabilidades al ambito fFamiliar, refuerza las desigualdades de género
preexistentes en la sociedad. La sobrecarga de responsabilidades es una
realidad comudn generalizada que pone en riesgo la salud, el bienestary las
oportunidades de quienes cuidan, predominantemente madres, hermanas,
abuelas®8.

4.2. Organizar el “rompecabezas” del cuidado

Para comprender la complejidad de las dindmicas que adquiere organizar los
cuidados y apoyos en las fFamilias en situacion de discapacidad es util enmarcar
el andlisis en el concepto del “Diamante del Bienestar (o del Cuidado)”*°. Este
modelo tedrico establece que la organizacién social del cuidado en una
sociedad se articula mediante la interaccién de cuatro actores principales: la
familia (cuidado no remunerado), el Estado (provision, regulaciény
financiacién), el mercado (en su doble rol: como proveedor de servicios de
cuidado pago y como empleador de las familias) y la comunidad (redes de
apoyo y organizaciones de la sociedad civil).

La forma en que las Familias entrevistadas resuelven los cuidados expresa un
diamante donde la pieza central y la mayor carga recae, por omision de los
otros vértices, sobre la familia. Asi, la forma en que las familias con
discapacidad que conformaron este estudio organizan el cuidado de sus hijos
e hijas constituye un entramado complejo y dindmico, que va adoptando
distintas formas a lo largo del tiempo y que, como se menciond, las tiene
como protagonistas principales. Las entrevistas revelan una diversidad de
estrategias y apoyos internos y externos que se activan para garantizar el
bienestar y desarrollo de los nifos, ninas y adolescentes, asi como los
malabares que se ensayan con el mercado de trabajo para atender
simultaneamente a ambos mundos. Estas practicas no s6lo demuestran las
estrategias de reorganizacion y sobreadaptacion que realizan los hogares ante
los desafios de los cuidados intensivos y las barreras del entorno, sino que
también, iluminan las necesidades y los recursos que se ponen en juego. Se
trata de un cuidado intensivo y extendido en el tiempo, fundamentalmente
ejercido por las madres. Asi, la vida de estas mujeres se orienta de manera
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exclusiva a esa tarea, condicionando el desarrollo de otras actividadesy,
especialmente, sus posibilidades de desarrollar autonomia econémica.

4.2.1. La sobrecarga maternay un rol que tiene rostro de mujer

En la mayoria de las familias entrevistadas, la carga principal del cuidado y
apoyo, las tareas domésticas y la gestion de las rutinas (citas médicas,
terapias, escolarizacion) recae mayoritariamente sobre las mujeres. Las
madres a menudo reportan un mayor agotamiento y una menor disponibilidad
de tiempo para si mismas. En tanto, en algunas pocas familias puede
observarse una mayor corresponsabilidad a nivel del reparto de tareas, si bien
la responsabilidad por la planificaciéon de las acciones suele permanecer
mayormente en la mente de las mujeres.

o Lasobrecarga de cuidados en las madres (con y sin discapacidad)

Marcela vive con su parejay 4 hijos/as (de 15, 13, 8 afos y una bebé de 7
meses, Eva) en la Provincia de Buenos Aires. Si bien comparte el hogary la
cotidianeidad con el padre de sus hijos e hijas, es la principal responsable por
su crianzay cuidado:

Yo tengo que ocuparme mucho de Eva. La realidad es que tengo que hacer
muchas cosas por ella. Después estdn mis ninas, también tengo que ver el
cuidado de ellas, qué les falta, la tarea, la reunién, siempre hay muchas cosas
(...) Estoy haciendo lo que puedo, lo que pude, estoy sola practicamente, no
tengo, digamos, el apoyo de un papa que me ayude, que me diga, ‘Hagamos
esto, aquello’. Todo es yo, porque todo todo soy yo. Me estd costando
bastante, pero bueno, sigo ahi. Sigo de pie porque si no... A veces me siento
gue ya no puedo mas, pero después pienso que yo si tengo que poder
(Marcela, 39 anos, madre de una nina con discapacidad multiple, ama de casa,
sector popular, con cobertura de salud exclusivamente publica, residente de
barrio del AMBA, PBA).

El caso de Marcela atestigua una realidad que no es ajena a la mayoria de las
familias en nuestras sociedades. En este sentido, la sobrecarga de los
cuidados en las mujeres es un fenémeno que ha sido documentado
extensamente en estudios académicos y en encuestas sobre el uso del
tiempo®°, y que se verifica tanto en la experiencia de madres sin discapacidad
como en la de madres con discapacidad.
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Esta sobrecarga tiene efectos en la salud fisica y mental de las madres que
prestan cuidados y apoyos, como asi también, en la dindmica familiar. Esta
situacién no es una particularidad inherente al cuidado y los apoyos de las
personas con discapacidad, sino que es socialmente creada por la respuesta
insuficiente desde las politicas publicas. Esta problematica se exacerba en
contextos alejados de grandes centros urbanos, poniendo de manifiesto
desigualdades territoriales:

Testimonio de Noelia: Cuando volvimos a nuestro pueblo, tras la colocacién
delimplante coclear en CABA, lo primero que hicimos fue (...) empezar a
gestionar para conseguir turnos y suspender un montén de otras cosas.
Porque (...) necesitdbamos fonoaudiéloga que haga trabajo de rehabilitacion
auditiva en personas implantadas, estad a 125 kilometros el que estd mas cerca
y implica disponer de toda la manana. (...) 7 anos viajamos todas las semanas a
la fonoaudiéloga 250 kildmetros para una horay 20 minutos. Al principio lo
haciamos dos veces por semana, y luego lo suspendimos porque no ddbamos
mas, por eso juntamos dos sesiones de 40 minutos en un solo viaje. (...) Y eso
que nosotros tenemos auto para poder desplazarnos, porque acd no tenemos
la misma frecuencia horaria en los colectivos de linea porque es ruta, o sea, no
son colectivos urbanos como en CABA. Entonces, por ejemplo, si tenés un
turno a las 11 en Santa Fe, tenés que salir a las 4 de la manana, o sea, vas a
llegar al turno; si tenés suerte y te atienden en horario, llegds al préximo
colectivo y si no tenés que esperary capaz llegds a la noche de vuelta a tu
ciudad. (...) Recién el afio pasado creo que se recibié otra fono aca que empezé
a trabajar con implantados (Noelia, 34 anos, madre de una nifa con
discapacidad auditiva, fotégrafa, sector medio, con cobertura de salud de obra
social, residente de ciudad pequena en Santa Fe).

En similar direccién, en la reuniéon de validacion de este documento, una de las
validadoras, dando cuenta de esta realidad, narraba una situacién
paradigmadtica que atraviesan muchas familias:

Testimonio de Abigail: Mi mama para llevarme al colegio tenia que hacer 60
kilbmetros en colectivo, porque donde viviamos no habia escuela para mi. Se
iba a las 7, 8 de la manana conmigo y volvia 6, 7 de la tarde. Esto implicaba
descuidar a mis hermanos para que yo pueda estudiar, rehabilitarme, tener
una educacion mas digna 'y poder tener un futuro. (...) Yo me tuve que hacer
auténoma a los 17 anos cuando tuve un hermanito mas chico y ella me dijo: ‘te
vas a tener que independizar y viajar sola’, no podia acompafarme mas porque
tenia que cuidarlo’ (Abigail Torres, afos, madre con discapacidad visual,
residente en San Pedro, provincia de Jujuy).

31



A partir de este testimonio, se vuelve necesario reflexionar sobre los
sentimientos de culpa, insuficiencia y autoexigencia que pueden
experimentar, especialmente las madres, en relacién con la crianza y el
desarrollo de sus hijos e hijas con discapacidad, asi como también respecto de
otros hijos e hijas sin discapacidad que, en contextos de sobrecarga, pueden
recibir menos tiempo y atencién.

Recuadro 5: Una sobrecarga agudizada en las madres con
discapacidad: sentirse en medio del desierto

. La sobrecarga de cuidados y apoyos sobre las espaldas y las mentes de
las mujeres se agudiza en los casos en que madres con discapacidad
ejercen la jefatura del hogar, como es el caso de Mariana. Tras una
separacién conflictiva, su expareja rompié todo contacto con sus dos
hijos durante tres anos:

o Entrevistada: Al separarme es como que yo personalmente me
senti como en el medio del desierto con dos criaturasde 3y 4
anos y no saber para déondeir. Y a eso sumale la discapacidad.
Porque qué sé yo, las personas que caminan, en 10 minutos, por
decir algo, ;no? te limpian un piso y yo te lo limpio en 20, 25
minutos. Siempre me demanda mucho mas tiempo, viste (...) Pero
yo Nno sé si es terca o orgullosa, pero dije ‘esto no me va a ganar'.

o Entrevistadora: Y ahi en esos momentos, cuando ya te
separaste, si necesitabas algun apoyo con los chicos, ;tenias
alguien a quien acudir?

o Entrevistada: Si (...) mi mama y mi papda siempre estuvieron
conmigo (...) Porque yo cuando me separo, mi ex-pareja se va de
la casa y se olvido de que tenia hijos durante 3 anos, no los veia.
Yo le rogaba por teléfono que los venga a ver o que los llevara a
su casa, porque ellos lo necesitaban a su papa. (...) El estaba
enojado por el hecho de que yo le habia iniciado acciones legales
porque él no me pasaba la manutencién para los chicos (...) Esta
bien, yo tengo el negocio, pero el negocio no da abasto para
todos (Mariana, 46 anos, madre con discapacidad motriz,
vendedora, sector popular, con cobertura de obra social,
residente de barrio del AMBA en PBA).

. En el relato de Mariana, su vivida descripcion de sentirse “en el medio
del desierto con dos criaturas de 3y 4 anos y no saber para dénde ir”
encapsula la interseccionalidad de desigualdades que experimenté. A
su vez, evidencia como los cuidados pueden convertirse en un
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espacio de vulnerabilidad econémica cuando la division no es
equitativa en tiempo y dinero (abandono de los nifos; negativa a
pagar cuota alimentaria). Aunque esta dinamica no sea exclusiva de los
casos de familias con discapacidad®?, en éstos se exacerba por requerir
mds cuidado y costos adicionales asociados a la discapacidad. El elevado
costo emocional y logistico que Mariana afronta para exigir el
cumplimiento de las obligaciones de su ex-pareja no solo la impacta a
ella, sino que también afecta el bienestar y la estabilidad emocional de
sus hijos, quienes se ven privados de la presencia y el soporte de ambos
progenitores de manera equitativa.

Eugenia, de 40 anos y con una discapacidad visual, madre de una nina
de 9 anos y un nino de 6 anos, relata que su pareja no se ocupa de
ninguna actividad cotidiana mds que de realizar las compras. Ella senala
gue su esposo, que también tiene una discapacidad visual, adquiri6 esta
condicion en la adultez y no recibié en su entorno una promociéon para
la vida independiente, al ser muy sobreprotegido en su entorno familiar
de origen. Esto hace que no sepa, o le genere temor, hacer varias
actividades. Asi, Eugenia asume la totalidad de las tareas de cuidado:

Yo sola me dedico a todo, a limpiar, cocinar, llevarlos, traerlos.
(...) Yo fui la que los bané por primera vez, la que les cambié los
panales por primera vez, la que los llevé a la escuela por primera
vez... Todo, todo por primera vez lo hice yo. Los llevo al pediatra.
El era una compania, pero era como apoyo nada mas (...) A mi me
resulta bastante pesado, pero bueno, es lo que hay. O sea, a mi
me resulta pesado porque estoy sola en casi todo (...) He pasado
de todo, ;eh? Porque uno se deprime, porque siente que no
puede, porque siente que tiene que estar luchando contra viento
y marea, porque siente que todo el mundo esta en contra de uno
porque el hecho de no ver te imposibilita un montén de cosas.
Sin embargo, después te vas dando cuenta de que no es asi, que
vos tenés que luchary que tenés que ser como las chicas
superpoderosas que decis ‘bueno, no, yo tengo mis poderes, yo
salgo, yo puedo, yo puedo y salis’. Cuesta, cuesta (...) mas alla de
esto, yo hago terapia porque eso me afecta mucho a mi siempre.
Entonces hay cosas que no sé manejar, entonces necesito, mas
que nada para sequir teniendo fuerzas para sequir adelante
(Eugenia, 40 anos, madre con discapacidad visual, ama de casa,
de sector medio y con cobertura médica de obra social, residente
de barrio del AMBA en PBA).
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Algunas pocas familias implementan una divisién de tareas, explicita o
implicita, entre madre y padre, mas tendiente a la equidad. Esta colaboracién
es fundamental para gestionar el trabajo que implican los cuidados y apoyos
diarios, siendo el resultado de discusiones y negociaciones en el interior de las
parejas por equilibrar tiempos implicados. Actualmente, Pablo (41 anos,
discapacidad visual, musico, sector medio, con cobertura de salud de obra
social, residente de CABA) se encarga de cocinar y realizar las compras,
mientras que su pareja asume mas el cuidado personal de su hijo de 10 anos.
No obstante, esto no siempre fue asi. Pablo reconoce que cuando el nifio era
pequeno su pareja (que también posee una discapacidad visual) asumié de
modo mucho mas activo los cuidados, debido a que él sentia miedo de salir a
la calle con el pequeno. En el caso de Camila (39 anos, madre de un nifio con
discapacidad intelectual, docente universitaria, sector medio, con cobertura
de salud de obra social, residente de ciudad mediana en Provincia de Buenos
Aires) y su esposo, como se ha visto, se reparten las tareas, incluyendo los
traslados a terapia del nifo. El se ocupa mas de la limpiezay el orden.
También, en este Gltimo caso, fomentan la participacién de su nifio en
actividades cotidianas, para promover el desarrollo de habilidades, autonomia
y colaboracion. Asi, por ejemplo, Camila relata como su hijo la ayuda a
empanar milanesas o que juega a lavar los platos, integrandose en las tareas
del hogar.

o La participacion de otros integrantes de la familia en los apoyos y
cuidados

En tanto, en otras familias, también se registran situaciones en que hijos e
hijas adolescentes toman a cargo tareas de cuidado de sus hermanos/as
con discapacidad. Como relata Marcela (39 afos, madre de una nifa con
discapacidad multiple, ama de casa, sector popular, con cobertura de salud
exclusiva del Estado, residente de un barrio del AMBA en PBA), su hija de 13
anos la "acompana y ayuda bastante”, siendo la persona en la que se apoya
cuando se encuentra agotada y “no puede mas”, pero también quien lleva
adelante varias tareas que componen el cuidado de su hija mas pequena de
manera cotidiana y habitual, como cambiarle los panales, ir a verla cuando se
despierta llorando por la noche, jugar con ella, etc. Cabe destacar que este rol
por parte de las y los adolescentes se encuentra sumamente invisibilizado y en
muchos casos, implica asumir responsabilidades que exceden a su edad con
potenciales efectos y tensiones con el derecho a la educacién, la salud, el ocio,
etc2.

También la red extendida, compuesta por abuelos, abuelas, tios, tias y otros
fFamiliares, juega un rol crucial para muchas familias, ofreciendo soporte

34



para los cuidados y apoyos, ya sea brindando cuidados directos,
acompanamiento en traslados o ayuda econémica. Como se ha indicado,
Mariana (46 anos, madre con discapacidad motriz, vendedora informal, sector
popular, con cobertura de salud de obra social, residente de barrio del AMBA
en PBA), que se encuentra separada y cuya ex-pareja no participa diariamente
de los cuidados, se apoya en su padre y madre para el cuidado de sus hijos,
especialmente cuando necesita realizar trdmites. La abuelay la tia de la pareja
de Pablo (41 anos, discapacidad visual, musico, sector medio, con cobertura de
salud de obra social, residente de CABA) también colaboran con el cuidado de
su hijo cuando es necesario. Existe una tendencia a que estas actividades, al
interior de la red ampliada, sean asumidas de fForma mayoritaria por otras
mujeres de la Familia.

o« Elrolde las redes comunitarias

El acceso a redes comunitarias formales e informales aparece en los
testimonios de las familias como un recurso que muchas veces les permite
paliar las brechas dejadas por las politicas de cuidados y apoyos, brindando la
trama comunitaria un sostén valioso basado en la solidaridad. La facilitacion
que propician estos espacios abarca multiples dimensiones.

Por un lado, pueden brindar ayuda material ante necesidades puntuales, en
situaciones en que es necesario hacer frente a gastos de cuidado no previstos,
como por ejemplo, la necesidad de viajar a Buenos Aires para una intervencién
médica, como fue el caso de Noelia (34 anos, madre de una nifia con
discapacidad auditiva, fotégrafa, sector medio, con cobertura de salud de obra
social, residente de ciudad pequena en Santa Fe). Ella, por ejemplo, en estas
situaciones ha hecho, puntualmente, como algo extra a su trabajo, empanadas
para vender en el pueblo.

Al mismo tiempo, organizaciones de la sociedad civil suelen ofrecer
orientacion y apoyo profesional: agrupaciones de familias con nifios con
discapacidad y organizaciones impulsadas por profesionales de la salud juegan
un papel crucial en la provision de informacién y contactos con profesionales,
lo que resulta clave en los primeros momentos del cuidado y apoyo en
situaciones de discapacidad en los que priman las dudas e incertidumbre.

También la socializacion con otras Familias que comparten experiencias
similares se destaca como un recurso fundamental que permite a las madres 'y
padres compartir vivencias, obtener apoyo emocional y construir una
comunidad de comprensién mutua. Cabe senalar que en todas estas
estrategias el uso de redes sociales se revela como una herramienta eficaz
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para facilitar la conexién y el intercambio de conocimientos.
o Elrecurso al mercado

Si la situacion econdémica lo permite, algunas familias contratan ayuda
externa de manera privada para los cuidados y apoyos, de manera eventual.
Camila (39 anos, madre de un nino con discapacidad intelectual, docente
universitaria, sector medio, con cobertura de salud de obra social, residente
de ciudad mediana en Provincia de Buenos Aires) cuenta con una nifera que
contrata ocasionalmente, buscando que el nifo tenga un espacio de juego
distinto y ella pueda disponer de tiempo para otras actividades.

Agustina (37 afos, madre con discapacidad auditiva, madre de una nifiay un
nino con discapacidades auditivas, directora de ONG, sector medio, con
cobertura de salud del sector privado, residente de CABA) y su esposo,
también con discapacidad auditiva, tras la sobrecarga de tareas que ella
experimentaba en el cuidado de su hijo e hija con discapacidad de 7 y 5 afnos
de edad, teniendo la posibilidad material, optaron por la contratacién de una
empleada doméstica que se ocupa de tareas del hogar. Pese a ello, sigue
existiendo una balanza que se inclina siempre hacia su lado cuando se trata de
planificar las tareas cotidianas asociadas a los cuidados y apoyos de su hijo e
hija, con el peso de la carga mental que lleva asociada:

Mucha carga para mi, mental sobre todo, ;no? Como el acordarme de las
vacunas, ponele hace un mes que es tipo, bueno, tenemos que ir a darle la
vacunay le digo, Dale, llévala '(...) todavia no la llevé. Es un proceso largo
(Agustina, 37 anos, madre con discapacidad auditiva, directiva de una ONG,
sector medio, con cobertura de salud privada, residente de CABA).

En suma, resolver el rompecabezas del cuidado constituye un puzzle en el cual
la pieza central es, de manera casi invariable, la figura femenina.

4.2.2. Dineroy tiempo para cuidar: resolver (o no) el problema del
trabajo

Una cuestion central que necesariamente deben enfrentar las madresy
padres (con y sin discapacidad) es como articular el rol de cuidador/a con el
rol de proveedor/a al interior del hogar. En relacién con esto, y mas alla de
los diversos acuerdos que puedan ensayarse en las familias, el espectro de
opciones para organizar el cuidado y apoyo cotidiano de los hijos e hijas esta
fuertemente condicionado por factores estructurales. Las condiciones del
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mercado de trabajo, la existencia de licencias, transferencias monetarias y/o
servicios para el cuidado infantil, junto con el sector social y el maximo nivel
educativo de quienes cuidan, influyen de manera importante en las
posibilidades de conciliar ambos roles®3.

Ademas, las familias con discapacidad enfrentan una forma de

discriminacion invisibilizada que se asocia a lo que es llamado “discriminacion
por asociacién con una persona con discapacidad”®4. Esta se manifiesta en el
ambito laboral cuando los empleadores, basandose en el estereotipo de que
quien presta cuidados tendrd una carga excesiva (lo que lleva a la presuncion
de ausentismo), evitan contratar o promover a estas personas (en su mayoria
madres), o no ofrecen los ajustes razonables necesarios. A esto hay que sumar
que las personas con discapacidad enfrentan a costos de vida adicionales, bien
sea para sortear barreras del entorno o cuestiones de salud no cubiertas por
su cobertura médica®. En este escenario, las dindmicas observadas incluyen
diferentes situaciones:

« Falta de ajustes razonables en los empleos, agotamiento de las
licencias y expulsion del ambito laboral: En el caso de Eugenia (40
anos, madre con discapacidad visual, ama de casa, de sector medio, con
cobertura médica de obra social, residente de barrio del AMBA en PBA),
al nacer su primera hija, se encontraba trabajando formalmente en una
universidad nacional como personal no docente. En su empleo no le
dieron una licencia especial, dado que la Ley de Contrato Laboral
argentina no contempla esta posibilidad. Tampoco le garantizaban
jardin maternal, o algun tipo de ajuste para poder resolver los cuidados
de su hija. El sueldo era muy bajo, por lo cual la posibilidad de un jardin
privado o contratar una persona que la cuide no era viable. Al principio,
intento dejar a la beba con su esposo mientras ella trabajaba, pero él se
ponia muy nervioso por referir no saber como cuidarla. No poseian red
familiar de apoyo a la que acudir. Por este motivo comenzo a faltar a su
trabajo. Esto llevo a que le sugirieran que tomara un retiro voluntario,
sin contemplar su derecho a algun tipo de ajuste razonable en el
empleo. Desde ese momento, Eugenia se desempena como ama de
casa, mientras que su esposo conserva su trabajo.

La historia de Eugenia ilustra de manera contundente como las
expectativas sociales de cuidado Femenino, sumadas a las insuficientes
politicas de apoyo a los cuidados en general®®, sobrecargan a las
madres con discapacidad. Esta situacién se exacerba cuando la madre
con discapacidad ejerce la jefatura del hogar®’.
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Tras esta experiencia, hace diez afos atras, Eugenia, pese a haber
estudiado para ser acompanante terapéutica, nunca mas volvié a tener
un empleo. Hoy cobra una pensién no contributiva, una realidad
extendida entre las personas con discapacidad®®. Eugenia sefala que
por su discapacidad no encuentra trabajo porque las personas la
prejuzgan. En sus palabras: “la gente dice ah, pero ;cémo va a hacer un
discapacitado para cuidar a otro discapacitado? no puede”. La realidad
de no poseer un trabajo formal constituye una barrera econémica para
las madres y padres con discapacidad, que condiciona sus posibilidades
y las de sus Familias. Esta situacion obliga a estas personas a buscar
alternativas en la economia informal o resignarse a ser desempleadas o
inactivas.

Esta dindmica también afecta a madres de nifos, ninas y adolescentes
con discapacidad. Cuando no es posible conciliar las demandas del
mundo del trabajo con las demandas del mundo doméstico, la
posibilidad que se impone es la de privilegiar el rol de cuidado, adn a
costa del impacto que supone este tipo de decisiones en la economia
Familiar. Marcela (39 anos, madre de una nina con discapacidad
multiple, ama de casa, sector popular, con cobertura de salud
exclusivamente publica, residente de barrio del AMBA en PBA) se
desempenaba como trabajadora de casas particulares, de manera
informal, hasta pocos meses antes del nacimiento de su hija. En su caso,
no fue posible el retorno al trabajo luego de la llegada de su hija pues
los altos requerimientos de apoyo vinculados a la atencién de salud de
la nina le demandan muchas horas todos los dias, y no cuenta con otras
personas o instancias donde pueda delegar parte de estas tareas®’. Asi,
al mayor costo de vida enfrentado por los altos costos directos de
bienesy servicios asociados a la discapacidad, se le suman costos
indirectos, como el tiempo de cuidado, que se traduce en una menor
disponibilidad de ingresos.

Horarios flexibles o trabajo independiente: La necesidad de articular
el trabajo con las demandas de cuidado y apoyo impulsa a muchas
familias a buscar flexibilidad laboral o a adaptar sus propios empleos
por cuenta propia, cuando esto lo permite. Como muestran algunos de
los casos relevados para este estudio: Noelia (34 afos, madre de una
nifa con discapacidad auditiva, de sector medio, con cobertura de salud
de obra social, residente de ciudad pequena en Santa Fe), al ser
fotégrafa, puede ajustar sus horarios para acomodar las citas médicas
de su hija, lo que Fue crucial cuando viajaba 250 kilémetros
semanalmente para concurrir a la fonoaudiéloga y diversos turnos
médicos. Pedro (44 anos, padre de una nifia con discapacidad motriz, de
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sector medio, con cobertura de salud de obra social, residente de
ciudad grande en Entre Rios), como técnico de aire acondicionado por
cuenta propia, flexibiliza sus tiempos de trabajo para poder cubrir,
junto a su esposa, que trabaja como profesora de inglés pero en
relacién de dependencia, los cuidados y apoyos de su hija. Entre ambos
miembros del hogar se asume el costo que tiene, en ocasiones, para
Pedro, no tomar trabajos para realizar viajes asociados a tratamientos o
consultas de su hija en CABA. Mariana (46 anos, madre con discapacidad
motriz, vendedora informal, sector popular, con cobertura de salud de
obra social, residente de barrio del AMBA en PBA), vende cosméticos y
ropa por redes sociales, para poder manejar sus horarios de modo
informal y cubrir los cuidados de sus hijos de 8 y 9 anos.

Complementar horarios laborales y resignificar las expectativas
laborales: En algunos casos, las parejas ajustan sus proyectos laborales
y sus horarios de trabajo para cubrir las necesidades de cuidado y
apoyo. Por ejemplo, Camila (39 afos, madre de un nifio con
discapacidad intelectual, docente universitaria, sector medio, con
cobertura de salud de obra social, residente de ciudad mediana en
Provincia de Buenos Aires) trabaja por la mafana, mientras su pareja,
que es duefo de un comercio, lo hace por la tarde, asegurando que
siempre haya una persona adulta disponible para brindar al hijo tiempo
de calidad. Esta rutina fue fruto de un cambio de residencia y una
transformacion en las expectativas laborales de Camila. Ella, al nacer su
hijo con sindrome de Down, decidi6 dejar de lado su carrera profesional
tal como la habia pensado, ya que implicaba mucha demanda laboral y
resignificarla, buscando otras alternativas que le permitieran dedicar
mds tiempo a su hijo. Noelia (34 anos, fotégrafa, sector medio, con
cobertura de salud de obra social, residente de ciudad pequena en
Santa Fe), al convertirse en madre de una hija con discapacidad auditiva
pensaba comenzar a rechazar ciertos trabajos que implicaban horarios
complicados para el cuidado de una nina (fiestas de noche, fines de
semana). Sin embargo, al tomar conocimiento de que su hija requeriria
un implante coclear, tiene que revisar esta decision en pos de poder
juntar mas dinero para sortear los gastos asociados a este insumo no
cubiertos por su obra social, como por ejemplo, viajes sistematicos a
CABA.

La necesidad de disponer de cierta flexibilidad laboral para atender a los
multiples y diversos requerimientos asociados a los cuidados y apoyos impulsa
a las fFamilias, y especialmente a las madres, a volcarse a empleos por cuenta
propia -no siempre de manera formal- antes que en relacién de dependencia,
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aun tratdndose de una opcion mas inestable y rodeada de mayor
incertidumbre en términos de generacién de ingresos. Incluso, de no ser
viable esta alternativa, la decisidon que se impone muchas veces es
directamente abandonar el mercado de trabajo, con las consecuencias que
ello supone en términos de empobrecimiento de los hogares y de afectacién
de autonomia de las mujeres.

5. Las barreras para los cuidados y apoyos en la vida
cotidiana

5.1. Los cuidados desde las parentalidades con discapacidad: entre
prejuicios, barreras y apoyos ausentes

Entre las familias de madres y padres con discapacidad entrevistadas, salvo en
un caso, los nifos, ninas y adolescentes no tienen discapacidad. Sin embargo,
su experiencia de cuidado estd igualmente atravesada por la necesidad de
enfrentar barreras en entornos sociales que no estan disefiados para
personas con discapacidad.

Esta situacion se agrava por la Falta de politicas publicas de apoyo a la
parentalidad de madres y padres con discapacidad’®, lo que expone a estas
familias a obstaculos institucionales que, en algunos casos, llegan a limitar
sus posibilidades de brindar cuidado de manera adecuada y en condiciones
de igualdad.

En lo que atane a los apoyos disponibles para el despliegue de las
maternidades y paternidades, periodista y activista consultada sefnala:

A mi me parece que la clave es pensar los apoyos en los distintos ambitos, ;no?
Y la maternidad es uno de ellos, me parece que es clave pensar los apoyos y
legislar en relacién a los apoyos, porque hay un vacio legal ahi muy fuerte, lo
Unico que estd contemplado es la asistencia domiciliaria y, en relacién a
apoyos para la maternidad, estd muy lejos de satisfacerse con la asistencia
domiciliaria (Informante clave — Periodista y activista).

Sobre esto, Pablo -uno de los entrevistados- sefialaba, tal como se adelanté
previamente, que cuando su hijo era pequeno, sentia miedo de realizar
algunas actividades solo con él, como, por ejemplo, llevarlo a la plaza:

Yo si tuve mucho terror, terror, terror de andar con él solo al principio. Qué
cosa que mi companera no, ella se largé siempre de entrada sin problema.
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Pero a mi esa cosa de llevarlo a la plaza cuando él era chiquito, que si bien él
nunca fue de soltarse la mano ni nada, pero a mi realmente me agarraba
panico, digo, ‘Si se me sueltay se me va, ;qué hago? ;Viste? ;Como lo resuelvo?
Puede pasar’. Y lo lamento realmente porque no he compartido tantas cosas,
tantas llevadas a la plaza con él solo (Pablo, 41 anos, padre con discapacidad
visual, musico, sector medio, con cobertura de salud de obra social, residente
de CABA).

En el testimonio de Pablo se puede advertir como la falta de apoyos (lo que
limita el ejercicio de una vida autbnoma) genera una limitacion en las
posibilidades de desplegarse como proveedor de cuidados. No solo Pablo, por
ejemplo, sino la totalidad de las madres y los padres con discapacidad que
conformaron este estudio no sabian que los Estados tienen la obligacion
de adoptar medidas para que las personas cuenten con apoyos como
asistencia personal para brindar cuidados a sus hijos. Es decir, desconocen
la existencia del derecho a servicios de apoyo, consagrado formalmente,
pero inexistente en la practica. Este desconocimiento no es una falencia a
nivel personal, sino el resultado previsible de la falta de materializacién del
derecho en politicas publicas concretas. Como suele ocurrir en torno a los
servicios de cuidado/apoyo en general, no es la demanda la que tracciona la
oferta, sino que por el contrario, la oferta de servicios moviliza su demanda’.

Asi, a pesar de que la legislacién vigente (CDPD) reconoce el derecho a contar
con sistemas de apoyo y herramientas especificas es fundamental para
garantizar el ejercicio parental de las personas con discapacidad. Este derecho
a menudo se ve frustrado en la practica debido a la inexistencia de recursos y
servicios efectivamente disponibles. Esta situacion genera una brecha
significativa entre las previsiones legales y la realidad de las personas, siendo
esta una distancia que es urgente acortar’2. En relacién con esto, una abogada
especialista en derechos humanos y discapacidad, que formé parte del estudio
en su caracter de informante clave, sefalaba que faltan politicas de cuidado y
que “el cuidado se ejerce en forma privada. El cuidado se ve como algo
privado”.

De este modo, la Familiarizacion de los cuidados y apoyos y los déficits en
términos de politicas publicas se refuerzan mutuamente. En familias con
nifos, ninas o adolescentes con discapacidad, ante la ausencia de sistemas de
apoyo formales y la insuficiencia de los sistemas de cuidados, estas tareas
recaen de manera completa en las familias. En familias donde los progenitores
requieren apoyos especificos para llevar adelante acciones de cuidado de sus
hijos e hijas, se espera social e institucionalmente que sea la familia ampliada
quien brinde este sostén. Asi, no pocas veces abuelas, tias, hermanas, etc.,
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asumen un rol protagénico en la crianza, acompanando, respaldando (y en
algunos casos, también, sustituyendo) a las madres y padres con discapacidad
en esta responsabilidad. Ahora bien, cuando no se cuenta con referentes
afectivos a los cuales apelar o hubiera preferencia por apoyarse por personas
externas al entramado familiar (por ejemplo para preservar la intimidad),
parecerian no existir otros actores u otros soportes a los cuales recurrir. Ello
deja en evidencia lo mucho que se deposita en la esfera fFamiliar y los vacios en
términos de politicas que permitan velar por la proteccién integral de los
ninos, ninas y adolescentes sosteniendo simultaneamente el vinculo entre
ellos y sus madres y padres. La cuestién no es si las familias eligen cuidar, sino
si efectivamente cuentan con opciones y si se evita naturalizar que son las
Unicas que pueden y deben hacerlo las 24 horas.

Al respecto, la periodista y activista senalaba la desprotecciéon que supone la
falta de politicas relacionadas a apoyos:

En el caso de las mujeres con discapacidad pobres, si no tienen recursos
econdémicos y el Estado no contempla la provisiéon de apoyos, entonces la
verdad es que quedan muy desprotegidas, ;:no? (...) Los apoyos son distintos a
los cuidados, mas alld de que también en los cuidados hay que tener en cuenta
la autonomiay la dignidad de las personas que reciben estos cuidados, ;no?
Pero el apoyo es otra cosa, es para una actividad concreta, el que desempena
el rol de apoyo es una persona elegida por la persona con discapacidad para
hacer esa tarea durante un determinado tiempo, no puede ser impuesto,
incluso el apoyo puede ser una tecnologia, a diferencia de los cuidados, ;no? Y
me parece que falta incorporar esta perspectiva, porque después todas
peleamos por lo mismo, todas peleamos por dinero para cuidados, tiempo
para cuidar y autocuidado. Lo que pasa que en el caso de las personas con
discapacidad se introducen estas variables que muchas veces no son
consideradas y que por ahi se ven como algo muy costoso y no como una
inversién en politica publica, que realmente es preferible invertir en un apoyo
para una madre que quiere maternar y no en un hogar, ;no? (Informante clave
— Periodista y activista).

Cabe resaltar que las necesidades de cuidado y de apoyos pueden modificarse
en el tiempo, no necesariamente seran igual de intensos durante toda la
crianza. Ademas, como se senald, proveer apoyos ayuda a cumplir tanto el
derecho a la parentalidad de personas con discapacidad como también los
derechos de ninos y ninas a ser cuidados por sus padres, a no ser separados de
ellos o, al menos, mantener contacto, siempre que ello no sea contrario a su
interés superior, que es lo que debe ser considerado en primer lugar (articulos
7y 9 de la Convencién sobre los Derechos del Nino).
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Frente a estos desafios, a nivel regional, se han implementado politicas
especificas para la proteccion de estos derechos. Un ejemplo de accion
positiva en la materia es el Programa Piloto “Apoyo a la Crianza a Mujeres con
Discapacidad” desarrollado en Uruguay’3. Esta iniciativa busca garantizar el
ejercicio efectivo del derecho a maternar en mujeres con discapacidad en
contextos de vulneracién socioecondémica, brindando un sistema de apoyos
técnicos y econémicos que promueven su autonomia y evitan la
desvinculacién familiar.

5.2. Entre el laberinto burocratico y el paramo: acceder a los
cuidados y apoyos para nifas, ninos y adolescentes con
discapacidad

La gestion de los cuidados y apoyos implica la combinacién entre los recursos
propios de las familias y los que brindan diversas instituciones (de salud,
educacion, etc.) a fin de componer la mejor estrategia en cada momento. En
las familias en las que hay ninas, nifos y adolescentes con discapacidad, la
llegada de un hijo o hija con discapacidad suele implicar el inicio de
itinerarios terapéuticos asociados a las necesidades de cuidado de la salud
especificas’®. Las experiencias en este sentido son heterogéneas, siendo
una dimension clave el sector socioeconémico al cual pertenece la familia
y su cobertura de salud, que condiciona los recursos disponibles. En este
sentido, cabe senalar que en la Argentina el sistema de salud se compone de
tres subsectores: publico, privado (sistema de medicina prepaga) y de la
seguridad social (conocido como sistema de obras sociales). A nivel nacional,
de la poblacién con discapacidad de 6 anos y mas, en 2018 el 59,4% poseia
obra social o PAMI; el 9,8% prepaga, el 9,5% tenia programas estatales de
salud (como Incluir Salud, ex PROFE’®) y el 21,4% contaba con la cobertura
exclusiva del Estado’®.

Los cuidados de los nifos, ninas y adolescentes con discapacidad que
participaron en este estudio requirieron distintos tratamientos médicos y
servicios de rehabilitacién. Las estrategias que se despliegan en la busqueda
de respuestas a estas necesidades permiten observar cémo las trayectorias
familiares se entrecruzan desde el inicio con desigualdades territoriales y
sociales. Por ejemplo, en el caso de Noelia (madre de una nina con
discapacidad auditiva, fotégrafa, sector medio, con cobertura de salud de obra
social, residente de ciudad pequena en Santa Fe) el diagnéstico de hipoacusia
motorizé un proceso de consulta para poder equiparse con un implante
coclear, lo que significé viajes a CABA para realizar la operacion, y semanales a
Santa Fe a una fonoaudiéloga especializada, todo lo cual coste6 de manera
privada a partir de recursos propios (ante la falta de profesionales que
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brinden este servicio en su pueblo). Similarmente, en el caso de la familia de
Pedro y Julieta, que residen en la provincia de Entre Rios, la llegada al
diagnostico definitivo de su hija se dio en medio de una crisis desencadenada
de modo inesperado, en una consulta neurolégica en CABA. Alli descubrieron
que el diagnéstico inicial era erréneo:

El neurdlogo la vié 10 minutos y nos dijo: ‘esta nena no tiene una paralisis
cerebral hipoténica’. (...) Y enseguida nos dijo: ‘quiero que le hagan urgente un
estudio genético para atrofia muscular espinal (AME)’ (...) Cuando nos
estamos por ir del neurélogo, nos dice, ;saben qué? Llevenla a la guardia del
[hospital privado prestigioso], porque no me gusta como la escuché con el
estetoscopio. La llevamos el primero de febrero (...) y el 14 de abril nos
volvimos a casa (Pedro, 44 anos y Julieta, 39 afos, padres de una nifa con
discapacidad motriz, técnico y docente, sector medio, con cobertura de salud
de obra social, residentes de ciudad grande en Entre Rios).

Como surge de su relato, la Familia debié pasar mas de tres meses en CABA
inesperadamente, con su hija de un afno y medio internada con respirador
mecanico en terapia intensiva, y de este modo recibieron la confirmacién del
diagnostico. Se observa aqui cémo se cruzan las barreras geograficas con las
de tipo econémico. Resulta claro que el sistema de salud en la Argentina,
sobre todo en lo que hace a prestaciones de alta especializacién y tecnologia,
se encuentra concentrado en la CABA, lo cual entrana desigualdades de
acceso entre hogares segun su lugar de residencia. Al mismo tiempo, son
las posibilidades econdmicas las que permiten, como en el caso de Pedroy
Julieta, sortear estas barreras, puesto que pueden solventar viajes y estadias
en otro territorio, asi como contratar consultas con profesionales de manera
privada. Como ya se ha indicado, no todas las familias disponen de los recursos
para emprender estas estrategias y poder acceder asi a prestaciones en las
que muchas veces se cifra la vida, o la calidad de vida, de los hijos.

La confirmacion del diagnéstico de AME tipo 1 significé para Pedroy Julieta el
inicio de una nueva vida en la cual la nina requeriria no sélo cuidados y apoyos
intensivos, sino también multiples terapias de rehabilitacion:

A partir del diagnéstico cambié nuestra vida en la responsabilidad, en la mayor
responsabilidad que demanda todo lo que es, por ejemplo, el tramiterio que
es todos los meses. Tramiterio para la medicacién, cambio en ese tipo de
cosas. Cada 6 meses, ir a Buenos Aires, antes ni nos imaginabamos que ibamos
a tener que ir a Buenos Aires mas que a pasear, ahora no (...) Cambié también
en el sentido de que tiene cada vez mas terapias. Antes ella tenia solamente
kinesiologia dos veces por semana. Ahora tiene kinesiologia dos veces por
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semana, fonoaudiologia, terapia ocupacional, kinesiologia respiratoria en casa.
Ahora empezamos este afo con psicéloga (Pedro, 44 anos, y Julieta, 39 anos,
padre y madre de una nina con discapacidad motriz, técnico y docente, sector
medio, con cobertura de salud de obra social, residentes de ciudad grande en
Entre Rios).

En contraste con la experiencia de Pedro y Julieta, muchas familias que
residen en grandes centros urbanos como la CABA se encuentran igualmente
con barreras para el acceso a las prestaciones que requieren sus hijos e hijas,
no siendo éstas ya de tipo geografico sino institucional, derivadas de los
déficits en la oferta de servicios de cuidado y apoyo en la esfera estatal para
los ninos, ninas y adolescentes con discapacidad, de tal suerte que el trajin de
madres y padres para llevar a sus hijos de una terapia a otra todos los dias es
una imagen muy dificil de encarnar para las familias que sélo cuentan con la
cobertura de salud del Estado. Frente a la escasez relativa en materia de
prestaciones de salud especializadas en el sector publico, la alternativa que se
abre para estas familias, a fin de que sus hijos e hijas puedan acceder a los
servicios que necesitan, es recurrir al mercado, en la medida de sus
posibilidades econémicas. En este sentido, si la experiencia de las familias
de sectores medios puede parecer una odisea burocratica, la vivencia de
las fFamilias de sectores populares se parece mas a peregrinar por un
paramo, como reflejan los testimonios de Marcela y Marianela:

Testimonio de Marcela: Conseguir los turnos para Eva, eso quisiera. Hasta
ahora no consegui el turno, estoy caminando el Hospital. Tengo que madrugar
muy temprano. Me falta el estudio del ojito y de la cadera. Ah, y después me
dijeron para hacer estimulacién temprana. Todo eso tengo que hacer (...)
Averigié, hay privado. Pero es bastante caro. De a poquito le estamos
ensenando, pero yo no sé mucho. En este momento no tengo dinero para
hacer eso (Marcela, 39 afos, madre de una nifa con discapacidad multiple,
ama de casa, sector popular, con cobertura de salud exclusivamente publica,
residente de barrio del AMBA en PBA).

Testimonio de Marianela: El tiene un problema en una de las cuerdas vocales.
Eso lleva un tratamiento. En eso tengo que enfocarme también porque me lo
dijeron los médicos. Tiene que ir a fonoaudiologia (...) Esas sesiones de
fonoaudiologia no las puede hacer en el Hospital, no las tienen. Tengo que
fijarme en otro lugar. En un lugar privado. Asi que bueno, esta bien. Viste que
uno por sus hijos hace cualquier cosa ;no? (Marianela, 27 anos, madre de un
nifo con discapacidad multiple vendedora, sector popular, con cobertura de
salud exclusivamente publica, residente de barrio del AMBA en PBA).
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De cara a este escenario, las familias desarrollan diversas estrategias para
intentar maximizar los ingresos de la economia del hogar. Como expresa
Marianela, los malabares que realiza para generar y administrar los recursos
con los que cuenta son varios, desde negociar y diferir los pagos de
prestaciones de salud, hasta emprender ventas informales o trueques para
acceder a insumos:

El toma leche anti reflujo. Es una leche que cuesta mucho conseguirla, no se
consigue en todos lados. Y bueno, yo me las rebusco vendiendo ropa,
vendiendo tupper, cosas de bazar (...) Después nos habian dicho si
intercambidbamos leche por ropay dije que si... Era la manera de
rebuscarme... para que no le falte la leche (...) Y bueno, como él no se
movilizaba, me dijeron que tiene que ir a estimulaciéon temprana. Estoy
pagando particular (...) agarramos y si llegamos con la plata, la separamos o le
transfiero antes. O sino le dejo una parte de la plata y la otra se la paso
después (...) Ella me pasa el horario y yo de casa me voy para Padua. Tengo que
tener también para la combi que va hasta el subte y de ahi me tomo el tren
(Marianela, 27 anos, madre de un nino con discapacidad multiple, vendedora,
sector popular, con cobertura de salud exclusivamente publica, residente de
barrio del AMBA en PBA).

Otras estrategias suponen apelar a la ayuda de familiares y/o de redes
comunitarias, como se mencioné. De todos modos, como se adivina en el
relato de Marianela, mas alla de la creatividad en las acciones emprendidas, las
mismas no dejan de poseer un caracter fragil, por lo que es una posibilidad
muy presente que los niios, niinas y adolescentes de estas familias
Finalmente no puedan acceder a todos los servicios que requeririan para
su desarrollo integral, con la afectacion que ello supone en términos de su
bienestar, crecimiento y fortalecimiento de capacidades.

Pero también las familias de sectores medios, que acceden a una oferta mas
amplia de apoyos de caracter terapéutico, muchas veces deben contratar de
manera privada servicios profesionales y/o adquirir insumos vinculados a la
salud, rehabilitacion o promocion del desarrollo de sus hijos e hijas. Es el caso
de Noelia (34 anos, madre de una nina con discapacidad auditiva, fotégrafa,
sector medio, con cobertura de salud de obra social, residente de ciudad
pequena en Santa Fe), quien incurrié en una serie de gastos frente a las
demoras y falta de respuestas de su obra social. Se registra asi como para
paliar los défFicits en las prestaciones de cuidado y apoyo las fFamilias
deben recurrir a la mercantilizacion de los servicios, una alternativa que
depende claramente de las capacidades econémicas de los hogares,
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profundizando las desigualdades existentes entre los nifios, nifas 'y
adolescentes pertenecientes a familias de diferente posicién social.

5.3. El Certificado Unico de Discapacidad (CUD): una llave (no
automatica) para los derechos

La gestién de las diversas terapias (Fonoaudiologia, terapia ocupacional,
kinesiologia, etc.) y la escolarizacién son parte fundamental de la rutina de las
familias en las que hay nifos, nifas o adolescentes con discapacidad. Esto
implica la tramitacion temprana del Certificado Unico de Discapacidad (CUD)
para poder solicitar los servicios que se requieren ante las obras sociales o
prepagas, en caso de contar con ellas. El Recuadro 6 explica lo que es el CUD.
De manera general, acceder al CUD es una herramienta fundamental para
garantizar el ejercicio de los derechos reconocidos a las personas con
discapacidad; al mismo tiempo, plantea el desafio de fijar una demarcacion
estigmatizante, asociada a adquirir una identidad oficial como persona con
discapacidad, lo cual puede generar barreras adicionales (por ejemplo,
enfrentar prejuicios y subestimacion de las capacidades, en ambitos
educativos o de la salud)’’. Debido a este caracter ambivalente que envuelve
el CUD8, si bien para Noelia su tramitacion fue sencilla ya que pudo hacerse
sin problemas en su pueblo y no tuvo inconvenientes, significé para ella un
impacto emocional:

Sacar el CUD fue como un trdmite. Y para mi era tan grave, o sea tan
importante, y fue como, bueno, ir a la municipalidad a sacar la patente, qué sé
yo (...) Entonces como que no fue dificil ni fue feo ni nada en ese sentido. Si,
fue impactante para mi, como madre... Yo supongo que tiene que ver con esto
bueno, parte del diagnéstico, el duelo y demas (Noelia, 34 anos, madre de una
nina con discapacidad auditiva, fotégrafa, sector medio, con cobertura de
salud de obra social, residente de ciudad pequena en Santa Fe).

Similarmente a cémo lo expresa Noelia, en las fFamilias entrevistadas la
tramitacion del CUD no fue un obstaculo en si mismo, sino recolectar todos los
antecedentesy acreditaciones médicas previas. La experiencia de Marcela
cuando explica por qué atn no ha sacado el CUD ilustra con claridad este tipo
de dificultades:

Tengo que hacer muchas cosas, mucho papeleo, me piden muchos papeles. Me
cuesta. No lo pude hacer todavia... tengo que hacer completar las planillas por
el doctor, con especialidades, con todo. Ahora tengo que sacar turno con
genética, también me piden la firma de ella y muchas cosas. Y estoy ahi... Me
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faltan todavia un par de estudios... Me tengo que armar ;como se llama eso?
un folder. Con mucho papeleo, con documentos. Fotocopias, firmas del doctor,
fotocopias de lo que ella tiene (Marcela, 39 anos, madre de una nina con
discapacidad multiple, ama de casa, sector popular, con cobertura de salud
exclusivamente publica, residente de barrio del AMBA en PBA).

Recuadro 6: ;Qué es el CUD?

(¢]

¢{Qué es el CUD?

Es un documento publico, gratuito y de validez nacional que se
otorga en Argentina a la persona que presenta una discapacidad,
tras una evaluacién de una Junta Evaluadora Interdisciplinaria.
En dicha evaluacion, se revisa la documentacién provista por los
profesionales de la salud que conocen a la persona (diagnéstico,
antecedentes, estado actual, secuelas, tratamientos, estudios) y
se ponderan los factores del entorno. El certificado es un
derecho y una llave para el acceso a beneficios establecidos por
ley.

El CUD se sustenta en politicas de accién afirmativa que buscan
compensar las desventajas sociales y econémicas que enfrentan
las personas con discapacidad.

Permite acceder a los siguientes derechos:

Salud: Cobertura total de medicamentos, terapias, tratamientos
y proétesis en relacién a lo certificado como discapacidad.

Educacion: Acceso a la escolaridad comun con sistemas de
apoyo.

Transporte: Acceso gratuito en el transporte publico en todo el
pais.

Otros: Acceso a asignaciones Familiares por hijo con mayores
montos, exenciones impositivas, beneficios laborales y el
Simbolo Internacional de Acceso para estacionamiento.

Aspectos claves y estadisticas:

Usos: Se utiliza principalmente para obtener el pase libre de
transporte y la cobertura integral de medicamentos y salud”.

Tenencia del CUD por franja etaria: Segun el Registro Nacional
de Discapacidad 2023, “la distribucién de la poblacién en grandes
tramos de edad refleja que el rango de 15 a 64 anos concentra
un 54,7% de la poblacion certificada, (918.589 personas). Las
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personas certificadas menores de 15 anos representan un 22,7%
(383.150 personas) y el grupo de personas certificadas de 65
anos y mas representa un 22,6% (379.009 personas)”8°,

o Brechas de acceso al CUD: Si bien 1,9 millones de personas
tenian el CUD a abril 20258, se estima que hay 4,7 millones de
personas con discapacidad en el pais®?; es decir, que solo 4 de
cada 10 personas con discapacidad cuentan con él. Segun otras
fuentes, en el grupo de 2 a 17 anos, la cobertura del CUD entre
nifas y ninos con discapacidad alcanzaba a poco mas de 6 de
cada 10 en 2019-202083. Esto demuestra que existen barreras
que dificultan su acceso o renovacion.

o Brechas de acceso a derechos, ain con el CUD: aun teniendo
este certificado, la poblacion con discapacidad presenta
dificultades en el acceso a los derechos, evidenciando que es una
llave no automatica que debe ir acompanada de tramites y lucha
por el acceso a prestaciones normativamente reconocidas®. (Ver
Recuadro 7: “El acceso a los derechos en la prictica post
tramitacién del CUD").

. Legislacion clave

o Ley NUmero 22.431: Establece el sistema de proteccién integral
para las personas con discapacidad y establece el CUD como
documento clave para el acceso a derechos.

o Ley NUumero 24.901: Contempla los servicios de salud y
educacion para que las personas con discapacidad accedan a una
cobertura integral segun sus necesidades y requerimientos.

o Ley NGmero 27.711: Elimina la fecha de vencimiento del CUD
para simplificar el proceso para ciertos casos®°.

. Para informacion sobre como sacar el CUD consultar el Anexo “;Como
se obtiene el CUD?”

Una vez logrado el acceso al CUD, las familias entrevistadas que poseen obra
social o prepaga, describen una lucha constante para acceder a politicas de
cuidados y apoyos para sus hijos e hijas con discapacidad. Se mencionan
dificultades con estas instituciones que demoran o niegan autorizaciones
para tratamientos e intervenciones médicas, exigiendo numerosos tramites
y documentacion. En algunos casos, las familias tuvieron que recurrir a
asistencia legal para lograr la cobertura de tratamientos o prestaciones,
incluso llegando a pagar de su bolsillo numerosos estudios y tratamientos
mientras esperaban la autorizacién de la obra social. En este proceso, la
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posibilidad de comprar insumos o contratar prestaciones, asi como de
accionar legalmente, depende fuertemente de la posiciéon socioeconémica de
las familias, introduciendo desigualdades en el acceso a derechos. En este
contexto, el acceso a las prestaciones se experimenta como un proceso
altamente desgastante para las familias:

Testimonio de Noelia: El tema de las obras sociales, yo no sé, o sea, quién
regula, pero ;como puede ser que esté tan naturalizado de que todo tenga
que ser hasta el nivel del cansancio? Al nivel del amparo, al nivel de llegar a
abogados, al nivel de un montén de maltratos, y de cuestiones que, con quién
vos hables, es luchar (...) Hay una parte donde se naturalizé que el afiliado
tiene que agotar todos sus recursos fisicos, psiquicos, emocionales en luchar
por todo y no puede ser que todo sea asi, que sea tan desgastante y que esté
tan naturalizado que es asi (...) Entonces no puede ser que no haya recursos
para contener, para acompanar a las Familias tampoco. Eso esta como super
postergado, olvidado (Noelia, 34 anos, madre de una nifa con discapacidad
auditiva, Fotégrafa, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad pequeia en Santa Fe).

Testimonio de Camila: Ahora mi obra social estd tardando un montén en
hacerme los reintegros y eso también como que te desgasta emocionalmente,
mentalmente. Yo creo que eso también, la falta de cuidado con respecto a
todo lo burocratico que tenés que hacer porque ademas tenés que tener un
cronograma. Todo el tiempo estds como con una cosa, ;viste? Bueno, ser
padre, ;no? Pero te van agregando ciertas cositas que la vida se vuelve una
burocracia (Camila, 39 anos, madre de un nifo con discapacidad intelectual,
docente universitaria, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad mediana en PBA).

Tal como lo expresa Camila, la burocracia excesiva deviene una falta de
cuidado que se transforma en una forma de vida. Asi, la cotidianeidad de
muchas Familias esta poblada de gestiones, trdmites y reclamos por la
provision (o el sostenimiento) de politicas de cuidado y apoyo para los nifos,
ninas y adolescentes con discapacidad. Especialmente las madres
agotadoramente recorren pasillos y mostradores, solicitan infinidad de
turnos, acopian documentacién y accionan legalmente contra obras socialesy
prepagas a fin de garantizar prestaciones necesarias para el bienestary
desarrollo de sus hijos.

Cabe destacar que ello, como sefnalaba Noelia, impacta fuertemente sobre la
salud fisicay mental y atenta contra las posibilidades de autocuidado de estas
mujeres. En este punto, las experiencias locales reflejan tendencias
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internacionalmente observadas, como la citada por la Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos: “Los efectos
acumulativos de la estigmatizacién, el aislamiento, las dificultades
econdémicas, las importantes responsabilidades de cuidado y apoyo y la
energia empleada en defender y organizar el acceso al apoyo y los servicios
suponen una pesada carga fisicay emocional para los cuidadores, en particular
las madres. En muchos casos, los cuidadores principales padecen niveles
elevados y constantes de estrés, ansiedad, depresién, agotamiento, fatiga,
culpa, negacién y miedo, al tiempo que carecen de acceso a un apoyo
adecuado en materia de salud mental. Esta situacion se ve agravada por la
sensacion de soledad al tratar de desenvolverse en sistemas complejos y
fragmentados de apoyo y asistencia”8e.

Es decir, cuando los servicios de cuidados y apoyos son insuficientes o
escasos, y los tiempos destinados a las tareas de cuidados y apoyos no
estan pensados desde una logica de corresponsabilidad social, el
resultado es la afectacion directa de las trayectorias personales, laborales
y la calidad de vida en general de las personas que brindan esos cuidados y
apoyos, en su mayoria mujeres®’. Asi, el tiempo para la gestiény la logistica
de cuidados es un factor critico que afecta directamente el derecho al empleo,
al desarrollo personal y a la salud de quien es la principal figura de cuidado y
es una manifestacién de la discriminacion por asociacién que sufren
mayormente las mujeres cuidadoras en todo el mundo, cuestiéon que exige ser
revertida®s.

En definitiva, surge como rasgo comun el desfasaje entre las promesas de la
normativa, la realidad de los servicios ofrecidos y las necesidades de las
familias, siendo el camino para achicar estas brechas sumamente arduo, como
testimonian todas las personas entrevistadas en este estudio. En algunos
casos, las prestaciones que se requeririan no se encuentran reglamentadas y
esto dificulta poder establecer el alcance y cobertura de determinados
servicios, instrumentar y/o exigir el derecho. Es el caso, como se sefnalo, de la
asistencia personal para el desarrollo de una vida independiente. Pero
ademads, este trabajo ligado a los apoyos, no cuenta con una Formacion
acreditada que permita su matriculacion e inclusion en nomencladores,
por lo que los agentes de salud no disponen del personal capacitado para
brindar el servicio®. En relacién con esto, desde el campo de la sociedad civil,
la abogada que preside una organizacién que brinda asistencia legal y social a
personas con discapacidad, entrevistada para esta investigacién sefala, que
permanentemente recibe consultas de familias por la cobertura de
prestaciones, y manifiesta que el desafio inmediato se encuentra a nivel de las
practicas, adn antes que en términos de la legislacion. Asi, “las familias y las
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personas con discapacidad han solicitado estos apoyos encontrando tantos
obstaculos que se incrementaron los niveles de litigaciéon para obtener el
reconocimiento de su derecho al cuidado”?°.

Recuadro 7: El acceso a los derechos en la practica post-
tramitacion CUD

©)

Paso a paso: acceso a los derechos post-CUD

Paso 1: Identificacion de Necesidades

Cobertura unicamente estatal: Con el CUD, la familia
busca servicios y apoyos. Aunque la cobertura deberia ser
total en relacién a lo certificado como discapacidad, la
oferta en el sector publico es deficitaria.

Cobertura de seguridad social (obra social) o privada
(medicina prepaga): El CUD otorga la cobertura del 100%
en relacion a lo certificado como discapacidad. La familia
solicita prestaciones a su obra social o prepaga.

Paso 2: Acceso a Servicios y Barreras

Cobertura Gnicamente estatal: Las familias se deparan
con un “paramo”, obligadas a buscar servicios en el sector
privado, lo que genera un alto costo econémico.

Cobertura de seguridad social (obra social) o privada
(medicina prepaga): Se encuentran con un “laberinto
burocratico”. Las obras sociales y prepagas demoran o
niegan autorizaciones, pidiendo tramites excesivos.

Paso 3: Estrategias de Afrontamiento

Cobertura Gnicamente estatal: Recurren a la solidaridad
familiar y comunitaria (especialmente las madres acuden a
la ayuda de otras mujeres). Emprenden diversas
estrategias para generar mas recursos econémicos.

Cobertura de seguridad social (obra social) o privada
(medicina prepaga): Se ven obligadas a una “lucha
constante”. Realizan reclamos administrativos, recurren a
abogados y presentan amparos o pagan tratamientos de
su bolsillo mientras esperan, con la carga econémica que
esto supone.

Paso 4: Consecuencias
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. Cobertura Gnicamente estatal: Existe un riesgo de que el
nifo, nina o adolescente no reciba todos los servicios que
necesita. Esto genera sobrecarga, especialmente en las
mujeres, y un profundo desgaste emocional y fisico.

. Cobertura de seguridad social (obra social) o privada
(medicina prepaga): El desgaste emocionaly la “carga
mental” son enormes. La vida se vuelve una “burocracia” y
la lucha por los derechos afecta la salud mental de
quienes cuidan, principalmente las mujeres de la familia.

5.4. Obstaculos en el entorno educativo y urbano

Los cuidados y apoyos no se limitan al entorno del hogar, sino que se
despliegan en otras instituciones y espacios publicos donde las familias se
enfrentan a un entorno lleno de obstaculos®’.

La condicion previa para que las personas con discapacidad puedan vivir
en forma independiente y participar plenamente en la sociedad en
igualdad de condiciones es la accesibilidad. Sin acceso al entorno fisico, al
transporte, a la informacion, a las comunicaciones, y a otro tipo de servicios e
instalaciones, las personas con discapacidad no tendran las mismas
oportunidades de participar en sus respectivas comunidades. La accesibilidad
es un derecho en si misma y una herramienta para el ejercicio de los
derechos?®2.

Es decir, las barreras de accesibilidad no son simples inconvenientes, sino que
comprometen la participacién y la autonomia tanto de nifas, ninos y
adolescentes con discapacidad, como la de madres y padres con discapacidad.
En las historias de las familias participantes en este estudio en particular, se
manifiestan especialmente en lo educativo y en el entorno urbano.

En el 4mbito escolar, las barreras se manifiestan en la incapacidad del sistema
para asegurar el derecho a una educacion inclusiva®3. Aunque este estudio
aborda la educacién como parte integral de los cuidados y no como un tema
en si mismo, los relatos de las familias con ninas, nifos y adolescentes con
discapacidad confirman la magnitud del problema. Si bien el acceso a vacantes
en escuelas comunes no ha sido un obstaculo generalizado, las barreras sutiles
emergen una vez que chicos y chicas acceden a dichos espacios.

La principal barrera escolar son las bajas expectativas sobre las
posibilidades de nifios y nifias con discapacidad, y la Falta de informacion

53




de los y las profesionales. Pedro y Julieta, padres de una nifa con
discapacidad motriz, lo vivieron de manera paradigmatica. Durante la reunién
para el Proyecto Institucional de Inclusién (PPI) de su hija, la maestra
orientadora integradora (MOI) se centré Gnicamente en las “cosas que Lili no
puede hacer”. Esta mirada, que cuestiona las capacidades en lugar de
potenciar el desarrollo, es un reflejo de los prejuicios que estigmatizan a las
personas con discapacidad. Pedro y Julieta recuerdan:

Agarra la MOl y dice bueno, yo me presento, ‘yo soy la maestra orientadora
integradora. Nos reunimos hoy para hablar de, a ver, como vamos a hacer con
todas aquellas cuestiones que Lili no puede hacer’ (...) Lo Gnico que le
importaba era el PPI (Pedro, 44 anos, y Julieta, 39 afos, padre y madre de una
nifa con discapacidad motriz, técnico y docente, sector medio, con cobertura
de salud de obra social, residentes de ciudad grande en Entre Rios).

Del mismo modo, Camila, madre de un nifio con discapacidad intelectual,
senala que tuvo que intervenir en el jardin de su hijo debido a que se estaban
naturalizando practicas que afectaban lo pedagdgico, por sobreproteccion o
bajas expectativas respecto a sus posibilidades:

Entonces cuando empez6 con este tema de que se tiraba al piso yo le decia a
la sefo: ‘A ver, una cosa es que él se tire, porque esta cansado, un ratito, y otra
cosa que esto se naturalice y quede como una conducta de que él puede estar
tirado en el piso y todos los demds haciendo cosas’. Tenemos que ver, si él se
tira al piso y se queda relajado, porque esta cansado, porque no esta
entendiendo lo que le estdn planteando (...) porque siente una frustracién, lo
que sea (Camila, 39 anos, madre de un nino con discapacidad intelectual,
docente universitaria, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad mediana en PBA).

Otro emergente se asocia a la escasez de oferta de educacion bilingiie para
ninas, ninos y adolescentes con discapacidad auditiva. La carencia de
instituciones o programas que ofrezcan ensefanza en Lengua de Sefas
Argentina (LSA) y espaiol oral limita su acceso a este derecho®*. La familia de
Agustina (37 anos, madre con discapacidad auditiva, madre de una nifay un
nino con discapacidades auditivas, directora de ONG, sector medio, con
cobertura de salud del sector privado, residente de CABA) para poder sortear
la ausencia de una escuela bilinglie en el barrio en el que vive, costea del
bolsillo familiar un transporte particular para atravesar la ciudad. También,
para familias como la de Noelia (34 anos, madre de una nifa con discapacidad
auditiva, Fotégrafa, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad pequena en Santa Fe) la ausencia de espacios de
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ensenanza de LSA en su localidad santafesina ha sido un elemento que limita
significativamente las opciones de comunicacién con su hija.

Los cuidados y apoyos, asimismo, implican la movilidad en el entorno fisico
urbano, y aqui las barreras arquitectonicas se erigen como impedimentos
tangibles. Estas no solo dificultan el desplazamiento, sino que socavan la
autonomiay la seguridad de las personas con discapacidad y sus familias.
Pedroy Julieta (44 anos y 39 afnos, padre y madre de una nifia con
discapacidad motriz, técnico y docente, sector medio, con cobertura de salud
de obra social, residentes de ciudad grande en Entre Rios), para poder llevar a
su hija al colegio, pese a encontrarse a una distancia de 15 minutos caminando
desde su casa, deben organizarse para trasladarse en su automovil debido al
mal estado de las veredas, que lleva a que el recorrido en la silla de ruedas
signifique un riesgo de posibles accidentes y muchisimo tiempo adicional.

El transporte publico inaccesible es una de las principales quejas. La Falta de
adaptacion de los vehiculos y las conductas discriminatorias complican el
uso de pases gratuitos:

Testimonio de Norma: Uso mds la SUBE que el Pase porque a veces los
colectiveros te miran con mala cara. Me da cosa sacar el Pase (Norma, 45 anos,
discapacidad psicosocial, desempleada, sector popular, con cobertura de salud
exclusivamente publica, residente de barrio AMBA en PBA).

Asi, para las madres y padres con discapacidad las barreras se hacen presentes
en diversas dimensiones de la vida cotidiana, imprimiendo desafios adicionales
a las tareas de cuidado. Trasponer las puertas del domicilio y circular por el
espacio publico y las instituciones constituye muchas veces una odisea que
refleja cémo las barreras, como obstaculos para la participacion, se expresan
en prejuicios y en el espacio fisico. Esto incluye también la Falta de
adecuacion para garantizar el acceso a la informacion:

Testimonio de Eugenia: Todo lo que es la sociedad en si hay mucha falencia
sobre discapacidad. La inaccesibilidad a diferentes lugares, en muchos
aspectos, en las calles donde yo vivo las calles son de tierra, entonces es dificil
salir. En la escuela lo mismo, no tienen el material adaptado para que yo pueda
ver lo que van viendo en el colegio mis hijos, o me mandan notas en los
cuadernos de comunicaciones. En los hospitales tampoco porque te dan las
cosas escritas, por ejemplo tenés que hacerle a los chicos una dieta, no te dan
las cosas escritas en el formato que que vos necesitds [braille] (...) Para mi es
todo pelear, todo el tiempo, con todo el mundo, porque las cosas no son
accesibles (Eugenia, 40 anos, madre con discapacidad visual, ama de casa, de
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sector medio, con cobertura médica de obra social, residente de barrio del
AMBA en PBA).

Gestionar todas estas situaciones supone una energia emocional que puede
ser agotadora. Para desarrollar las actividades de cuidados y apoyos de sus
hijos e hijas, las madres y padres con discapacidad deben apelar ala
creatividad en la busqueda de estrategias que les permitan sortear las
barreras del entorno. Por ejemplo, en la familia de Pablo realizan las compras
de modo virtual, utilizando el apoyo de lectores de pantalla. Esta eleccion,
como él explica, se debe a que la falta de accesibilidad y apoyos humanos en
los supermercados presenciales hace imposible la autonomia para una
persona con discapacidad visual, siendo la via virtual la Gnica opcién viable
para superar las barreras del entorno.

En conjunto, en la amplia mayoria de los casos, las familias buscan escuelas en
las cercanias muy préximas al hogar, de modo de poder trasladarse sin
transporte publico y no tener que exponerse a la multiplicaciéon de barreras
arquitectonicas. Sin embargo, no siempre resulta posible encontrar
estrategias para resolver la falta de accesibilidad del entorno:

Testimonio de Mariana: La calle es muy dificil por las barreras arquitecténicas
que hay (...) Yo personalmente siempre me manejo por la calle. Por la vereda
no, porque no hay rampa en las esquinas. Entonces me manejo siempre por la
calle (Mariana, 46 afnos, madre con discapacidad motriz, vendedora informal,
sector popular, con cobertura de salud de obra social, residente de barrio del
AMBA en PBA).

En este proceso, se exponen ellay sus nifos al peligro de ser embestidos por
un auto, un riesgo en la vida cotidiana generado Unicamente por la falta de
contemplacion de medidas de accesibilidad.

Un claro ejemplo de los posibles peligros que implican las barreras
arquitectonicas lo constituye el caso de la esposa de Pablo, un padre con
discapacidad visual de 41 anos, quien, por la falta de senalizacion del
subterrdneo que contemple la existencia de personas con discapacidad visual,
cayé a las vias del tren. Estos incidentes subrayan cémo la configuracion del
espacio urbano, al ignorar las necesidades de las personas con
discapacidad, se erige como una barrera significativa que limita su
participacion social, propiciando su aislamiento®>.

56



6. Significados atribuidos a los cuidados y apoyos,
estrategias y demandas de las familias con discapacidad

Los cuidados y apoyos exigen ser contemplados como una relacién social en la
cual debe considerarse la totalidad de roles implicados®®; es decir, debe
tenerse en cuenta tanto las necesidades y desafios de quienes prestan los
cuidados y apoyos, como de quienes los requieren®’. Asi, lejos de adquirir un
Unico sentido, los significados atribuidos al brindar cuidados y apoyos por las
familias en situacion de discapacidad son multiples y varian de acuerdo al rol
ocupado en la relacién social del cuidado. A continuacion exploramos los
significados atribuidos por madres y padres de nifas, ninos y adolescentes con
discapacidad, madres y padres con discapacidad, asi como por adolescentes
que reciben cuidados y apoyos. Finalmente sistematizamos las estrategiasy
demandas de las fFamilias en situacion de discapacidad.

6.1. El cuidado como practica ambivalente: amor, miedo y lucha
contra las barreras

A partir de las entrevistas realizadas a madres y padres de nifos, ninas y
adolescentes con discapacidad, y a madres y padres con discapacidad,
emergen sentidos positivos asociados al cuidar y apoyar como un acto de
amor, algo placentero, “hermoso” o “lindo” en sus palabras. También se
menciona el orgullo de advertir como los nifos y nifnas cercanos a la
adolescencia han alcanzado hitos importantes en su desarrollo. Ahora bien,
simultaneamente emerge una sombra de esta practica. Esta dualidad, si bien
es general a la labor de cuidar, adquiere complejidades especiales en el
contexto de la discapacidad. En este sentido, los testimonios enfatizan que el
mayor desafio no es la discapacidad en si misma, sino los obstaculos externos,
como los tramites burocraticos y la constante lucha para acceder a los
derechos:

Testimonio de Camila: A mi no me cuesta que Simén tenga una discapacidad,
no sé, me cuesta la sociedad, me cuesta el tramite. Tal vez no es la
discapacidad de Simoén, sino esto, que los médicos no estén formados
integralmente, que la comunicacion no sea fluida, que tenés que estar
siempre poniendo en cuestién lo que te dicen para ver si no te faltan cinco
para el peso (Camila, 39 anos, madre de un nifio con discapacidad intelectual,
docente universitaria, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residente de ciudad mediana en PBA).
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En algunos testimonios, especialmente entre madres y padres de niios,
ninas y adolescentes con requerimientos de apoyos para la vida
independiente, emerge el temor a la propia muerte y la preocupacion
respecto al futuro de sus hijos e hijas:

Testimonio de Camila: Ahora me da miedo mi propia muerte, que nunca lo
habia tenido. Como decir, bueno, ;qué pasa si yo no estoy? Que lo veo terrible
todavia. No me puedo morir (risas) (...) También me preocupa que no tenga
hermanos. Eso si, por la autonomia como que hay una preocupacién. Que yo
creo que tiene que ver también con (...) que nosotros alquilamos, no tenemos
casa propia. Entonces también es una preocupacion de cémo va a vivir él en el
futuro. Porque también en algln punto es una incertidumbre. Si bien yo confio
mucho en ély me parece que tiene un montén de potenciales y herramientas
bueno, no es facil vivir (Camila, 39 afnos, madre de un nino con discapacidad
intelectual, docente universitaria, sector medio, con cobertura de salud de
obra social, residente de ciudad mediana en PBA).

Como se advierte en la narrativa de Camila, esta incertidumbre y miedo no se
vincula a una falta de confianza en su hijo, sino a la persistencia de barreras
socialesy las dificultades para las posibilidades de vida digna de las personas
con discapacidad. Las personas con discapacidad enfrentan desventajas
estructurales en lo relativo a participacion social, y estas dindmicas se
exacerban en las personas con discapacidad intelectual, quienes son
especialmente afectadas por la estigmatizacion?.

Este temor se intensifica ante la ausencia de sistemas de apoyo que
garanticen la vida independiente de sus hijos una vez superada la nifezy
adolescencia. Esta carencia es un problema global: la Relatora Especial de
Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad ha
documentado que, durante la transicion a la edad adulta, los servicios para
ninos y ninas se eliminan progresivamente sin ser reemplazados por un apoyo
adecuado para el empleo, la vivienda o la toma de decisiones®®. Esto genera
que se espere que las familias, y dentro de estas la madre, sigan prestando la
mayor parte del apoyo, incrementando el riesgo de institucionalizacion a
medida que la Familia envejece. Frente a esta realidad, el informe de la
Relatora destaca la importancia de garantizar la continuidad de los servicios
de apoyo y priorizar los servicios comunitarios que promuevan la vida
independiente, con planes de transicion individualizados. Como ejemplo
positivo se menciona el caso de Finlandia, donde se ofrecen servicios
integrados de planificacién de vida, fFormacién, empleo y vivienda accesible,
alineados con los principios de autonomia?0,
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En paralelo, el brindar cuidados y apoyos también es significado por algunas
familias con discapacidad como una practica a través de la cual construyen el
futuro de sus hijos e hijas. Especialmente en el caso de las madres y padres de
ninos, ninas y adolescentes con discapacidad esto se asocia a buscar promover
sus derechos, su autonomia, eliminando barreras:

Testimonio de Pedro y Julieta: Yo creo que cuidar a nuestra hija es como
moldear su futuro con nuestras manos, o sea, yo creo que de la forma en la
que la cuidamos estamos brindandole un futuro de determinada manera. Yo
creo que, de hecho, la idea es que ella nunca crea que no puede hacer algo.
Incluso la palabra cuidar para mi no es solamente cuidar de que no se
enferme, cuidar de darle la medicaciéon todos los dias; cuidarla para mi
también incluye, por ejemplo, (...) ayudarla a jugar con una muneca (Pedro, 44
anos, y Julieta, 39 afnos, padre y madre de una nifa con discapacidad motriz,
técnico y docente, sector medio, con cobertura de salud de obra social,
residentes de ciudad grande en Entre Rios).

Testimonio de Agustina: ;Qué significa cuidarlos a mis hijos? Es amarlos. Yo lo
que quiero es poder darles una infancia feliz, que sientan que vivan una
infancia feliz y libre sin preocuparse por las barreras. Que tengan lo que yo no
tuve, que tengan tiempo para jugar y quiero acompanar ese camino, para que
después puedan tener un futuro en el que puedan hacer lo que quieran, que
sean independientes, que sean auténomos, poder darle la confianza que
necesitan. Eso para mi es cuidar (...) acompanarlos en su camino para que
después puedan hacer su vida (Agustina, 37 afos, madre con discapacidad
auditiva, madre de una nifa y un nino con discapacidades auditivas, directora
de ONG, sector medio, con cobertura de salud del sector privado, residente de
CABA).

En el testimonio de Pedro y Julieta, en virtud de las altas necesidades de
apoyo que tiene su hija se advierte cémo el brindar cuidados y apoyos no se
limita a una cuestion asistencial, médica o unidireccional, sino que incluye
la promocion de la autonomia de la persona que recibe los cuidados. En la
narrativa de Agustina también emerge este sentido, con la especificidad de
que, al tratarse de una mujer con discapacidad, se asocia también al deseo de
romper algunas barreras o limitaciones que ella tuvo en su crianza. Este
compromiso es tan fuerte que, al nacer su primera hija con discapacidad
auditiva, tras haber planificado tomarse un descanso del activismo para
dedicarle mas tiempo a la crianza, advirtié que era fundamental, mas que
nunca, sequir luchando por los derechos “para siempre”:
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En ese momento, yo era la vicepresidenta de [una agrupacién ligada a
personas con discapacidad auditiva). Después estuve como vicepresidenta,
como secretaria, trabajando en [agrupacioén en la que actualmente trabaja] en
distintos espacios y cuando quedé embarazada decidi dejar todos estos
espacios, porque todo era trabajo ad-honoremy dije, bueno, me voy a dedicar
a mi familia. Y cuando nacié mi hija dije: ‘No, no, no, es al revés. Yo no puedo
dejar toda esta militancia, tengo que luchar para siempre ahora’ (Agustina, 37
anos, madre con discapacidad auditiva, madre de una nifa y un nifio con
discapacidades auditivas, directora de ONG, sector medio, con cobertura de
salud del sector privado, residente de CABA).

6.2. Recibir cuidados y apoyos: “todo el mundo piensa que los chicos
con discapacidad no pueden hacer nada”

Un reclamo sostenido por las personas con discapacidad constituye
contemplar a las personas que requieren cuidados y apoyos como sujetos de
derechosy con capacidad de agencia. No obstante, existe una ausencia global
de estudios que recuperen especialmente el punto de vista de nifos, ninas y
adolescentes con discapacidad en relacion a sus necesidades de cuidados y
apoyos'%'. Atenta a este vacio, en la presente investigacion, se entrevisto a
adolescentes con discapacidad, a fin de conocer sus perspectivas, sentires,
experiencias y demandas en torno a los cuidados y apoyos de los que son
destinatarios de manera cotidiana’®?,

Felipa, una adolescente con discapacidad visual de 16 anos, que vive junto a su
madre, hermano y primo en Salta y va a cuarto ano de la escuela secundaria,
resalta que el aspecto que mas valora de los cuidados y apoyos recibidos
de su Familia es que siempre han promovido su vida independiente. Esta
actitud Felipa no la encuentra en la crianza que ha recibido su hermano mayor,
gue también tiene una discapacidad visual y que tiene 24 anos:

Entrevistadora: ;Qué es lo que mas valoras de los cuidados y apoyos que te
da tu familia?

Entrevistada: La libertad que me dan para hacer mis cosas. O quizas de la
forma en la que fui criada, ;no? Por ejemplo, mi hermano tiene la misma
discapacidad que yo y él fue criado de otra manera porque fue primer hijoy
los padres de las personas con discapacidad a veces son como muy
sobreprotectores, por lo que ahora a él le cuesta mucho hacer distintas cosas.
Eh, imaginaba que algo de esto me ibas a preguntar y por eso también acepté
la entrevista, para tratar de plasmar eso, que es la forma en la que se ve o
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como se puede tratar a los chicos con discapacidad (Felipa, 16 anos,
adolescente con discapacidad visual, estudiante secundaria, sector medio, con
cobertura de salud estatal).

La sobreproteccion tiene un sentido negativo en la vida de los nifos y nifas
con discapacidad, en tanto puede obturar o condicionar sus posibilidades
futuras, como se advierte en el testimonio de Felipa. En contraste, ella tuvo
una crianza marcada por la promocién de la “libertad” y la vida independiente.
Por ello, su decision de participar en este estudio se vinculé al deseo de hacer
oir suvozy evitar que se repliquen perspectivas estigmatizantes hacia otros
ninos, ninas y adolescentes que, en lugar de reconocerlos como sujetos de
derecho, anulen su pleno cardcter humano y sus capacidades.

Los impactos negativos de sobreproteger a los nifos, niinas y adolescentes
con discapacidad constituyen una cuestion clave de cara al desarrollo
progresivo de capacidades y de imaginar una vida auténoma, moldeada de
acuerdo a los deseos y suenos propios, con los apoyos que se requieran en
cada caso.

En ocasiones, Felipa enfrenta situaciones en las cuales recibe este tipo de
actitudes de las personas adultas, como por ejemplo, en la escuela secundaria
privada (modalidad comun) a la que asiste:

Generalmente esta todo el mundo acostumbrado a que los chicos con
discapacidad no pueden hacer las cosas, que no pueden hacer nada. Por
ejemplo, en mi colegio me pasa que tengo una profesora que siempre me
pregunta como haciendo referencia a que no lo puedo hacer (...) ella cree
siempre que no puedo hacerlo, cuando las personas que me conocen, porque
yo voy desde segundo grado al colegio ese, saben que yo lo hago bien.
Entonces es la visién que se tiene de los chicos con discapacidad. Y esa es la
forma que hizo que a mi hermano lo eduquen de cierta manera haciéndole
todo, cortdndole todo, mi hermano empez6 a cortarse la comida después que
yo. Ademas que, por ejemplo, en el colegio especial yo aprendi por una
materia que se llama “Actividades de la vida diaria”, que esta muy buena. Eh,
nada, te ensenaban cosas como colgary doblar la ropa, limpiar, eh a mi me
ensenaron a pintarme las unas, a peinarme, a viajar. Todo eso me ensefnarony
quizas cuando mi hermano estaba en la edad en la que deberia haberse dado
esa materia, capaz no se la dieron o no sé (Felipa, 16 anos, adolescente con
discapacidad visual, estudiante secundaria, sector medio, con cobertura de
salud estatal).
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En sus primeros anos de escolarizacién, Felipa acudié a una escuela especial
para personas ciegas. A partir de segundo grado del primario comenzé a
cursar en la escuela comun, contando con la asistencia de maestras de apoyo a
la integracién (MAI) en el aula. Este tipo de apoyo es un derecho reconocido
por la CDPD en su articulo 24 para garantizar la educacién inclusivay en la
legislacion argentina; no obstante, como informa la sociedad civil y la
investigacion social, las Familias con discapacidad generalmente enfrentan
grandes obstaculos para lograr la cobertura de apoyos a la integracion
educativa’®,

El Modelo Social de la Discapacidad promueve la educacién inclusiva, donde se
proveen los apoyos necesarios para que los estudiantes participen en el
sistema educativo comun. En el pais esta modalidad coexiste con la educacion
especial que se imparte en establecimientos educativos especificos'%4. En
2018, se estimaba que el 72,3% de la poblacién con discapacidad “que asiste
actualmente a establecimientos de ensefnanza lo hace solo en la educacién
comun, el 21,7% lo hace solo en modalidad especialy el 6,1% en ambas
modalidades” 10>,

En el caso de Salvador, un adolescente de 16 afos con discapacidad intelectual
de sector medio, estudiante, con cobertura de salud privada, que vive con sus
padres en la Provincia de Buenos Aires, se observa un recorrido en espejo a la
historia de Felipa, que muestra lo sinuosos que pueden ser los caminos
educativos de los ninos, nifas y adolescentes con discapacidad. Salvador
concurrié a escuela comun accediendo a la educacién inclusiva hasta el tercer
grado del nivel primario, momento a partir del cual comenzé a cursar en una
escuela de educacién especial. No obstante, el establecimiento al que
concurre adopto actualmente la modalidad de educacién inclusiva, por lo que
el ano préximo podra egresar con el titulo de bachiller de nivel secundario.
Salvador no requiere de apoyos para las actividades basicas de la vida
cotidianay también realiza las tareas escolares en su hogar sin ayuda de otros.
A contraturno de la escuela y en los fines de semana, concurre a multiples
espacios recreativos y terapéuticos, siempre acompanado por su padre, su
madre o su hermano mayor en los traslados. Ello no parece suponer un
problema para el adolescente, quien se refiere a todas estas actividades con
alegria.

También Felipa describe su vida como “feliz”. En su cotidianeidad, no posee
grandes necesidades de apoyos. En su hogar, su madre y su primo (de 23 anos)
son quienes se ocupan principalmente de las tareas domésticas, asi como
también, junto a su padre (que no vive con ellos), de la generacién de ingresos
a través de un comercio familiar. Su madre la lleva y la trae en auto al colegio
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todos los dias, principalmente, segun relata, por comodidad. Felipa colabora
con tareas domésticas acorde a su edad, practica deportes varias veces por
semana en las tardes; le gusta correr y hace atletismo, participando en
carreras y competiciones.

En el relato de Felipa, una fuente de malestar en relacion a los cuidados y
apoyos aparece en el ambito escolar. Esto se asocia a que Felipa sefala que ya
no requiere el apoyo de la MAI (quien la asistia originalmente transcribiendo
los contenidos de las clases a braille) porque ella aprendi6 a tomar notas en su
notebook. Sin embargo, en la escuela no escuchan su solicitud de no recibir
mas apoyo:

Yo el ano pasado tuve una maestra que estaba de licencia y estuve como 2
meses sin maestra. Entonces dije, ‘Bueno, no puedo asi’ y empecé a usar la
compu. Tenia alguna nocién de, no sé, usar Word y todo eso. Entonces, asi fue
como empecéy fui aprendiendo (...) Desde principio de afno, como ahora me
estoy manejando con la computadora, en el colegio por lo menos, dije: ‘yva no
necesito el apoyo de la MAI porque no me tienen que transcribir nada, no me
tienen que pasar nada’ (...) del colegio me obligaron (Felipa, 16 anos
discapacidad visual, estudiante secundaria, sector medio, con cobertura de
salud estatal).

En el relato de Felipa emerge un pedido vivido a la sociedad: “escuchen a las
personas con discapacidad”, poniendo de relieve que un aspecto central al
pensar los cuidados y apoyos reside en colocar a la persona en su singularidad
en el centro de la escena, en funcién de sus necesidades y gustos,
reconociéndola como sujeto de derechos'9.

En relacion a su futuro, ella se proyecta como profesional. Su deseo es
estudiar nutricién en Buenos Aires ya que le gustaria vivir sola en otra ciudad y
quiza luego volver a trabajar a Salta. Salvador, por su parte, expresa deseos de
terminar el colegio y trabajar en el comercio de su padre: “Yo voy a terminar
en el colegio. Y vender las computadoras. Con papa” (Salvador, 16 afos,
discapacidad intelectual, sector medio, estudiante, con cobertura de salud
privada, vive en la Provincia de Buenos Aires).

El andlisis de los cuidados y apoyos, tal como lo ilustra el potente testimonio
de Felipa, exige reconocer que no se trata solo de la provisién de asistencia,
sino de una relacion social compleja donde la autonomiay la dignidad de la
persona que recibe el apoyo deben ser centrales. Felipa no solo devela el
impacto negativo de la sobreproteccién en la vida de las personas con
discapacidad, contrastando su propia experiencia de vida independiente con la
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de su hermano, sino que también expone una profunda critica a las
percepciones negativas que aun persisten en la sociedad. Su voz se alza como
un imperativo social: es fundamental escuchar a las personas con
discapacidad, y permitirles construir un proyecto de vida auténomo,
superando el arraigado prejuicio de que “los chicos con discapacidad no
pueden hacer nada”.

Esta necesidad de escuchary potenciar la autonomia también se refleja en la
historia de Salvador. Si bien su recorrido educativo y la dindmica de los apoyos
que recibe difieren de los de Felipa, su proyecto de vida, centrado en culminar
sus estudios y trabajar en el negocio familiar, resalta la importancia de
considerar los deseos individuales de cada persona con discapacidad.

Ambos testimonios confluyen en la importancia de la eliminacién de prejuicios
y la promocién de sus deseos y aspiraciones para promover su desarrollo y
autonomia. Esta vision esta respaldada por el marco normativo internacional,
especialmente la Convencion sobre los Derechos del Nifo (CDN), que
establece que establece la primacia del interés superior del nifo (Articulo 3) y
su derecho a expresar su opinién y a que esta sea tenida en cuenta (Articulo
12).

6.3. Estrategias para afrontar las barreras asociadas a la
discapacidad

Como se fue desarrollando en el documento, existen multiples barreras:
actitudinales, de accesibilidad, institucionales, burocraticas, de informacion,
de acceso a los servicios de salud o de educacién inclusiva, econémicas, de
acceso a la justicia o el reconocimiento de la capacidad juridica, etc.

Lejos de permanecer pasivas ante las barreras que se presentan para
garantizar los cuidados y apoyos y que afectan el cumplimiento de sus
derechos, las familias despliegan diversas estrategias de afrontamiento a los
obstaculos sociales asociados a la discapacidad®®’.

» Capacitacion individual: como una herramienta para entender la
condicion de discapacidad, confrontar criterios médicos, investigar
alternativas y conocer los derechos, asi como cubrir la falta de apoyo
estatal desarrollando personalmente tareas, muchas veces complejas.

o Estrategias ante barreras de accesibilidad: el desarrollo de soluciones
practicas para sortear obstaculos en el entorno, que pueden implicar
incluso mudanzas o apelando a la creatividad y a una atencién

64



minuciosa a detalles de la vida cotidiana que, para las personas que no
conviven cotidianamente con la discapacidad, suelen darse por
descontado.

- Busqueda de apoyo en la familia y/o el recurso al mercado: la
relevancia de la fFamilia ampliada y amistades como fuentes de apoyo
para resolver cuestiones del cuidado diario, asi como, cuando ello es
posible, la contrataciéon de ayuda remunerada para el cuidado.

o Tejido de redes de apoyo Formales e informales: la creacién de lazos
con otras personas que han transitado experiencias similares, la
apelacion a la solidaridad comunitaria para afrontar costos inesperados
de tratamientos y el uso de plataformas digitales para socializar la
propia experiencia y los saberes acumulados con otras familias son
formas de ampliar el sostén para atravesar los desafios del cuidado en
situaciones de discapacidad. Asimismo, la vinculacion con
organizaciones de la sociedad civil ayuda a conocer mejor como sortear
la burocracia en el acceso a los tratamientos de salud.

o Lucha por los derechos: la energia puesta en demandar el
cumplimiento de derechos reconocidos y defender la dignidad de sus
vidas recorre un diverso abanico que va desde la confrontacién de
prejuicios sociales que cuestionan la capacidad parental por parte de las
madres y los padres con discapacidad, incluso asumiendo el costo y la
desigualdad de cuidar en soledad, la adquisicién de destrezas para
luchar por los derechos de los hijos e hijas con discapacidad, incluyendo
la insistencia y perseverancia para enfrentar la burocratizacion, ignorar
o educar a las personas que emiten juicios estigmatizantes y buscar
asesoramiento juridico, hasta la inmersion en el activismo, participando
activamente en la sociedad civil como un medio para desafiary
modificar las estructuras sociales que generan discapacidad y construir
asi un mundo mas justo.

» Sobreadaptacion o resignacion hacia ciertas injusticias: la
multiplicaciéon de barreras lleva a que, en ocasiones, y para preservar
sus energias y salud mental, algunas familias en situacién de
discapacidad se sobreadapten o resignen ante situaciones que perciben
como injustas e imposibles de transformar.

En base a este escenario, las familias entrevistadas mencionan una serie de
demandas para revertir estas logicas, sistematizadas en los siguientes
puntos:
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Mejorar la accesibilidad y promover una mirada de derechos:

o Instalacion de rampas y caminos de cemento en plazasy playas para
facilitar el acceso con sillas de ruedas.

« Mayor accesibilidad en espacios publicos y privados (hospitales,
escuelas, transporte publico), garantizando la cadena de
accesibilidad'® e incluyendo la provisién de materiales adaptados
(braille, audio) y la capacitacion del personal para interactuar con
personas con discapacidad.

Simplificar la burocracia y mejorar la informacion:

o Reducir tramites y papeleo, especialmente en relaciéon con obras
sociales, prepagas y el Certificado Unico de Discapacidad.

e Proveerinformacion claray accesible sobre derechosy servicios.

Aumentar la disponibilidad y articulacion de servicios:

« Incrementar el nimero de especialistas, especialmente en la salud
publica y fuera del Area Metropolitana de Buenos Aires. Prestar
especial atencién a los modos de transmitir los diagnésticos asi como
informacion claray accesible, basandose en una perspectiva de la
discapacidad de derechos humanos.

e Mejorar la articulacion para la inclusién entre servicios de salud
(obstetricia, neonatologia) y con otras areas (como educacioén,
desarrollo social, deporte).

o Destinar mas recursos para la salud mental de las personas
cuidadoras dentro de las familias.

« Asegurar un acompainamiento integral que incluya atencién médica,
terapia y apoyo educativo en el caso de los nifos, nifas y adolescentes
con discapacidad.

Mejorar el transporte:

« Aumentar la Ffrecuencia del transporte publico con condiciones de
accesibilidad, especialmente en zonas periféricas.

o Optimizar el sistema de pasajes de larga distancia para acceder a los
pasajes gratuitos de modo sencillo y efectivo (especificamente por
parte de la Comision Nacional de Regulacion del Transporte-CNRT).
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Apoyo econdémico:

« Proveer una mayor compensacién monetaria para cubrir gastos
adicionales que deben afrontar las familias en situacion de discapacidad
(como traslados a capitales, medicamentos, terapias, cuidado
intensivo).

o Considerar la jubilacion anticipada para madres y padres que cuidan a
sus hijos y/o hijas con discapacidad.

e Promover la generacion de empleos formales para madres y padres con
discapacidad y el acceso a la vivienda a las familias con discapacidad.

o Enlos empleos formales, contemplar licencias especiales u ofrecer
espacios de cuidado infantil para apoyar la crianza en edades
tempranas de hijos e hijas de madres o padres con discapacidad.

Apoyo especifico para madres y padres con discapacidad:
» Brindar asistencia y acompanamiento desde el embarazo.

o Generar medidasy dispositivos de apoyo y acompanamiento desde las
politicas publicas para evitar medidas de separacion de madres y
padres de sus hijos e hijas debido a la discapacidad.

« Facilitar el acceso a servicios legales y asistencia en tramites
relacionados con la discapacidad.

Concientizacion social:

o Promover la educacion de la sociedad en general para combatir
prejuicios y cambiar la percepcién de la discapacidad hacia un enfoque
de derechos.

o Capacitar al personal de salud, educacion, justicia y servicios sociales,
entre otros, en materia de discapacidad, para mejorar la atenciony el
trato a las familias.

Por su parte, los informantes clave realizaron los siguientes aportes en
relacién a las Fortalezas y debilidades institucionales de las politicas en
discapacidad, cuidados y apoyos en Argentina:

o Falta de adecuacion de la legislaciéon interna argentina a la CDPD. En
particular, existe un vacio legal en asistencias personales (falta de
regulacién y reconocimiento de roles como el asistente terapéutico o
domiciliario).
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o Alcance Limitado de la Ley 24.901: Exclusiones y barreras para la
cobertura de prestaciones.

o Burocraciay obstaculos de acceso: Dificultades administrativas para
obtener prestaciones.

o Transformar los sistemas de cuidados: La necesidad de politicas que
aborden integralmente los cuidados y apoyos con enfoque de derechos.

7. Conclusiones

A través de entrevistas realizadas a personas residentes en la Provincia de
Buenos Aires, Santa Fe, Salta, Entre Rios y CABA, este estudio ha explorado las
barreras que enfrentan las familias con discapacidad en el ejercicio de los
cuidados y apoyos, asi como las complejas tramas que construyen como modo
de afrontamiento a tales obstaculos sociales. Al analizar las experiencias de
madres y padres con discapacidad, y las de familias de ninos, nifas y
adolescentes con discapacidad, emergieron puntos en comun y singularidades
gue se entrecruzan con diversas variables.

La llegada de la discapacidad a una familia, sea anticipada o inesperada, se
configura como un punto de inflexiéon que reordena la vida en sus dimensiones
emocionales, sociales y materiales, con un impacto directo en la organizacién
cotidiana de los cuidados y apoyos. Los testimonios evidencian un sinuoso
camino de la incertidumbre, desde los prondésticos tempranos en el embarazo
hasta la prolongada bisqueda de diagnésticos precisos. Esta etapa inicial se
caracteriza por la necesidad de informacion especializada, la toma de
decisiones complejas sobre tratamientos y la adaptacién a una nueva realidad
de altas demandas de cuidados y apoyos, que varian segun el tipo de
discapacidad, el nivel de apoyos requeridos, el nivel socioeconémico y el lugar
de residencia.

De las historias de las familias participantes es posible identificar diversas
barreras que obstaculizan el brindar y recibir cuidados y apoyos de forma
dignay efectiva. Entre las mas frecuentes se encuentran la falta de
informacion claray oportuna al momento del diagnéstico y a lo largo del
proceso, lo que genera incertidumbre y un peregrinaje constante en la
busqueda de respuestas. Asimismo, la escasez de profesionales y servicios
especializados fuera de las ciudades principales obliga a las familias a incurrir
en gastos, y en ocasiones traslados, significativos. Si bien los servicios de salud
publica en grandes centros urbanos pueden ofrecer atencién inicial, la
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continuidad de apoyos terapéuticos y prestaciones a largo plazo se vuelve
escasa, obligando a las Familias a buscar alternativas que implican una carga
econdémica y organizativa considerable. La inaccesibilidad del transporte
pUblico y de los entornos fisicos, junto con la burocracia y rigidez de los
sistemas de salud y educativos, fueron sefaladas como impedimentos para la
participacion plena. Finalmente, los prejuicios sociales y la estigmatizacion,
que aun persisten en relacién con la discapacidad, generan un peso emocional
adicional sobre las Familias.

El panorama de barreras que enfrentan las familias con discapacidad en
Argentina es vasto y multifacético, evidenciando una compleja interconexion
entre factores actitudinales, de accesibilidad, institucionales, burocraticos,
econémicos y educativos, que se van sumando unos a otros. Esto evidencia la
importancia de contemplar la vida de las personas con discapacidad en su
totalidad para analizar tales barreras. Tal como enfatiza el Modelo Social de la
Discapacidad, ningun aspecto de la vida de las personas con discapacidad
debiera ser contemplado de modo aislado, sino de modo integral y situado.
Este estudio también pone de manifiesto como persisten prejuicios en torno a
la discapacidad y la parentalidad. La idea preconcebida de un “cuerpo/mente
capaz” para el cuidado excluye la posibilidad de que personas con
discapacidad ejerzan este rol y la necesaria figura de los apoyos. El estudio
destaca la particular vulnerabilidad de las madres con discapacidad en el
ejercicio de su parentalidad, especialmente con discapacidades psicosociales y
de sectores populares. Ellas enfrentan barreras y prejuicios adicionales que
cuestionan su capacidad de cuidado, evidenciando una falta de apoyo
institucional para el ejercicio de sus derechos parentales junto con el derecho
de los ninos y ninas a no ser separados de sus padres o mantener contacto con
ellos, teniendo en cuenta siempre y en primer lugar su interés superior.

Del mismo modo, las practicas de crianza suelen concebirse desde una
perspectiva de nifez y adolescencia sin discapacidad. El informe revela cémo
la discapacidad, al ser analizada conjuntamente con el nivel socioeconémico y
el lugar de residencia, configura experiencias diversas y desafios especificos
para los ninos, ninas y adolescentes. El impacto del diagnostico tempranoy el
derrotero por los servicios de salud no solo afecta a las familias, sino que
incide directamente en la oportunidad y calidad de las intervenciones
tempranas cruciales para el desarrollo infantil. Las desigualdades en el acceso
a apoyos terapéuticos y educativos son marcadas, limitando el desarrollo
integraly la inclusién efectiva de estos nifos y ninas, con consecuencias en
términos de su bienestar, crecimiento y fortalecimiento de sus capacidades.
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En ambos casos, estas visiones sesgadas no solo limitan la autonomiay
participacion de las personas con discapacidad, sino que afectan a todo su
grupo familiar. Las tramas de cuidados y apoyos que estas familias tejen son,
en gran medida, invisibles para la sociedad, a pesar de laintensidad y
complejidad que implican.

El andlisis de como se organizan los cuidados dentro de estas familias, y las
estrategias que adoptan, revela una persistente tendencia a la fFamiliarizacion
de los cuidados: es decir, una sobrecarga de esta responsabilidad sobre las
familias. A su vez, al interior de los hogares, las dindmicas se ajustan
profundamente a las demandas especificas de apoyo, y aunque en algunos
pocos casos se vislumbra una mayor corresponsabilidad, en la vasta mayoria la
carga principal del cuidado, las labores domésticas y la compleja gestién de las
rutinas recae de manera desproporcionada en las mujeres. Esto surge con
fuerza en los testimonios. Al interior de las familias, las madres son, en la
mayoria de los casos, quienes asumen la carga principal de los cuidados y
apoyos, tengan o no una discapacidad. Esto se traduce en una significativa
reorganizacion de sus vidas laborales y personales, a menudo implicando la
reduccién de jornadas, la renuncia a empleos o la adopciéon de modalidades
laborales precarias, con consecuencias sobre su autonomia econémica. A esta
carga material se suma un trabajo emocional invisible e intenso. Las madres,
en particular, reportan un mayor nivel de agotamiento y una notable
reduccion de su tiempo personal.

Esta asimetria pone de manifiesto la centralidad de politicas publicas que no
solo reconozcan y valoren el trabajo de cuidados y apoyos, sino que también lo
redistribuyan de manera equitativa. La falta de accesibilidad, la escasez de
servicios de cuidado y asistencia personal, la carencia de flexibilidad laboral y
la limitada cobertura de terapias y apoyos especificos, obligan a las familias a
generar un “rompecabezas” altamente personalizado y, en ocasiones,
precario, por la sobrecarga de tareas que implica.

Explorar las experiencias y los significados atribuidos a las practicas de
cuidados y apoyos por las familias con discapacidad revela que, lejos de tener
un sentido singular, estas acciones se perciben como una experiencia
ambivalente, oscilando entre el placery la profunda gratificacién, por un lado,
y un desafio social injusto, por el otro. Los aspectos negativos surgen
directamente de las barreras socialmente construidas que estas familias
enfrentan, impidiendo un pleno desarrollo y participacion. Sin embargo, en
medio de estos desafios, los cuidados y apoyos también se erigen como una
construccién de futuro, un esfuerzo constante por defender la dignidad
inherente de las personas con discapacidad, transmitiendo un mensaje
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fundamental: “que nunca crea que no puede hacer algo”. Este compromiso
con la autonomia y las posibilidades futuras de las personas con discapacidad
actda como un potente motor que impulsa a las familias a tejer sus complejas
tramas y redes de apoyo, a pesar de los obstaculos externos.

Otro aporte valioso de esta investigacion es la inclusiéon de la voz de
adolescentes con discapacidad. Sus relatos son fundamentales para
comprender las barreras desde su propia perspectiva. Sus experiencias
subrayan que, para ellos y ellas, los “cuidados” no son solo asistencia basica,
sino la necesidad de apoyos que les permitan alcanzar su maximo potencial,
participar en la toma de decisiones sobre su propia vida y construir una
identidad plena, superando las expectativas limitantes que a veces impone la
sociedad o incluso el entorno familiar. Sus testimonios resaltan que la
principal barrera para su desarrollo no es su condicién, sino la falta de un
entorno inclusivo y los apoyos necesarios, destacando la importancia de que
se escuche la voz de las ninas, nifos y adolescentes con discapacidad.

Los hallazgos de este estudio demuestran ademas que, a pesar de la jerarquia
constitucional de la CDPD, aln existen importantes brechas en su
implementacién efectiva en Argentina, especialmente en lo que respecta a la
provision de cuidados y apoyos y la eliminacion de barreras actitudinales y
sistémicas.

;Qué acciones pueden implementarse desde las politicas publicas en todos los
niveles para garantizar el derecho al cuidado y los apoyos de las familias con
discapacidad?

1. Garantizar el acceso equitativo a servicios de salud (como terapias
especificas), implementos (como proétesis, audifonos), apoyos
especializados, espacios accesibles, y actividades recreativas, culturales
o deportivas inclusivas en todo el territorio nacional.

2. Desarrollar servicios de apoyo a la parentalidad para personas con
discapacidad, reconociendo y valorando su capacidad de cuidado, como
asi también ofrecer esquemas laborales flexibles y brindar licencias
especiales necesarias para cuidar de ninas, ninos y adolescentes con
discapacidad.

3. Promover la concientizacién, el acceso a lainformaciény la eliminacion
de prejuicios sobre la discapacidad y los cuidados y apoyos (en la
sociedad y particularmente entre quienes trabajan en contacto con las
familias en situacion de discapacidad), fomentando un cambio
actitudinal y de paradigma hacia el Modelo Social.
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4. Partir de una mirada integral en el disefo e implementacién de todas
las politicas de cuidados y apoyos, considerando como la discapacidad,
la edad, el nivel socioeconémico y el lugar de residencia configuran
experiencias diversas para evitar brindar soluciones que opacan
derechos. Para ello es fundamental que se incorpore la participacién
activa de las personas con discapacidad y sus familias.

5. Fortalecer los sistemas de informacion existentes en torno a la
discapacidad (datos actualizados, desagregados, confiables).

Las historias compartidas en este informe no son meras narrativas
individuales; son un llamado a la accién para construir un sistema de cuidados
y apoyos que verdaderamente potencie la autonomia y garantice la dignidad
de todas las personas y sus familias.
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Anexos conceptuales y metodologicos

¢{Qué es el Modelo Social de la Discapacidad?

El Modelo Social es una herramienta para comprender la discapacidad, que
nace en los anos sesenta y setenta en el mundo anglosajén y significa una
revolucién en los modos de comprender la discapacidad'%°.

Como punto de llegada de este devenir, en el momento de elaborar la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, las personas
con discapacidad que participaron en su redaccion explicitamente decidieron
que el Modelo Social seria su marco conceptual para pensar la discapacidad©,

El Modelo Social cuestiona la reduccion de la discapacidad a una tragedia
médica personal, eje del llamado modelo individual, médico o rehabilitador,
asi como las politicas y respuestas sociales que a partir de ello se proponen
para las personas con discapacidad.

Recuadro 8:

Modelo Individual, Médico o Rehabilitador versus Modelo Social
de la Discapacidad '

o Origen del problema

o Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: El principal
problema nace de la persona con discapacidad, o mejor dicho, de
lo que son consideradas sus deficiencias (fisicas, psiquicas o
sensoriales a largo plazo).

o Modelo Social de la Discapacidad: El problema reside en las
barreras debidas a actitudes y al entorno que evitan la
participacion plena de la persona en la sociedad. El entorno, al
estar disenado para una "persona estandar" (sin discapacidad),
“crea” la discapacidad.

Causa de la discapacidad

o Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: El foco esta en las
deficiencias de la personay en la atencion sanitariay los
cuidados médicos prestados por profesionales para “corregirlas”.
Las politicas publicas se centralizan en la rehabilitacién, la
institucionalizacién, la educacion especial y el empleo protegido.
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Modelo Social de la Discapacidad: La discapacidad es el
resultado de la interaccion entre las limitaciones (fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo) de la persona
y las diversas barreras generadas por la sociedad que impiden su
participacion plenay efectiva.

Solucion

Foco

Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: Se basa en la
rehabilitacién médicay la ayuda social para que la persona se
"reintegre" a la sociedad.

Modelo Social de la Discapacidad: La eliminacion de las
barreras a través de la accesibilidad universal y la provisién de
ajustes razonables y sistemas de apoyo. El objetivo es reformar
la sociedad, no a la persona.

Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: Pone el foco en el
déficit y la limitacion del individuo.

Modelo Social de la Discapacidad: El foco estd en la
discriminacion, la igualdad de oportunidades, y las obligaciones
del Estado para garantizar la accesibilidad y la inclusién. Asi, se
busca respetar los derechos de las personas con discapacidad.

Rol de las personas con discapacidad

Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: Pasivas, receptoras
de ayuda médicay social.

Modelo Social de la Discapacidad: Son sujetos de derechos que
deben ejercer su autonomia individual y libertad de tomar sus
propias decisiones. Su rol es ser participes y artifices en las
decisiones que les atanen (principio de "Nada sobre las personas
con discapacidad sin las personas con discapacidad").

Objetivo

Modelo Individual, Médico o Rehabilitador: El fin primordial es
normalizar a las personas, aunque ello implique forjar la
desaparicién o el ocultamiento de la diferencia. La integracién
solo se logra cuando son rehabilitadas y la persona se integra a
una sociedad excluyente.

Modelo Social de la Discapacidad: Lograr la participacion e
inclusion plenas y efectivas en la sociedad, asegurando la
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igualdad de oportunidadesy el respeto por la diferencia como
parte de la diversidad y la condicién humana.

Aspectos metodolagicos

El estudio adopté un abordaje cualitativo del proceso de investigacién social.
Para reflejar la heterogeneidad de la discapacidad’’?, asi como dar cuenta de
la diversidad de experiencias y puntos de vista, se procurd la participacién de
familias pertenecientes a diferentes grupos socioeconémicos (sectores
medios y sectores populares)''3. De acuerdo a estos criterios, la muestra se
COMpUSO por:

e 4 madresy 1 padre con discapacidad que viven en la Provincia de
Buenos Aires (PBA) y CABA y que desarrollan labores intensivas de
cuidados de ninos, nifas y adolescentes (3 de sectores medios; 2 de
sectores populares).

e 4 madresy 1 padre de ninos, ninas o adolescentes con discapacidad que
viven en PBA, Santa Fe y Entre Rios y que desarrollan labores intensivas
de cuidados (3 de sectores medios; 2 de sectores populares).

o 2 adolescentes con discapacidad de sectores medios, residentes de PBA
y Salta, que reciben cuidados y apoyos.

Adicionalmente, se entrevisté a 5 informantes clave en la tematica de la
discapacidad.

En el recuadro siguiente se exponen las caracteristicas de las personas que
participaron del estudio.

Recuadro 9: Caracterizacion de las personas entrevistadas
(Familias)

Grupo de participante

. Madres y Padres con Discapacidad:

o Nombre: Eugenia.

. Tipo de discapacidad: Discapacidad visual (ceguera
congénita).

. Edad: 40

. Ubicacién: Barrio del AMBA en PBA.
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Caracteristicas clave: Ama de casa (pensién), 2 hijos (9y 6
anos), Secundario completo, En pareja, con cobertura de
salud de obra social.

Nombre: Pablo.

Tipo de discapacidad: Discapacidad visual (ceguera
adquirida por enfermedad).

Edad: 41.
Ubicacion: Comuna de CABA.

Caracteristicas clave: Musico, 1 hijo (10 anos), Universitario
completo, En pareja, Con cobertura de salud de obra
social.

Nombre: Agustina.

Tipo de discapacidad: Discapacidad auditiva (sordera
congénita).

Edad: 37.
Ubicacién: Comuna de CABA.

Caracteristicas clave: Directora ONG, 2 hijos (7 y 5 afos),
Universitario completo, Casada, Con cobertura de salud
privada.

Nombre: Mariana.

Tipo de discapacidad: Discapacidad motriz (paraplejia
adquirida por accidente).

Edad: 46.
Ubicacion: Barrio del AMBA en PBA.

Caracteristicas clave: Vendedora informal, 2 hijos (8 y 9
anos), Secundario incompleto, Separada, Con cobertura de
salud de obra social.

Nombre: Norma.
Tipo de discapacidad: Psicosocial (esquizofrenia).
Edad: 45.
Ubicacién: Barrio del AMBA en PBA.

Caracteristicas clave: Desempleada (pensién), 2 hijos (14y
9 anos), Secundario incompleto, Casada, Con cobertura de
salud exclusivamente publica.
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Madres y Padres de ninos, niias y adolescentes con discapacidad:
Nombre: Camila.

Tipo de discapacidad: Hijo con discapacidad intelectual
(sindrome de Down).

Edad: 39.
Ubicacion: Ciudad mediana en PBA.

Caracteristicas clave: Docente universitaria, 1 hijo (5),
Universitario incompleto, En pareja, Con cobertura de
salud de obra social.

Nombre: Pedro y Julieta.

Tipo de discapacidad: Hija con discapacidad motriz
(Atrofia Muscular Espinal)

Edad: 39/44.
Ubicacién: Ciudad grande en Entre Rios.

Caracteristicas clave: Técnico/Docente, 1 hija (5),
Secundario/Universitario completo, Casados, Con
cobertura de salud de obra social.

Nombre: Noelia.

Tipo de discapacidad: Hija con discapacidad auditiva
(hipoacusia adquirida por Secuelas de Prematurez
Extrema).

Edad: 34.
Ubicacién: Ciudad pequena en Santa Fe.

Caracteristicas clave: Fotografa, 1 hija (10 anos),
Secundario completo, Separada, Con cobertura de salud
de obra social.

Nombre: Marcela.

Tipo de discapacidad: Hija con discapacidad multiple
(sindrome de Noonan).

Edad: 39.
Ubicacién: Barrio del AMBA en PBA.

Caracteristicas clave: Ama de casa, 4 hijos (15, 13, 8,7
meses), Primario completo, En pareja, Con cobertura de
salud exclusivamente publica.
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o Nombre:; Marianela.

. Tipo de discapacidad: Hijo con discapacidad multiple
(Secuelas Prematurez Extrema).

. Edad: 27.

. Ubicacién: Barrio del AMBA en PBA.

. Caracteristicas clave: Vendedora informal, 2 hijos (11y 1),

Secundario incompleto, Casada, Con cobertura de salud
exclusivamente publica.

. Adolescentes con Discapacidad (receptores de cuidados):

o Nombre: Salvador.

. Tipo de discapacidad: Discapacidad intelectual (TEA).

. Edad: 16.

. Ubicacién: Barrio del AMBA en PBA.

. Caracteristicas clave: Estudiante, Secundario completo,

Con cobertura de salud privada.

o Nombre: Felipa.

. Tipo de discapacidad: Discapacidad visual (ceguera
congénita).

. Edad: 16.

. Ubicacién: Ciudad grande de Salta.

. Caracteristicas clave: Estudiante, Secundario completo,

Con cobertura de salud exclusivamente publica.

Recuadro 10: Listado de informantes clave entrevistados y
entrevistadas

Grupo de participante

o Informantes clave:

o Nombre: Facundo Chavez.

. Institucion y rol: Abogado, Oficina del Alto Comisionado
de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos
(ACNUDH).

o Nombre: Elizabeth Aimar.
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. Institucién y rol: Abogaday Presidenta Red de Asistencia
Legal y Social (RALS).

o Nombre: Anénima.

. Institucion y rol: Responsable de politicas publicas en
discapacidad.

o Nombre: Verénica Gonzilez.

. Institucion y rol: Periodista, activista de REDI.

o Nombre: Anénima.

. Institucién y rol: Abogada especialista en discapacidad.

El trabajo de campo fue realizado durante mayo y junio de 2025, respetando
las normas éticas que rigen la investigacion social. Esto significa que a las
personas entrevistadas se les solicité el consentimiento informado para
participar en el estudio. En el caso de las familias con discapacidad se
garantizé el anonimato y la confidencialidad de la informacién brindada,
siendo todos los nombres reales de las personas (madres, padres, nifos, ninas
y adolescentes) modificados por nombres ficticios, con el fin de proteger su
privacidad. En el caso de los informantes clave se contemplé la voluntad de
hacer explicito o no su nombre y/o pertenencia institucional, segun la
preferencia de la persona entrevistada, para reconocer los saberes situados.

Las entrevistas contaron con pautas de accesibilidad. En el caso de una de las
participantes con discapacidad auditiva, que es usuaria de Lengua de Senas
Argentinas (LSA), la entrevista fue realizada contando con servicio de
intérprete LSA-espanol; espanol-LSA.

Para cada perfil de persona entrevistada (madre o padre con discapacidad;
madre o padre de nifo, nina o adolescente con discapacidad; adolescente con
discapacidad; informante clave) se elaboré un guién de entrevista particular,
semiestructurado, con el fin de recuperar la multiplicidad de puntos de vista.

Los materiales recolectados a través de las entrevistas fueron analizados
buscando patrones e inferencias a partir de las categorias emergentes, a
través de los cuales se elaboraron los hallazgos de esta investigacion. Estos
resultados y el informe en su conjunto fueron sometidos a una ronda de
validacién con personas cony sin discapacidad que pertenecen a agrupaciones
de la sociedad civil representantes de personas con discapacidad y
organizaciones que trabajan la tematica de discapacidad, ademas de los
equipos de ELA y UNICEF.
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¢Qué es la educacion inclusiva?

Recuadro 11: Educacion inclusiva vs. Educacion especial

Modalidad Educacion
o Educacion inclusiva

o ¢Qué es?: Es la modalidad educativa que garantiza el derecho a
la educacién a todos los nifos, nifas y adolescentes en el sistema
educativo comun. La escuela comdn provee los apoyos
necesarios para que el estudiante con discapacidad participe del
curriculo y de las actividades, como por ejemplo, a través de la
figura del/a maestro/a de apoyo a la integracién (MAI) o del
acompanante personal no docente (APND).

o iQuién la provee?: El Estado (a través de los Ministerios de
Educacién provinciales) es el principal responsable. Si la escuela
es de gestion privada, los apoyos (como el MAI) suelen estar
cubiertos por la obra social o la prepaga del estudiante.

o Enfoque: Se alinea con el modelo social de la discapacidad, ya que la
escuela se adapta a la diversidad del estudiante.

o La educacién inclusiva tiene su principal sustento en la Ley de
Educacion Nacional 26.206, sancionada en 2006. Esta ley
establece en su Articulo 11 que la educacién es un derecho y que
el sistema debe garantizar la inclusién educativa a través de
politicas universales y estrategias pedagdgicas que se adapten a
las necesidades de cada estudiante. La Ley 27.044, al darle
jerarquia constitucional a la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD), refuerza esta vision, ya
que la CDPD en su Articulo 24 promueve el derecho de las
personas con discapacidad a la educacién inclusiva en todos los

niveles.
. Educacion especial
o ¢Qué es?: Es la modalidad educativa que ofrece un curriculo y un

entorno especifico para estudiantes con discapacidad, en
instituciones especializadas. Es una de las modalidades
educativas del sistema educativo argentino, y su objetivo es
garantizar el derecho a la educacién a quienes, por la naturaleza
de su discapacidad, no pueden acceder al sistema educativo
comun, o para quienes se busca una doble escolaridad que
combine ambos sistemas.
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o ¢Quién la provee?: El Estado, a través de los Ministerios de
Educacion, es quien provee el servicio.

o Enfoque: Se asocia a un enfoque médico-rehabilitador, ya que el
estudiante debe asistir a una institucion especializada para
acceder a la educacién, aunque el modelo social también
reconoce su valor para la educacién bilinglie para las personas
Sordas, por ejemplo. Se deriva de la Ley 22.431 (de 1981).

¢Como se obtiene el CUD?

El trdmite para sacar el Certificado Unico de Discapacidad (CUD) es un proceso
estandarizado a nivel nacional en Argentina, aunque la gestiény los lugares de
atencion pueden variar segun la provincia o municipio de residencia. Los pasos
a seqguir contemplan las siguientes etapas/tareas:

1. Reunir la documentacién necesaria:

= DNI: Original y fotocopia del DNI de la persona que
tramitara el CUD. Si es menor de 18 anos, también se
requiere la partida de nacimiento y el DNI del padre,
madre o tutor.

= Certificado médico: Un resumen de historia clinica
completo, actualizado (generalmente con una antigiedad
no mayor a 6 meses), firmado y sellado por el/la médico/a
especialista tratante. El informe debe detallar el
diagnostico, los antecedentes, el estado actual, las
secuelas y los tratamientos. En algunos casos, existen
planillas especificas por tipo de condicién de discapacidad.

= Estudios complementarios: Dependiendo del diagnéstico,
se pueden solicitar estudios como radiografias, analisis de
laboratorio, audiometrias, o informes de terapias
realizadas.

2. Solicitar un turno para la Junta Evaluadora:

= Eltramite se puede iniciar de forma online en la pagina
del gobierno nacional. Alli, al ingresar los datos y el tipo
de discapacidad, el sistema indicard dénde dirigirse y qué
documentacion especifica es necesaria.

= También se puede contactar con la Direcciéon de
Discapacidad del municipio de referencia o la Junta
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Evaluadora mas cercana al domicilio para recibir
asesoramiento y solicitar un turno. Es fundamental asistir
con la documentacién completa.

3. Evaluacion de la Junta Interdisciplinaria:

= Asistir a la entrevista en el dia y horario asignado. La
evaluacion es realizada por una junta compuesta por
profesionales de distintas disciplinas.

= Lajunta evaluard la documentaciény la situacion de la
persona para determinar si corresponde la emisién del
CUD.

4. Retirar el CUD:

= Sieltrdmite es aprobado, se informara la fecha y el lugar
donde retirar el CUD o la denegatoria. A partir de la Ley
Numero 27.711, los certificados se expiden sin fecha de
vencimiento, aunque estan sujetos a revisiones periddicas.

El CUD también se puede visualizar y descargar en formato digital a través de
la aplicacion “Mi Argentina”.
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cuidar no se cuestiona cuando el cuidado se dirige a adultos/as mayores, hermanos o
hermanas menores, etc. Sin embargo, cuando se trata de sus propios hijos o hijas, su rol como
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Tiempo 2021: Resultados definitivos.
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6 En hogares donde el padre de al menos un nifio, nifa o adolescente no convive, el 56% de
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asciende al 68% (dos de cada tres) cuando se incluyen también los casos en los que la cuota se
recibe de manera irregular —por ejemplo, montos menores o pagos intermitentes—, segin la
Encuesta Rapida, 8° Ronda realizada por UNICEF (2024), disponible en
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obligacién alimentaria en la provincia de Buenos Aires: Un problema estructural que
profundiza las desigualdades de género (Ministerio de Mujeres, Politicas de Género y
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Esto constituye una forma de violencia econémica que vulnera la autonomia de las mujeres y
afecta su salud. Para un andlisis mas detallado, puede consultarse el documento de ELA
(2024), Numeros en rojo: sobre el incumplimiento de la cuota alimentaria y la violencia
econdémica por razones de género, disponible en https://ela.org.ar/wp-
content/uploads/2024/03/Documento-Numeros-en-rojo.pdf.

62 ELA & UNICEF (2024). Op. Cit.

83 De acuerdo con una formulacién clsica del campo de estudios del cuidado, las politicas de
cuidado se componen esencialmente de tiempo para cuidar, dinero para cuidar y servicios de
cuidado. Al respecto, pueden consultarse:

Ellingsaeter, A. L., & Leira, A. (2006). Politicising parenthood in Scandinavia: Gender relations in
welfare states. Bristol University Press.

Pautassi, L. (2007). jCuanto trabajo, mujer! El género y las relaciones laborales. Capital
Intelectual; entre otros.

64 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (2025).
Op.cit,, p. 3.

% Mont, D., Cote, A., Hanass-Hancock, J., Banks, L. M., Grigorus, V., Carraro, L., Morris, Z., &
Pinilla-Roncancio, M. (2022). Estimating the Extra Costs for Disability for Social Protection
Programs. UNPRPD. www.social-protection.org/gimi/Media.action?id=18879

Banco Mundial & UNICEF (2025). Methodological Guidelines on Assessing Household
Disability-Related Costs and Their Implication for Participation.
https://documents1.worldbank.org/curated/en/099091525094028196/pdf/P172124-
becdc1ef-f090-4674-bd9e-8f03ad636896.pdf

 En marzo de 2022 se reglamentd el articulo 179 de la Ley de Contrato de Trabajo que obliga
a las empresas con establecimientos de al menos 100 empleados y empleadas a brindar o
financiar servicios de cuidados para nifas y niflos de 45 dias a 3 afos inclusive hijas o hijos de
las personas empleadas. Este articulo estuvo 48 afos sin reglamentarse. Mas en:
www.unicef.org/argentina/media/17191/file/Resumen%20ejecutivo%20de%20Ac%C3%A1%
20ganan%20todos.pdf

7 Cabe sefalar que, a nivel nacional, el 52,4% de las jefaturas de hogar protagonizadas por
personas con discapacidad son ejercidas por mujeres INDEC & ANDIS (2018). Op. Cit.

%8 E| Estado argentino otorga una pensién no contributiva, lamada “Pensién por Invalidez
Laboral” a las personas con discapacidad cuya capacidad laboral se ha reducido en un 76% o
mas, tras un proceso de acreditacion médico y de vulnerabilidad socioeconémica (segin Ley
18.910, 1971 y Decreto N° 432/1997, y sus modificatorias).

% En Argentina se otorga una licencia especial de maternidad por el nacimiento de hijo o hija
con Sindrome de Down, pero no existe una disposicién semejante que contemple otras
discapacidades u otras necesidades que puedan derivar de estas, tales como horas diarias
para asistir a terapias, llevar adelante tramites, brindar acompafamiento. Esta legislacion
tampoco contempla la licencia por paternidad en estos casos, ademas de ser restrictiva sélo al
ambito privado en relaciéon de dependencia (ELA, 2025; op. Cit., p. 26). Como menciona el
Recuadro 3, un relevamiento realizado a 717 empresas por UNICEF (2025) muestra que el 71%
de las empresas declaran que ofrecen (30%) u ofrecerian (41%) licencia por maternidad
extendida en casos de sindrome de Down. Para la licencia por paternidad extendida, el
porcentaje se reduce a 52% (23% ofrece y 29% mas ofreceria).

"0 REDI (2023). Informe Alternativo sobre la situacién de las personas con discapacidad en
Argentina (2018-2022). https://redi.org.ar/informe-alternativo-sobre-la-situacion-de-las-
personas-con-discapacidad-en-argentina/

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2023). Observaciones finales
sobre los informes peridédicos segundo y tercero combinados de Argentina.
www.argentina.gob.ar/sites/default/files/observaciones finales crpd - marzo 2023.d.pdf

88


https://ela.org.ar/wp-content/uploads/2024/03/Documento-Numeros-en-rojo.pdf
https://ela.org.ar/wp-content/uploads/2024/03/Documento-Numeros-en-rojo.pdf
https://www.google.com/search?q=https://www.social-protection.org/gimi/Media.action%3Fid%3D18879
http://www.social-protection.org/gimi/Media.action?id=18879
https://www.unicef.org/argentina/media/17191/file/Resumen%20ejecutivo%20de%20Ac%C3%A1%20ganan%20todos.pdf
https://www.unicef.org/argentina/media/17191/file/Resumen%20ejecutivo%20de%20Ac%C3%A1%20ganan%20todos.pdf
https://redi.org.ar/informe-alternativo-sobre-la-situacion-de-las-personas-con-discapacidad-en-argentina/
https://redi.org.ar/informe-alternativo-sobre-la-situacion-de-las-personas-con-discapacidad-en-argentina/
https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/observaciones_finales_crpd_-_marzo_2023.d.pdf

™ Faur, E. (2014). Op. Cit.

2 Spampinato, S. & Testa, D. (2022). Op. Cit., p. 164. Esta no es una situacién exclusiva de
nuestro pais, sino que puede observarse a nivel regional.

Hichins-Arismendi, M., Mandiola-Godoy, D., & Obilinovic-Rivera, J. P. (2025). Parentalidad
inclusiva y terapia ocupacional: experiencias y desafios desde el Sur. Cadernos Brasileiros de
Terapia Ocupacional, 33, 1-11. https://doi.org/10.1590/2526-8910.ctoRE411240363

3 Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) - Secretaria Nacional de Cuidados y Discapacidad,
“Apoyo a la crianza a mujeres con discapacidad" (creado en 2021), programa piloto cuyo
objetivo es garantizar el ejercicio efectivo del derecho a maternar en mujeres con
discapacidad en situaciones de vulneracién socioeconémica, brindando un sistema de apoyos
que promueva su autonomia en las practicas de crianza. www.gub.uy/ministerio-desarrollo-
social/node/10973

" Venturiello, M. P. (2016). Op. Cit.

> El Programa Federal Incluir Salud es el mecanismo de financiacién que utiliza el Estado
Nacional argentino (administrado por la Agencia Nacional de Discapacidad-ANDIS) para
garantizar la cobertura médico-asistencial a personas beneficiarias de una Pensiéon No
Contributiva y no cuentan con otra obra social. El término "Ex Profe" hace referencia a su
denominacién anterior (Programa Federal de Salud).

76 INDEC y ANDIS (2018). Op. Cit.

T Levin, A. (2021). Certificacién de la discapacidad infantil: desmitificando un modelo médico
que se pretende pasado, y un modelo social que se dice vigente. Kula. Antropologia y Ciencias
Sociales, 24. 59-72. https://plarci.org/index.php/kula/article/view/1604

8 Levin, A. (2025). Estrategias y practicas profesionales en el hospital monovalente de salud
mental Carolina Tobar Garcia: un estudio etnografico sobre la gestion estatal de
problematicas infanto-juveniles. Cuadernos De antropologia Social, 61, 167-170.
https://doi.org/10.34096/cas.i61.15835

" INDEC & ANDIS (2018). Op. Cit.

80 Registro Nacional de Discapacidad 2023. Datos elaborados por el equipo de Estadistica e
Investigacion Social. Direccion Nacional de Politica y Regulacion de Servicios - ANDIS.
Argentina, pp. 3-4.

81 Direccion de Articulacion y Sequimiento de Politicas Publicas (2025). Informe Numero 142.
Honorable Cdmara de Diputados de la Nacién.
www.argentina.gob.ar/sites/default/files/2025/06/informe al congreso n-142-diputados.pdf

82 Resulta de calcular el 10,2% (INDEC & ANDIS, 2018) de una poblacién de 46.044.702, segln
el Censo 2022.

8 UNICEF (2021). Op. Cit.
84Vvazquez, N.; Sustas, S. & Venturiello, M. P. (2022). Acceso a la salud de la poblacién con

discapacidad en Argentina: demandas, barreras y derechos. Tesseo Press.
www.teseopress.com/accesoalasaluddelapoblacioncondiscapacidadenargentina/

8 Los casos en los cuales se emiten sin vencimiento incluyen: (1) personas con dos certificados
previos y un perfil funcional constante, (2) mayores de 60 afos con funciones estables durante
al menos 5 afos, y (3) quienes requieren dispositivos constantes para preservar funciones
vitales. En estos casos, las personas no estaran obligadas a renovarlo pero podran actualizarlo
si cambia su perfil funcional.

89


https://doi.org/10.1590/2526-8910.ctoRE411240363
https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/node/10973
https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/node/10973
https://doi.org/10.34096/cas.i61.15835
http://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/2025/06/informe_al_congreso_n-142-diputados.pdf
https://www.teseopress.com/accesoalasaluddelapoblacioncondiscapacidadenargentina/

8 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (2025).
Op.cit., p. 12.

87 ELA (2025). Op. Cit., p. 24.

88 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (2025).
Op. cit.

8 Venturiello, M. P. (2023). Op. Cit.
%0 Maza, D. (2022). Op. Cit., p. 67.

9 Venturiello, M. P. (2023). Op. Cit.
92 ELA (2025). Op. Cit., p. 27.

23 Ver el Anexo: “;Qué es la educacion inclusiva?”.

94 Si bien la poblacién englobada bajo la categoria personas con discapacidad “auditiva” es
muy amplia, y como se ha sefialado previamente, incluye personas que optan por la
comunicacion oral y otras que eligen la Lengua de Sefas, siendo este un tema identitario
complejo, lo cierto es que para poder escoger un camino en la segunda direccién se debe
garantizar una oferta de educacién bilinglie para que las familias de nifios, nifas y
adolescentes puedan elegir. Si bien no existe un mapeo a nivel nacional, a modo de ejemplo,
en toda la CABA sélo existen dos escuelas de modalidad bilinglie LSA-espanol. La Ley 27.710
de LSA sancionada en el 2023, reconoce a la LSA como una lengua natural y originaria con su
propia estructura gramatical, un legado histérico y cultural. Su objetivo es garantizar la plena
inclusion de la comunidad sorda y su derecho a comunicarse e informarse. Esto implica que el
Estado debe promover su uso en todos los &mbitos, como la educacioén, la salud y los medios
de comunicacién.

Congreso de la Nacion Argentina (2023). Ley 27710. Ley de Lengua de Sefas Argentina (LSA).
www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/ley-27710-383041/texto

% Coriat, S. (2002). Lo urbano y lo humano. Habitat y discapacidad. Universidad de Palermo y
Fundaciéon Rumbos. www.rumbos.org.ar/news/lo-urbano-y-lo-humano.-h%C3%A1bitat-y-
discapacidad-(2002-y-2011)

% Venturiello, M. P. (2016). Op. Cit.
97 ELA (2025). Op. Cit.
%8 Schwamberger, C. (2022). La inclusién desde adentro: Discapacidad, pobreza y escolaridad

cotidiana. Un estudio en la region metropolitana de Buenos Aires. Revista de Educacion
Inclusiva, 15 (1), 114-130. https://revistaeducacioninclusiva.es/index.php/REl/article/view/641

% Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (2025).
Op. cit

190 |bid.

07 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (2025).
Op. cit.

192 Mientras se consider6 fundamental la incorporacién de voces de adolescentes con
discapacidad, el disefio de esta no abordé la incorporacion de la perspectiva de hijas e hijos de
madres con discapacidad. Futuras investigaciones podrian incorporarlo, pero parte de la
literatura existente muestra aprendizajes relevantes sobre autonomia y valores anti-
capacitistas.

90


http://www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/ley-27710-383041/texto
http://www.rumbos.org.ar/news/lo-urbano-y-lo-humano.-h%C3%A1bitat-y-discapacidad-(2002-y-2011)
http://www.rumbos.org.ar/news/lo-urbano-y-lo-humano.-h%C3%A1bitat-y-discapacidad-(2002-y-2011)
https://revistaeducacioninclusiva.es/index.php/REI/article/view/641

193 Cinquegrani, M. (2021). Entre la resistencia, el amor y la esperanza. Familias, discapacidad y
educacién inclusiva (Buenos Aires, 2006-2017). Editorial Biblos.

104 para profundizar en este aspecto, consultar el Anexo: “;Qué es la educacién inclusiva?”
95 INDEC & ANDIS (2018). Op. Cit., p. 14.

106 | a demanda de Felipa se alinea con el principio de “nada sobre nosotros sin nosotros”, un
pilar del Modelo Social de la Discapacidad y un mandato legal para los Estados. La CDPD
establece la obligacion de los Estados Partes de celebrar consultas estrechas y colaborar
activamente con las personas con discapacidad, incluidos nifos, nifias y adolescentes con
discapacidad, a través de las organizaciones que las representan, en la elaboracién y
aplicacion de legislacion y politicas. Este mecanismo busca garantizar que todas las decisiones
relativas a los cuidados, apoyos y politicas publicas estén centradas en la personay reflejen
sus necesidades y preferencias singulares.

107 A través de la nocidn de gestién de obstaculos sociales de la discapacidad Maria Pia
Venturiello alude a la “superacién de los impedimentos sociales, culturales y arquitectdnicos
que dificultan que la vida de las personas con discapacidad goce de las mismas posibilidades
gue quienes no tienen una discapacidad.

Venturiello, M. P. (2016). Op. Cit., p. 134.

198 | 3 cadena de accesibilidad se refiere a la secuencia de acciones y recursos necesarios para
que una persona con discapacidad pueda utilizar un servicio, desplazarse por un espacio o
realizar una actividad de manera auténoma y segura. La accesibilidad no se limita a un Unico
elemento (por ejemplo, una rampa), sino que requiere multiples factores a lo largo de un
recorrido o proceso. Si un solo eslabdn de esta cadena falla (por ejemplo, hay una rampa para
acceder al edificio, pero no hay un ascensor accesible para llegar al piso superior), la persona
se enfrenta a una barrera que anula el resto de los elementos accesibles.

Heredia, M. (2024). La accesibilidad en el campo de la discapacidad y otros alcances del
concepto: aportes para la construccion de una perspectiva situada. Masquedés - Revista De
Extension Universitaria, 9 (12), 21. https://doi.org/10.58313/masquedos.2024.v9.n12.319

109 Shakespeare, T. (2024). Entendiendo la discapacidad. En F. Herrera & P. Marshall (Ed.)
Discapacidad en Chile: una introduccion (pp. 33-56). Ediciones Universidad Diego Portales.
https://nucleodisca.cl/en/discapacidad-en-chile-una-introduccion/

10 palacios, A. (2008). Op. Cit.

1 Sjstematizacion realizada en base al texto: Salmén, E., Palacios, A., Salas, D., del Aquila, L.
M., Bregaglio, R., de Asis, R., Tovar, T., Vasquez, A., & Astorga, L. F. (s.f.). Nueve conceptos
claves para entender la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Pontificia Universidad Catélica del Perd.

112 Shakespeare, T. (2024). Op. Cit.
13 para determinar el nivel socioeconémico, se emplearon los criterios de la Sociedad
Argentina de Marketing, que consideran el nivel educativo del principal sostén del hogar, su

tipo de empleo, si tiene personal a cargo, la cobertura médica y el nGmero de habitantes en el
hogar (UNICEF & ELA, 2024).

91


https://doi.org/10.58313/masquedos.2024.v9.n12.319
https://nucleodisca.cl/en/discapacidad-en-chile-una-introduccion/

