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Introduccion

Este material esta dirigido a equipos técnicos del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) y tiene
el propdsito de orientar conceptual y metodolégicamente el acompafiamiento de situaciones
de mujeres en situacion de dependencia por motivo de discapacidad que estén embarazadas
0 con hijos e hijas, y sus familias. El documento es producto de una consultoria que se lleva
a cabo en el marco de una cooperacién entre el MIDES y UNICEF, en la que participan el Area
Uruguay Crece Contigo (UCC) de la Direccion Nacional de Desarrollo Social y la Direccion de
Discapacidad de la Secretaria Nacional de Cuidados y Discapacidad (SNCD).

Se tomd como base la experiencia del proyecto piloto de Crianza en Contexto de Discapa-
cidad implementado conjuntamente por el Programa de Acompafamiento Familiar (PAF) de
UCCy la Direccion de Discapacidad. Ademas, se realizd una revision exhaustiva de materiales
elaborados por UCC (del Programa de Acompafiamiento Familiar y de Accion Familiar), por la
Direccion de Discapacidad y por UNICEF, asi como informacion complementaria sobre la tema-
tica. Asimismo, la informacion obtenida a partir de diferentes consultas a referentes clave fue un
insumo fundamental para su elaboracion.



Antecedentes: construccion del problema

La necesidad de elaborar una gufa con orientaciones conceptuales y metodoldgicas para apoyar
la crianza por parte de mujeres en situacion de dependencia por motivo de discapacidad surge en
respuesta a una demanda construida progresivamente. Esta demanda ha sido identificada a tra-
vés de la experiencia acumulada y la sistematizacion realizada por los equipos técnicos, asi como
mediante consultorias recientes que han aportado nuevo conocimiento sobre esta problematica.

La situacion de las mujeres con discapacidad en cuanto al ejercicio de sus derechos, especial-
mente en lo que respecta a sus derechos sexuales y reproductivos, asi como al cuidado de sus
hijos e hijas, ha sido evidenciada como problematica por los equipos de trabajo en territorio y
ha sido objeto de analisis en diversas consultorias (Scaglione, 2020; Linares, 2022).

Uno de los documentos mas recientes, Apoyo a la crianza a mujeres con discapacidad
(SNCD-MIDES, 2023), explicita un analisis detallado en forma de arbol de problemas que da
cuenta de la problematica, tanto de sus causas como de sus consecuencias.

El tronco del problema Las ramas del problema

Consecuencias, cdbmo se
manifiesta el problema

Situacion o condicion
negativa, indeseable o que

necesita serabordada J
k Las raices del problema

Causas que hacen que el
problema exista

~




Arbol de problemas

- Desvinculaciéon de recién nacido de sus progenitoras.
-+ Tenencia de recién nacido a otras figuras del grupo familiar.
+ Vulneracién psico-emocional de las mujeres.
+ Institucionalizacion de recién nacido en el INAU.
Barreras que restringen las posibilidades del ejercicio auténomo de la maternidad en mujeres
en situacion de dependencia por discapacidad.

- Barreras de distinta naturaleza (actitudinales, institucionales) que restringen el ejercicio efecti-

vo del derecho a la maternidad en mujeres dependientes por motivos de discapacidad.

+ Predominio de un modelo conceptual biomédico-rehabilitador.

+ Practicas sobreprotectoras en el ambito intrafamiliar.
Causas + Falta 0 escasas redes de apoyo en el &mbito comunitario y territorial.

-+ Vulnerabilidad socioeconémica.
- Precariedad socio-habitacional (situacion de calle o viviendas extremadamente precarias).

- Trayectorias de vida signadas por violencia basada en género, abuso y explotacion sexual.
+ Predominio de un paradigma tutelar en el ambito judicial.

Consecuencias

Problema

Fuente: SNCD-MIDES (2023, p. 3).

La numerosa judicializacion de las situaciones de mujeres con discapacidad con hijos e hijas
representa un desafio para el sistema de proteccion en su conjunto, ya que no solo se les impi-
de a las mujeres con discapacidad hacer ejercicio de sus derechos, sino que también se vulnera
la posibilidad de nifios y nifias de crecer y desarrollarse con sus familias.

Segun el Estudio de poblacion y de capacidad de respuesta en sistema de proteccion 24 ho-
ras de INAU (UNICEF, 2021), casi un 17% (732) de las situaciones de nifios y nifias en el sistema
de proteccion especial (que han perdido el cuidado de sus familias y se encuentran en cuidado
alternativo) fueron por motivos vinculados a que el principal referente no podia ocuparse de los
cuidados por estar en situacion de discapacidad (7%) o por enfermedades y problemas de salud
(10%) (UNICEF, 2021, p. 79).

Scaglione (2020) explicita los discursos del mundo médico que operan como barreras impo-
sibilitando a las mujeres con discapacidad hacer ejercicio de sus derechos sexuales y reproduc-
tivos, y ejercer la maternidad si asi lo desean. Es evidente que el modelo médico rehabilitador
sigue permeando con fuerza las practicas concretas y se consolida como una barrera actitudinal
que imposibilita a las mujeres con discapacidad y refuerza la idea de “no ser capaces”.




Tanto las autoras (Scaglione, 2020; Linares, 2022) como la informacion obtenida a partir de
las entrevistas a referentes clave dan cuenta de que, en algunos casos, se iniciaron procesos
judiciales a mujeres con discapacidad durante el embarazo, lo que se traduce en —y refuerza
— la existencia de una prenocion de imposibilidad/incapacidad.

Este documento presenta orientaciones para intervenir en el intersticio entre el ejercicio de
los derechos de las mujeres con discapacidad y el interés superior de nifios y nifias, desde el
modelo social, con enfoque de derechos y desde una perspectiva interseccional, con énfasis en
el cruce de las dimensiones género y discapacidad.

Aunque la consultorfa y el documento se centran en la situacion de las mujeres con disca-
pacidad, se destaca la importancia de analizar todo el protocolo desde una vision sistémica de
la familia. Esto implica abordar la problematica considerando la complejidad de las dinamicas
y relaciones familiares.

Una vision sistémica implica tener una vision compleja —no reduccionista, ni simplificadora—
de los procesos, acontecimientos y las circunstancias experimentados por las personas durante
el transcurso del curso vital. La familia, la comunidad, las instituciones (juridicas, educativas,
sanitarias, etc.) con las que se vincula directa e indirectamente, asi como los contextos socio-
historicos y econdmicos mas amplios, constituyen un conjunto eco-sistémico que debe tenerse
en cuenta para la comprension de la realidad puesto que es en ese marco, que las personas
forman y trans-forman su subjetividad. (UCC, 2020, p. 17)

Asimismo, se refuerza la necesidad de analizar las situaciones y, por ende, de disefiar acom-
pafiamientos que promuevan la corresponsabilidad de género y la corresponsabilidad social, en
consonancia con el marco normativo, la politica publica y los diversos protocolos.



Orientaciones conceptuales

La discapacidad como construccion social

La nocion de discapacidad ha evolucionado a lo largo del tiempo en el ambito de la investigacion
académica, lo que ha permitido identificar distintos modelos de interpretacion. Estos modelos
han buscado visibilizar tanto los alcances como las implicancias de la discapacidad, consideran-
do su impacto en la vida individual de las personas, en sus redes familiares y en las comunida-
des, tanto en el espacio publico como en la esfera privada.

Se reconocen tres modelos principales: modelo eugenésico o caritativo, modelo médico-re-
habilitador y modelo social (actualmente se avanza hacia otros modelos mas desafiantes, pero el
marco normativo vigente en nuestro pais orienta a privilegiar el modelo social) (Palacios, 2008).

La discapacidad como categoria analitica entendida desde la perspectiva del modelo social
permite trascender el modelo médico-rehabilitador, comprendiéndola como una construccion
social que genera desigualdades y que no es, por lo tanto, un fendmeno natural. Este reconoci-
miento sitla a las personas con discapacidad como sujetos de derecho y subraya la necesidad
de garantizar el ejercicio pleno de sus derechos y su participacion en igualdad de condiciones.

Sin embargo, existe una brecha entre el discurso y la practica, o que ha llevado a que el modelo
médico-rehabilitador predomine en multiples intervenciones. Este modelo se basa en dos supues-
tos principales. En primer lugar, postula que las causas de la discapacidad son de indole médica,
interpretandolas en términos de salud o enfermedad. En segundo lugar, abandona la nocion de
prescindibilidad (modelo eugenésico) de las personas con discapacidad, reconociendo que pue-
den contribuir a la comunidad siempre que sean rehabilitadas o “normalizadas” (Palacios, 2008).

Hoy nos proponemos pensar a la discapacidad como una produccion social, inscripta en los mo-
dos de producciony reproduccion de una sociedad. Ello supone la ruptura con la idea de déficit
[...] Hablamos de un déficit construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensurar cuanto
y cémo se aleja el otro del mandato de un cuerpo “normal” del cuerpo Uno (Unico). Es, también,
una categoria dentro de un sistema de clasificacion y produccion de sujetos. El parametro de
una normalidad Unica para dicha clasificacion es inventado en el marco de relaciones de asi-
metria y desigualdad. [...] Es preciso que, para superar estas perspectivas clasicas y unilineales,
comprendamos a la discapacidad como una forma particular de “construir” distinto de nosotros
en términos de desigualdad. (Rosato et al., 2009, pp. 51-52)
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Segun este modelo, se sostiene que las personas con discapacidad, en la medida en que
puedan —a través de la rehabilitacion— adaptarse al estandar de capacidad y normalidad, se-
ran consideradas Utiles para la sociedad. Si las causas de la discapacidad se encuentran en el
ambito de la salud, entonces se considera que son modificables y susceptibles de mejorar la
calidad de vida de las personas. Asi, las personas con discapacidad se convierten en objeto de
intervencion médica, buscando “corregir” sus "anomalias” y rehabilitarlas.

De esta manera, surge también el desarrollo de la prevencion y el enfoque hacia la integra-
cion social de quienes deben ser rehabilitados, dando lugar al desarrollo de la educacion espe-
cial, la "asistencia social” y la institucionalizacion. Aunque este modelo surge en la modernidad,
se consolida fuertemente en el siglo XX, especialmente en sus inicios y con el transcurso de las
guerras mundiales.

A finales de la década de 1970, el modelo social gana protagonismo, al menos en el plano
discursivo, como un marco teorico, metodoldgico, ético, politico y epistemoldgico. Su propdsito
es romper con el enfoque médico tradicional y su impulso proviene de las propias personas con
discapacidad y de las organizaciones que las representan.

Este nuevo modelo permite superar el enfoque médico-rehabilitador, donde se ponia én-
fasis en la “correccion” de la diferencia desde una perspectiva normalizadora, reconociendo
que el problema no radica en las singularidades individuales, sino en las barreras de la propia
sociedad para garantizar que todas las personas puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones.

Se entiende, entonces, que la discapacidad es un fendmeno social complejo que requiere un
enfoque integral basado en derechos. Los derechos humanos vy la discapacidad son insepara-
bles, y responden tanto a planteamientos juridico-tedricos como politicos. Este nuevo paradig-
ma rompe con la tradicion de considerar a las personas con discapacidad desde una perspecti-
va asistencialista y caritativa, para reconocer la innegociabilidad de los derechos y la existencia
de normativas, mecanismos y dispositivos para hacerlos efectivos.

Discapacidad, dependencia y autonomia

La discapacidad y la dependencia son dos conceptos que suelen confundirse e incluso utili-
zarse como sinénimos; sin embargo, si bien estan interrelacionados, tienen significados bien
diferentes.



El concepto de discapacidad que se utiliza aqui es el desarrollado en la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) (Naciones Unidas, 2006), que plantea:

La discapacidad es un concepto que evolucionay que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. (Naciones Unidas, 2006)

Esta definicion refuerza y posiciona al modelo social, ya que define a la discapacidad como la
interaccion de la deficiencia o diversidad funcional de una persona, su singularidad, en funcion
de las barreras actitudinales y las barreras de los entornos (barreras fisicas, comunicacionales y
de informacion). Es en esa interaccion que aparece la discapacidad.

La definicion de diversidad funcional es mas reciente y es el resultado de los movimientos de
las personas con discapacidad.

Todas las personas tienen diferentes formas de funcionar; por ejemplo el acto de caminar im-
plica en si mismo el desplazamiento desde un punto al otro. El cobmo se realiza, ya sea utilizan-
do las piernas, un bastén o una silla de ruedas, va determinado por el propio individuo que la
realiza y por la forma en que lo hace. Esto es la diversidad funcional: las diferentes formas de
funcionar y desarrollarse en sociedad, implica la aceptacion de las diversas formas de ser y ha-
cer de cada persona. (INEFOP y MSP, s. d., p. 1)

La dependencia se define como

... el estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes
a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular los referentes al cui-
dado personal. (Consejo de Europa, IMSERSO, 2005)

Estas actividades, comUnmente denominadas actividades de la vida diaria (AVD), incluyen
aquellas tareas fundamentales para el funcionamiento cotidiano y el bienestar personal.

Es importante evidenciar que esta dependencia parte —en general— del tipo de oferta en los
disefios de estructuras de los entornos y servicios, de la cotidianeidad y de los formatos de infor-
maciony comunicacion hegemonicos. La CDPD propone al disefio universal como la herramienta
privilegiada para lograr condiciones de accesibilidad universal y a los ajustes razonables como
condicion ex post para contemplar las modificaciones que surgen de la singularidad, tanto de la
persona como de la actividad propuesta.

1
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Algunas de estas actividades comprenden:
1. Higiene personal: bafiarse, cepillarse los dientes, ir al bafio, vestirse y desvestirse.

2. Movilidad: desplazarse dentro y fuera de la casa, subir y bajar escaleras, trasladarse en
transporte publico o vehiculo propio.

3. Alimentacion: preparar alimentos, alimentarse de forma independiente, utilizar utensilios
de cocina.

4. Gestion del hogar: llevar a cabo tareas domésticas como limpiar, lavar la ropa, hacer la
compray manejar el dinero.

5. Comunicacion: expresarse verbalmente, entender el lenguaje hablado, leer y escribir.

6. Relaciones sociales: interactuar con otras personas, mantener relaciones sociales y parti-
cipar en actividades comunitarias.

7. Autocuidado: administrar medicamentos, seguir tratamientos médicos, gestionar citas
médicas y cuidar de la propia salud.

Estas actividades pueden verse dificultadas de manera total o parcial, segun la condicion de
discapacidad, pero también segln las barreras de los entornos y los disefios de los espacios
y objetos. En cada caso, es importante identificar las necesidades especificas de la persona y
proporcionar los apoyos necesarios para que pueda realizar estas actividades de manera auto-
noma y satisfactoria.

En los servicios de la Direccion de Discapacidad de la SNCD se realiza la valoracion
de dependencia, aplicando la escala de valoracion de apoyos (https://www.scribd.com/
document/628286450/sis-cuadernillo-de-evaluacion) que permite llevar adelante una evaluacion
sobre la intensidad de los apoyos necesarios para que las personas con discapacidad puedan
hacer ejercicio de sus derechos con autonomia y participacion plena.

Autonomia es otra palabra que aparece frecuentemente asociada tanto a la discapacidad
como a la dependencia. Sin embargo, una persona puede encontrarse en una situacion de
dependencia severa por motivo de su discapacidad y ser totalmente autonoma en la toma
de decisiones y en el ejercicio de sus derechos. Poner en juego los dos componentes permite
pensar en abordajes de las situaciones acordes con las particularidades de cada situaciony de
cada persona.


https://es.scribd.com/document/628286450/sis-cuadernillo-de-evaluacion
https://es.scribd.com/document/628286450/sis-cuadernillo-de-evaluacion

Condicidn, situacion y posicidn: la triada como herramienta de
analisis e intervencion

La triada condiciodn, situacién y posicidn puede ser una herramienta de analisis e interven-
cion que permita a los equipos técnicos evaluar el alcance y los escenarios posibles de las
intervenciones.

Patricia Brogna analiza la CDPD (Naciones Unidas, 2006) y plantea que puso sobre la mesa
que la discapacidad ya no puede pensarse ni entenderse si no es en la relacion de las personas
con discapacidad y la sociedad (2007, p. 4). Es en esta relacion que la autora plantea sumar a
otros analisis una triada que permita “desanudar la complejidad” y distinguir tres niveles (Brog-
na, 2007, pp. 4-5):

- La condicién de discapacidad implica la singularidad del sujeto, “la deficiencia”, su di-
versidad funcional, el “diagndstico”. Es el nivel mas personal, no hay una vivencia similar a
otra, aunque se tenga el mismo “diagndstico”.

+ Lasituacion de discapacidad implica la relacion del primer nivel con el entorno y con las
barreras, por tanto, es situacional y dinamica.

+ La posicidn de discapacidad “es estructural, su origen esta en nuestra estructura social,
en nuestras representaciones, en nuestros valores, en nuestras normas, en nuestra cul-
tura, en nuestros esquemas cognitivos. [...] Esta sostenida por el modo en que se disefian
y funcionan las estructuras sociales y es a través de ahi donde se asigna y se legitima esa
posicion” (Brogna, 2007, p. 4).

Esta triada es una herramienta que nos ayuda a entender que los equipos técnicos inter-
vienen en el segundo nivel, es decir, en la situacion de discapacidad. En este nivel, se pueden
disefiar estrategias de intervencion orientadas a visibilizar y mitigar barreras, elaborar un plan
de apoyos y fortalecer y ampliar las redes y vinculos sociales. Ademas, se busca que las ac-
ciones en este segundo nivel generen un impacto en el tercer nivel, promoviendo cambios
y transformaciones que cuestionen y replanteen la forma en que se entiende la posicion de
discapacidad.

Sianalizamos a la luz de esta triada una situacion de una mujer ciega que tiene a su cargo dos
hijos, ¢donde esta la discapacidad? La condicion de discapacidad esta en la diversidad funcio-
nal que representa su ceguera. La situacion de discapacidad se juega en como la condicion de
discapacidad se interrelaciona con las barreras y el entorno, qué vinculos tiene, con qué apoyos

13
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cuenta, qué relacion tiene con sus hijos. La posicion de discapacidad es lo estructural, es lo es-
tructural hecho cuerpo (Brogna, 2007, p. 5).

La posicion de discapacidad se construye cada vez que se le niega el reconocimiento de su condi-
cion de ser persona, de decidir sobre su propia vida, de participar plenamente, de ser “otro igual”.
Se le asigna a una persona una posicion de desventaja, de status “deficitario”. (Brogna, 2007, p. 5)

Discapacidad, género e interseccionalidad

El Preambulo de la CDPD (Naciones Unidas, 2006) hace explicita la necesidad de incorporar la
perspectiva de género para garantizar la igualdad de condiciones en el ejercicio de los derechos:

Reconociendo que las mujeres vy las nifias con discapacidad suelen estar expuestas a un riesgo
mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia, lesiones o abuso, abandono o trato negligente,
malos tratos o explotacion.

Reconociendo también que los nifios y las nifias con discapacidad deben gozar plenamente de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los
demas nifios y nifias, y recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados
Partes en la Convencién sobre los Derechos del Nifio,

Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las actividades
destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales
por las personas con discapacidad,

Destacando el hecho de que la mayoria de las personas con discapacidad viven en condiciones
de pobreza y reconociendo, a este respecto, la necesidad fundamental de mitigar los efectos
negativos de la pobreza en las personas con discapacidad. (Naciones Unidas, 2006)

La interseccionalidad, término acufiado por Kimberlé W. Crenshaw en las luchas feministas
afroamericanas de los afios ochenta, como herramienta conceptual y analitica permite develar
como género, etnia, clase y situacion de discapacidad, entre otras categorias sociales, son cons-
truidas y se encuentran interrelacionadas. Se podria elaborar una lista inacabada de las multi-
ples discriminaciones, pero no para describirlas, sino para explicar codmo cada uno de estos ejes
de discriminacion se construye de manera relacional e interconectada. “Es en esa interseccion
que surgen las manifestaciones e identidades encarnadas por los sujetos otorgandoles un sig-
nificado temporal” (Barros, 2020).



Las mujeres con discapacidad experimentan diversas formas de discriminacion, tanto por su
género como por su discapacidad, que, ademas, se cruzan con otras categorfas, como situacion
de pobreza, entre otras, lo que se traduce en:

- Infantilizacion: se las percibe como “eternas nifias”, lo que limita su autonomiay las relega
a una posicion de necesitar cuidados y proteccion constantes, reduciendo sus posibilida-
des de autodeterminacion. Si se es nifia eternamente, la posibilidad de ser madre practi-
camente no existe.

La infantilizacion de las mujeres con discapacidad es una constante, asimilar a la mujer a una
nifa impide su reconocimiento como adulta y, con ello, la posibilidad de ejercer sus derechos.
Uno de los derechos mas vulnerados son sus derechos sexuales y reproductivos. Maria es una
Jjoven que esta declarada ‘incapaz, usuaria de silla de ruedas, su hermana es la curadora y esta
Joven tiene una vida sexual activa, pero tenia miedo de hablarlo con su hermana. Cuando salta
ala luz, la hermana plantea que su miedo es que la jueza o el juez dispongan alguna medida o
tenga alguna repercusion con ella, porque a esta sefiora le dijeron que su hermana es como una
nifia de 12 afios, que la tiene que cuidar, que no la puede dejar salir. La mujer pensaba que la
tenia que tener encerrada. (Entrevista, 2024)

- Falta de reconocimiento de las mujeres con discapacidad como mujeres, lo que dificulta
su capacidad de identificarse como tales. Las expectativas y normas de género para las
mujeres con discapacidad difieren significativamente de las de las mujeres sin discapaci-
dad. Este es el caso de Modnica y Laura,

... dos mujeres usuarias de sillas de ruedas, a quienes nunca se les habia realizado el PAP. Am-
bas mujeres habfan tenido partos, sin embargo nunca les indicaron el estudio, a pesar de que
una de ellas lo habia solicitado, pero nunca le dijeron cémo ni cuando hacerlo. Es su derecho
realizarse el Papa Nicolau, ademas es una obligacion de todas las mujeres hacerlo cada afio,
obligacion o por lo menos como una sugerencia anual para prevenir el cancer de cuello de Ute-
ro. (Entrevista, 2024)

+ Histdricamente, las decisiones sobre sus cuerpos han sido tomadas por otros (familiares,
médicos, etc.), Io que ha resultado en esterilizaciones forzadas, practicas anticonceptivas
sin consentimiento, medicalizacion excesiva e institucionalizacion en centros de discapa-
cidad. Primero se ve la discapacidad y luego el género, lo que lleva a que la discapacidad
sea la caracteristica dominante que las define, relegando su identidad de género a un
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segundo plano. Esto ha privado a las mujeres con discapacidad de su soberania sobre sus
propios cuerpos.

+ Deslegitimacion de los discursos de las mujeres con discapacidad, especialmente si es
una mujer con discapacidad intelectual o psicosocial. En procesos judiciales es una gran
dificultad que su discurso sea tomado en cuenta, no como un mero relato, sino como una
vivencia personal valida, lo que representa no solo una barrera, sino que puede represen-
tar un gran peligro para su proyecto de maternar y en detrimento del interés superior de
sus hijos e hijas.

+ Mayor riesgo de sufrir violencia basada en género en sus diversas formas: violencia psico-
l6gica, fisica, sexual, econdmica y patrimonial. La violencia hacia mujeres con discapacidad
no es una violencia diferente a la que vivencian las mujeres sin discapacidad. Aun asi, las
manifestaciones de violencia adquieren caracteristicas particulares y configuran sefiales
de alarma que los equipos técnicos deben poder identificar, de lo contrario se podria in-
visibilizar las violencias. Si bien la violencia por motivo de discapacidad no se colocé como
una de las manifestaciones de la violencia en la Ley n.° 19.580, fue arduamente discutida,
ya que se reconoce que existen multiples formas de violencia por esta razon. Algunas de
ellas son: discriminacidn, aislamiento, invisibilizacién, esterilizacidn sin consentimiento, de-
claracion de incapacidad juridica, anulacién de su autonomia.

A continuacion se presenta una tabla que explicita las multiples manifestaciones de violencia
hacia mujeres con discapacidad y las sefiales de alarma (Barros, 2020), elaborada a partir de las
definiciones de la Ley Integral de Violencia Basada en Género (Ley n.° 19.580), el manual Género
y discapacidad: Una vida sin violencia para todas las mujeres. Lineamientos y recomendaciones
(PRONADIS-Inmujeres, 2014), el protocolo interno Herramienta para el abordaje de situaciones
de violencia en instancias de valoracion, elaborado por el Equipo de Valoracion y el Equipo de
Abordaje a Situaciones de Violencia del Programa Nacional de Discapacidad (PRONADIS, 2017).



Tabla 1. Manifestaciones de violencia hacia mujeres con discapacidad y las sefiales de alarma

Tipos de violencia

Posibles manifestaciones

Senales de alarma

Violencia fisica:

Toda accion, omision o patrén de

Agresion corporal.

Estado de sedacion,
nerviosismo.

conducta que dafie la integridad cor-
poral de una mujer.

Administracion de farmacos de forma injus-
tificada (se justifica el uso a través de la ex-
cusa de que lo “tranquiliza” sin prescripcion
médica o controles médicos regulares).

Deterioro de su capacidad
fisica residual.

Disfuncién motora ajena a la
deficiencia.

Manipulacion de ayudas técnicas.

Cambiar el orden de las cosas, por ejem-
plo, los muebles en el hogar. Restriccion
de la movilidad.

Abandono fisico:

Negligencia en la alimentacion.

Desnutricion.

Se entiende por tal la negacién o
privacion de los aspectos basicos
necesarios para el mantenimiento

Abandono en la atencién personal.

Enfermedades frecuentes
ajenas a la discapacidad.

correcto del organismo en lo relativo
a la salud, la higiene y la apariencia.
Negacion, con los recursos a disposi-
ion, del acceso a espacios de reha-
bilitacién o recreacion a la persona
con discapacidad.

Abandono en la higiene.

Vestuario inadecuado en rela-
cién con el clima.

Falta de supervision.

Ropa sucia.
Largos periodos sin controles
de salud.

Problemas fisicos agravados
por falta de tratamiento.
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Tipos de violencia

Posibles manifestaciones

Sefales de alarma

Violencia psicolégica o emocional:

Toda accién, omisién o patron de
conducta dirigido a perturbar, de-
gradar o controlar la conducta, el
comportamiento, las creencias o las

Aislamiento, prohibiendo o limitando el
acceso a los medios de comunicacion (te-
|éfono, correo), informacién, asi como re-
laciones con familiares de fuera del hogar
y vecinos/as.

Depresion.

decisiones de una mujer mediante la
humillacién, intimidacién, aislamiento

Intimidacion o chantaje emocional.

o cualquier otro medio que afecte su
estabilidad psicolégica o emocional.

Negacién de informacion u omision de da-
tos 0 aspectos de la realidad; o su distor-
sion o falsedad.

Dificultades de comunicacion e
interrelacion.

Opinar, hablar o tomar decisiones por ella,
en su presencia o sin ella.

Baja autoestima.

Maltrato verbal mediante insultos, criticas
constantes, ridiculizacién del cuerpo, casti-
gos en presencia de otros.

Inseguridad.

Sobreproteccion.

Abandono emocional:

de la persona.

lgnorar su existencia.

Aguellos actos que niegan o privan

No valorar su opinion.

de atencion, consideracion y respeto
hacia el género u orientacion sexual

No interaccion.

Avergonzarse de su existencia.

Ausencia de motivacion por su desarrollo
personal. Escasa o nula participacion en
actividades familiares o sociales.




Tipos de violencia

Posibles manifestaciones

Sefales de alarma

Violencia sexual:

Toda acciéon que implique la vulne-
racion del derecho de una mujer a
decidir voluntariamente sobre su vida
sexual o reproductiva, a través de
amenazas, coercion, uso de la fuerza
o intimidacién, incluyendo la violacién
dentro del matrimonio y de otras re-
laciones vinculares o de parentesco,
exista o no convivencia, la transmi-
sién intencional de infecciones de
trasmision sexual (ITS), asi como la
prostitucion forzada y la trata sexual.

Violacién.

Lesiones genitales.

Vejaciones.

Embarazos no deseados.

Explotacion sexual.

Infecciones de transmision
sexual.

Miedo a relacionarse con
ciertas personas.

Violencia patrimonial:

Toda conducta dirigida a afectar la
libre disposicion del patrimonio de
una mujer, mediante la sustraccion,
destruccion, distraccion, dafio, pérdi-
da, limitacion o retencién de objetos,
documentos personales, instrumen-
tos de trabajo, bienes, valores y de-
rechos patrimoniales.

Uso de personas y nifias o nifios con disca-
pacidad para el ejercicio de la mendicidad.
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Tipos de violencia Posibles manifestaciones Sefales de alarma

Utilizacion de la mujer con discapacidad | Excesiva dependencia de
en tareas mal remuneradas y vinculadas al | terceros.
empleo clandestino.

Violencia econémica:

Toda conducta dirigida a limitar,
controlar o impedir ingresos econo-

micos de una mujer, incluso el pago } . ,
Limitar el acceso a la informacion y la ges- | Escasas expectativas sobre

no contumaz de las obligaciones ali- =, , . .
) , tion de la economia personal. si misma y su proyeccion
mentarias, con el fin de menoscabar
personal.

Su autonomfia.

Usar el dinero como penalizacion.

Negacion familiar del acceso a recursos
econdmicos externos (trabajo, becas, etc.).

Utilizacién del dinero patrimonial de la mu-
jer para usufructo de curadores o tutores.

Fuente: Barros (2020).

La construccion de género y la corresponsabilidad

Como fue explicitado, la construccion de género es una construccion sociocultural e historica,
que determina las formas de ser y estar de las mujeres y de los varones. Reconocer los este-
reotipos, los mandatos, las expectativas segun los géneros y la distribucion desigual del poder
permite realizar un andlisis de la situacion de manera mas integral, para disefiar una estrategia
de acompafiamiento que promueva la igualdad y la corresponsabilidad.

En este sentido, este documento se posiciona, en consonancia con los demas documentos
programaticos, metodoldgicos y el marco normativo, en el reconocimiento de que la correspon-
sabilidad de los cuidados hace referencia a la corresponsabilidad social y de género, y coloca a los
cuidados como un derecho fundamental para garantizar el desarrollo y el bienestar colectivos.

Los cuidados, la socializacion y la proteccion de nifios, nifios y adolescentes requieren de la
participacion de la familia, la comunidad, el Estado y el mercado, de manera tal que se garanticen
las condiciones simbdlicas y materiales para que crezcan y se desarrollen en entornos seguros y
protectores. Para ello se necesita una redistribucion equitativa de los cuidados entre mujeres y




varones, ya que histéricamente han recaido en las mujeres, lo que ha significado una sobrecarga
de trabajo y ha perpetuado roles de género estereotipados y una desigual distribucion de poder.

Promover la corresponsabilidad y la redistribucion equitativa implica fomentar una mayor
participacion de las mujeres en la vida laboral y en otras actividades fuera del hogar, lo que
contribuye a su autonomfa econdmica y personal, asi como promueve que los varones logren
un mayor involucramiento en la vida familiar y establezcan relaciones de mayor proximidad y
significativas con sus hijos e hijas y otras personas cercanas.

Ademas, la corresponsabilidad en los cuidados es fundamental para lograr la igualdad de
género en otros ambitos de la sociedad, ya que desafia los estereotipos de género y promueve
una cultura mas inclusiva y equitativa.

Para garantizar la corresponsabilidad es necesario implementar politicas, servicios y medidas
que faciliten la conciliacion entre la vida laboral y la vida familiar, asi como programas de sensi-
bilizacion y educacion que promuevan una distribucion mas equitativa de las responsabilidades
de cuidado en el hogar y en la sociedad en general.

Este documento se posiciona desde ese enfoque, reconociendo que cuando la madre es una
mujer con discapacidad se intensifican practicas, estereotipos y mandatos que van en detrimen-
to de la redistribucion equitativa y operan como barreras que imposibilita a la mujer el ejercicio
de los cuidados. Historicamente han sido otros miembros de la familia quienes han ejercido los
cuidados de hijos e hijas de mujeres con discapacidad, por preconcebir la “incapacidad de las
mujeres” para cuidar por motivo de su discapacidad. Esto ha colocado a estas mujeres por fuera
de la posibilidad de maternar, siendo sus familias, sus parejas y el Estado quienes han realizado
los cuidados, muchas veces sin siquiera explicitar el motivo.

Este documento pretende promover la corresponsabilidad de los cuidados, social y de géne-
ro, pero deconstruyendo la prenocion de que las mujeres con discapacidad no pueden cuidar
en igualdad de condiciones que las mujeres sin discapacidad y reforzando que es necesaria la
redistribucion del cuidado entre varones y mujeres, y entre familia y comunidad, porque nadie
puede cuidar ni criar solo o sola.

Capacidad juridica y ejercicio de derechos

La capacidad juridica es un derecho reconocido en los tratados de derechos humanos, asi
como en el marco normativo nacional e internacional. La CDPD (Naciones Unidas, 2006) puso
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de manifiesto el reconocimiento de este derecho, en el entendido de que las personas con
discapacidad y especificamente las mujeres con discapacidad habian visto imposibilitado el
ejercicio de su capacidad juridica en igualdad de condiciones.

El articulo 12 de la CDPD plantea el igual reconocimiento de las personas ante la ley y es el
articulo que habla sobre la capacidad juridica, aunque no la define.

La capacidad jurfdica y la capacidad mental son conceptos distintos. La capacidad juridica es la
capacidad de ser titular de derechos y obligaciones (capacidad legal) y de ejercer esos derechos
y obligaciones (legitimacién para actuar). Es la clave para acceder a una participacion verdadera
en la sociedad. La capacidad mental se refiere a la aptitud de una persona para adoptar deci-
siones, que naturalmente varia de una persona a otra y puede ser diferente para una persona
determinada en funcién de muchos factores, entre ellos factores ambientales y sociales. (Comi-
té de los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014, parr. 13)

En la definicion incluida en la Observacion general n.° 1 del Comité de los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2014) quedan explicitadas las diferencias entre capacidad juridica
y capacidad mental, en el entendido de que en la practica se han confundido y esto ha deter-
minado situaciones de violencia y discriminacion hacia a las personas con discapacidad. En el
parrafo 14, la Observacion detalla:

La capacidad juridica es un derecho inherente reconocido a todas las personas, incluidas las per-
sonas con discapacidad. [...] tiene dos facetas. La primera es la capacidad legal de ser titular de
derechos y de ser reconocido como persona juridica ante la ley. Ello puede incluir, por ejemplo, el
hecho de tener una partida de nacimiento, de poder buscar asistencia médica, de estar inscrito
en el registro electoral o de poder solicitar un pasaporte. La segunda es la legitimacion para actuar
con respecto a esos derechos y el reconocimiento de esas acciones por la ley. Este es el compo-
nente que frecuentemente se deniega o reduce en el caso de las personas con discapacidad. Por
ejemplo, las leyes pueden permitir que las personas con discapacidad posean bienes, pero no
siempre respetan las medidas que adopten para comprarlos o venderlos. La capacidad juridica
significa que todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, tienen la capacidad legal
y la legitimacion para actuar simplemente en virtud de su condicién de ser humano. Por consi-
guiente, para que se cumpla el derecho a la capacidad juridica deben reconocerse las dos facetas
de esta; esas dos facetas no pueden separarse. El concepto de capacidad mental es, de por si,
muy controvertido. La capacidad mental no es, como se presenta comUnmente, un fendmeno
objetivo, cientifico y natural, sino que depende de los contextos sociales y politicos, al igual que
las disciplinas, profesiones y practicas que desempefian un papel predominante en su evaluacion.
(Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014, parr. 14)



Este tema ha sido motivo de estudio y analisis, a partir del marco normativo internacional
pero también a la luz del correlato de los marcos normativos nacionales. En Uruguay, en di-
ciembre de 2022, Remersaro Coronel y Zubillaga Puchot (2022) publicaron el informe final de la
investigacion Sistema de apoyos en la toma de decisiones para personas con discapacidad. Pro-
puesta de reformas para Uruguay. Alli los autores plantean que, a pesar de los esfuerzos que ha
realizado Uruguay para incorporar los avances de la CDPD, no hubo modificaciones vinculadas
al ejercicio de la capacidad juridica de las personas con discapacidad.

El régimen de ejercicio de la capacidad juridica de las personas con discapacidad se encuentra
regulado, principalmente, en el Cédigo Civil uruguayo (Ley 16.603 de 1994, en adelante CCU) y en
el Codigo General del Proceso (Ley 15.982 de 1988, en adelante CGP, con las reformas que le fue-
ron realizadas por la Ley 19.090 del afio 2013). (Remesaro Coronel y Zubillaga Puchot, 2022, p. 12)

Es fundamental conocer el origen de los procesos judiciales desde la normativa establecida,
ya que influyen considerablemente en el ejercicio de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad. Este impacto es aun mas significativo cuando se trata de una mujer con discapaci-
dad, pues la imposibilidad de ejercer su capacidad juridica debe evaluarse desde la perspectiva
de género o desde la posicion de discapacidad, segun lo plantea Brogna (2007).

A pesar de los esfuerzos del Estado uruguayo por incorporar los avances propuestos por la
CDPD, en el pals se sigue regulando y restringiendo el ejercicio de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad mediante normativas anteriores a ella. No obstante, tomando como
referencia el estudio de Remersaro Coronel y Zubillaga Puchot (2022), en julio de 2024 se pre-
sentd un proyecto de ley que modifica el régimen de incapacidad juridica vigente en Uruguay, en
cumplimiento del articulo 12 de la CDPD, sustituyéndolo por el reconocimiento de la capacidad
juridica de las personas con discapacidad y el establecimiento de un sistema de apoyos y salva-
guardias para la toma de decisiones cuando sea necesario (Terra Padron, 2024).

... la curatela de representacion que funciona como mecanismo de proteccion del individuo y
de sus bienes, aplicandose exclusivamente a los mayores de edad. A través de la curatela, el
curador debe intervenir en aquellos actos juridicos que el sujeto declarado incapaz no esté en
condiciones de realizar por si mismo, sustituyendo la voluntad de la persona con discapacidad.

El CCU regula tres tipos: la general (que tiene por misién la proteccion de los sujetos mayores
de edady habilitados por matrimonio que “padecen alteraciones impeditivas del autogobiernoy
abarca la direccion y administracion integrales de la persona y bienes de quien las sufre”); la de
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bienes (en casos de ausencia, arts. 52 y 451 CCU; y herencia yacente, arts. 453y siguientes CCU)
y las denominadas genéricamente especiales (por ejemplo, la del habilitado por matrimonio
cuando aspira a contraer nuevas nupcias, art. 308). Las curatelas generales, a su vez, se dividen
en: a) curatelas legitimas, porque “el 13 conyuge sano es curador de su conyuge insano” (art.
441 nc. 1°)3: b) curatelas testamentarias (art. 444); ¢) curatela dativa (art. 445); d) curatela legal
(art. 443). (Remersaro Coronel y Zubillaga Puchot, 2022, p. 13)



Principios orientadores para un modelo de
atencion de apoyo a mujeres en situacion de
dependencia por motivo de discapacidad con
hijos e hijas y sus familias

Para comenzar, es imprescindible resaltar que el modelo de atencion debe basarse en el en-
foque de derechos, en el enfoque de género y generaciones, en la corresponsabilidad de los
cuidados’ y en la interseccionalidad como herramienta analitica conceptual. Asimismo, estos
principios se articulan con los mencionados en los diferentes documentos elaborados por UCC:
el Protocolo de trabajo del Programa de Acompariamiento Familiar (2020), el Modelo de aten-
cion accion familiar (2022), el Proyecto de Captacion Tempranay Teleasistencia y el Proyecto del
Piloto UCC-SNCD (2022). Estos tienen fundamento juridico tanto en la CDP (Naciones Unidas,

2006) como en el marco normativo nacional (leyes n.° 18.651, n.° 19.691 y n.° 19.580).

* Derecho al respeto de la dignidad personal, a la privacidad y al igual reconocimiento
ante la ley: Estos derechos se encuentran consagrados en el marco internacional y nacio-
nal, por lo que deben exigirse y garantizar su cumplimiento (Naciones Unidas, 2006, art. 12).

* lIgualdady no discriminacidn. “1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas
son iguales ante la ley y en virtud de ella y que tienen derecho a igual proteccion legal y
a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion alguna. 2. Los Estados Partes
prohibiran toda discriminacion por motivos de discapacidad y garantizaran a todas las

“Corresponsabilidad social: La idea de corresponsabilidad social de los cuidados nace del reconocimiento de que el cuidado es
un derecho y cumple funciones esenciales para el desarrollo y el bienestar colectivos y que, por tanto, debe ser visibilizado, re-
valorizado y redistribuido entre todos los agentes que se benefician del mismo. La corresponsabilidad social supone un modelo
de proteccion social en el que se reconoce el valor de los cuidados y se brindan garantias para su provision, redistribuyendo las
cargas, con énfasis en la desfamiliarizacion y en la participacion del Estado como garante. Corresponsabilidad de género: Refiere
especificamente a los efectos buscados en la deconstruccién de los roles tradicionales de género en el marco de la division
sexual del trabajo. Esto es, que varones y mujeres participen en la misma medida en el trabajo no remunerado de modo que
ambos tengan las mismas oportunidades para desarrollar su vida personal, familiar y laboral. Apela a transformar la conforma-
cién misma de las identidades de género en dos sentidos. Por un lado, apunta a la deconstruccion de estereotipos, mandatos
sociales, mitos y creencias en torno a capacidades, espacios o roles naturales de cada género. Por otro, busca hacer visible
como esas construcciones generan desigualdades entre mujeres y varones. Implica, en definitiva, quebrar la divisién sexual del
trabajo” (SNCD, MIDES, 2021).
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personas con discapacidad proteccion legal igual y efectiva contra la discriminacion por
cualguier motivo. 3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados
Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes
razonables” (Naciones Unidas, 2006, art. 5).

Autonomia y autodeterminacién: Es imprescindible reconocer la autonomia y la au-
todeterminacion de las personas con discapacidad, reconocer su capacidad juridica, el
ejercicio de la ciudadania y la participacion plena en todo lo referido a su vida cotidiana y
su contexto (Naciones Unidas, 2006, arts. 5y 19).

Accesibilidad universal. Se debe garantizar la accesibilidad universal al entorno fisico,
accesibilidad en el transporte y accesibilidad comunicacional (lengua de sefias urugua-
ya [LSU], comunicacion aumentativa, comunicacion alternativa, Braille) (Naciones Unidas,
2006, art. 9).

Ajustes razonables: Se debe considerar la aplicacion de ajustes razonables para cada
situacion, el traje a medida (Naciones Unidas, 2006, art. 2).



Recomendaciones para la atenciéon a mujeres
en situacion de dependencia por motivo de
discapacidad con hijos e hijas

Las mujeres con discapacidad pueden encontrarse con diferentes necesidades de apoyo para
la crianza de sus hijos e hijas. El Estado debera prestar el apoyo apropiado a las madres con dis-
capacidad para el desempefio de sus responsabilidades en la crianza (Naciones Unidas, 2006,
art. 23, numeral 2)

En ninglin caso se separara a un nifio o nifia de sus padres debido a una discapacidad de este,
de ambos padres o de uno de ellos. (Naciones Unidas, 2006, art. 23, numeral 4)

El apoyo para la crianza de los hijos e hijas en el hogar puede consistir en una persona que
preste el servicio de cuidado diario de un nifio o nifia. Este tipo de apoyo no reemplaza a la
madre o padre. Son las madres y/o los padres quienes toman las decisiones para satisfacer las
necesidades de su hijo o hija, aun cuando un tercero o tercera esté ejecutando la labor. Es rele-
vante para determinar este apoyo personal, la voluntad de la madre, la intensidad del apoyo que
solicita para si misma y las necesidades del nifio o nifia. El apoyo otorgado por el Estado debe
hacerse oportunamente y considerar el espacio de tiempo entre el nacimiento y la entrada a la
educacion basica del nifio o nifia. (Cisternas, 2023, p 17)

Cuando una mujer con discapacidad “decide™ ser madre, es crucial considerar una serie de
aspectos para asegurar que tanto ella como la familia y su hijo o hija reciban el apoyo necesario
para crecer y desarrollarse en un entorno seguro, protector, afectivo e inclusivo.

A continuacion, se presentan algunas consideraciones importantes.

Acceso a la informacion

Es fundamental que la mujer con discapacidad tenga acceso a informacion adecuada sobre salud
sexual y reproductiva, cuidados prenatales, parto y crianza. Esto, también implica asegurar que los

2 Es importante aclarar que el término decidir conlleva la posibilidad de toma de decision, de soberanfa sobre el cuerpo, de
autonomia, de conocer opciones para poder decidir. En muchas situaciones la “decision” esta determinada por la falta de infor-
macion, por las construcciones sociohistdricas sobre la maternidad, entre otros varios factores.
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servicios de atencion médica sean accesibles y que el personal médico esté capacitado en el mane-
jo de las necesidades especificas de las mujeres con discapacidad. Es importante tomar en cuenta
el documento Recomendaciones para el trato y una atencion adecuada de las personas con dis-
capacidad en los servicios de salud (MSP y MIDES, 2021), donde se explicitan las recomendaciones
que deben seguir los servicios de salud con especificaciones segin el tipo de discapacidad.

Es clave definir, en cada caso, los formatos y el tipo de narrativa que estos materiales infor-
mativos deben reunir y esto se hara en relacion con el tipo de discapacidad, los apoyos técnicos
utilizados y las tecnologias disponibles en cada contexto. Se debe considerar que cada persona
es quien debe definir la modalidad, incluyendo el apoyo personal para la lectura eficiente, pu-
diendo requerir diferentes instancias de explicacion e informaciéon complementaria.

Interesa resaltar que cuando se habla de acceso a la informacion no se hace referencia sélo
a lo especifico vinculado al momento que la mujer consultante y su familia estén atravesando,
sino que se debe facilitar informacion accesible que garantice el acceso a prestaciones y servi-
cios que den respuesta no sélo a lo vinculado a la maternidad y los cuidados en salud, sino que
puedan acompanar los proyectos individuales y familiares.

Acompanamiento durante el embarazo, el parto y la crianza

Durante el embarazoy el parto, las mujeres con discapacidad pueden necesitar apoyo adicional,
tanto fisico como emocional. Es fundamental asegurar su acceso a servicios de atenciéon prena-
tal y asistencia durante el parto que respeten sus necesidades, intereses y deseos. También es
importante proporcionar los ajustes razonables necesarios para garantizar que puedan ejercer
sus derechos plenamente.

En particular, la persona que brinda apoyos puede ser distinta a la figura del acompafiante,
por lo que debe autorizarse la presencia de ambas, ya que hace al ejercicio pleno de los dere-
chos de las mujeres en situacion de discapacidad.

Si se trata de una mujer sorda, se debe garantizar la disponibilidad de un intérprete durante
el transcurso del embarazo y en el momento del parto.

Se debe informar sobre procedimientos, intervenciones, tramites o documentacion relacio-
nada con el momento que esta transitando la mujer, teniendo en cuenta versiones accesibles,
tiempos individuales y formas alternativas de comunicacion, utilizacién de pictogramas, material
en lectura facil, etcétera.



En algunas situaciones la prenocién de “incapacidad”, de que no va a poder, implica que las
mujeres en situacion de dependencia por motivo de discapacidad no cuenten con los cuidados
y controles necesarios. Cuando las situaciones, a su vez, se ven atravesadas por situaciones de
vulnerabilidad y pobreza, se complejizan, por lo que el miedo a la separacion del nifio o nifia es
frecuente. Ivana decidio tener a su hijo en la calle por miedo a que se lo sacaran o por miedo
a internaciones largas, ya que le habian planteado desde el sistema de salud que pudiese per-
manecer todo el embarazo internada, pero se nego. lvana tuvo a su bebé en calle, motivo por el
cual se inicié un proceso judicial de amparo. (Entrevista, 2024)

Accesibilidad del entorno

Es fundamental que el entorno en el que vive la mujer con discapacidad sea accesible y esté
adaptado para satisfacer sus necesidades y las de su hijo o hija. Si bien se sabe que la accesi-
bilidad universal no se cumple en la mayoria de los entornos, cuando ademas la discapacidad
intersecta con la situacion de pobreza, la accesibilidad del entorno es casi una utopia. Aun asi,
se pueden realizar pequefias modificaciones en el hogar que permitan mejorar la accesibilidad
y generar entornos mas protectores, asi como traccionar a las instituciones y al espacio publico
para que garanticen adaptaciones que promuevan la accesibilidad de los entornos.

Estas medidas de accesibilidad pueden mejorar la funcionalidad en forma definitiva o tran-
sitoria; por ejemplo, una bandolera para el porteo inicial que se adecUe a las caracteristicas del
funcionamiento de la madre durante el amamantamiento.

Apoyos en la crianza del nifio o la niha

Nadie puede criar ni cuidar solo o sola. Las mujeres con discapacidad pueden necesitar apoyo
adicional en el cuidado de sus hijos o hijas. Para ello es clave realizar junto a ellas un plan de apo-
yos, donde se expliciten los apoyos necesarios para que las mujeres y sus familias puedan garan-
tizar los cuidados y los nifios o nifias puedan crecer en un entorno afectivo, seguro y protector.

En este sentido, es fundamental analizar toda la estrategia de acompafiamiento sin perder
de vista el interés superior del nifio, pero con la certeza de que no hay mejor lugar para crecer
que en familia. Por esto, en las etapas de acompafiamiento es fundamental, ademas de desple-
gar el plan de apoyos, fortalecer el enclave familiar y la red vincular y comunitaria.
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Si bien el protocolo pone énfasis en las mujeres con discapacidad, a partir de las investiga-
ciones y la evidencia recogida sobre las barreras de las mujeres en el gjercicio de la crianza de
hijos e hijas, es imprescindible resaltar que todo el documento se elabora desde la perspectiva
de género. Esto significa que el abordaje debe reforzar y colocar la corresponsabilidad en los
cuidados y en el rol fundamental del padre y de la familia ampliada.

Derechos y autonomia

Es fundamental respetar los derechos y la autonomia de las mujeres con discapacidad en todas
las etapas de la maternidad. Esto implica garantizar el derecho a tomar decisiones informadas
sobre la propia salud y la del hijo o hija, con informacion disponible y accesible.

Se debe considerar que la autonomia progresiva de las nifias y adolescentes en situacion de
discapacidad esta signada, muchas veces, por su condicion de discapacidad, apartandose de los
estereotipos y mandatos de género hegemonicos, lo que las deja fuera de las formasy practicas
de crianza (cuidado de hermanas y hermanos, alimentacion e higiene de terceros, comprasy co-
laboracion en actividades domeésticas, etc.). Esto suele expresarse en la literatura sobre la tema-
tica como “proceso de desgenerizacion”y funda, por un lado, los mitos vinculados a la asexuali-
dad, pero también las coloca por fuera de lo que luego, en procesos de embarazo y maternaje,
se les pedira como habilidades casi “propias” de su rol materno. Entonces, es imprescindible
que, al transmitir informacion y brindar orientaciones para la toma de decisiones —tanto para si
mismas como para sus hijas e hijos—, no se dé por obvia o por conocida la informacion basica.

Por ejemplo, las mujeres sordas no cuentan con la informacion que circula habitualmente
por vias informales, compartida en breves comentarios intrafamiliares o en redes coloquiales,
o por difusién radial o televisiva. Esto las deja por fuera de contar con informacién que para
otras personas es obvia y a la que pueden acceder casi sin colegir su procedencia (transporte,
charlas de ascensor, etc.). Por esto, cuando se garanticen la accesibilidad y los ajustes relati-
vos a brindar informacion, es clave chequear si esa informacion tiene impacto en el campo
nocional de la mujer o si es necesario comenzar desde conceptos previos, claros y basicos
(nombres de partes del cuerpo que cotidianamente tienen otras formas de mencion y que en
los textos se expresan con palabras que la mujer desconoce, medidas en gramos o centilitros,
cuya equivalencia no se logra, etc.).



Las expectativas respecto a lo que una mujer debe realizar no son las mismas si es una mujer
con discapacidad gue sino lo es, especialmente cuando implica la crianza y cuidados de hijos
e hijas. Las expectativas institucionales respecto a como la mujer debe cuidar y qué se va a
evaluar, deben ser problematizadas y explicitadas en todo momento. Romina es una mujer
que tuvo un amparo de un afo con su hijo. Sostenia visitas todos los dias, recuperd su cuidado
por dos meses pero se evalué que no cumplia con los cuidados y volvio al amparo. Durante el
tiempo de amparo, el bebé paso por un diagndstico de paralisis cerebral, por lo que en esos
dos meses que ejercieron el cuidado luego de un afio se esperaba que pudiesen cumplir con las
expectativas de cuidado institucionales. Romina y su pareja aun no saben por qué no pudieron
cuidar a su hijo. (Entrevista, 2024)

Para poder ejercer su autonomia, se les debe facilitar la informacion correcta, asi como expli-
citar las expectativas institucionales y lo que se espera en cada momento.

Por todo lo antes mencionado, es fundamental adoptar un enfoque centrado en la persona,
que respete la autonomia y la dignidad, y promueva la inclusion y la participacion activa en la
sociedad.
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Herramientas para el apoyo a la crianza
de hijas e hijos de mujeres en situacion
de dependencia por motivo de discapacidad

En este apartado se presentan orientaciones metodoldgicas para el acompafiamiento de situa-
ciones de mujeres con discapacidad y sus familias. Si bien se hace referencia a orientaciones
en el abordaje de las situaciones de las mujeres con discapacidad y sus familias, es imposible
disefiar un abordaje por fuera del contexto familiar, vincular y comunitario, y, por tanto, es im-
prescindible realizarlo en funcion de la relacion barreras-apoyos.

Asimismo, las estrategias y herramientas planteadas son un insumo para los acompafamien-
tos de los programas de UCC y la SNCD, articulando con los encuadres programaticos y meto-
doldgicos de cada uno de los servicios y dispositivos.

Algunas recomendaciones planteadas por Cisternas (2023, pp. 15-16) en el Modelo de pro-
tocolo para la maternidad de mujeres con discapacidad, a tener en cuenta durante toda la
intervencion son:

Mujer con discapacidad visual, ceguera o baja vision (Cisternas, 2023, p. 15):
Antes de interactuar, presentarse.
Utilice palabras orientadoras, evitando los gestos.
No hay que elevar la voz ni exagerar.

Consultarle a la persona, sin invadirla, si necesita apoyo para su desplazamiento y de qué
forma.

Si usa un bastdén, no se lo quite ni levante el brazo donde lo lleva. Tenga especial cuidado
de respetar el lugar donde la persona lo dejo y de no moverlo sin permiso y sin avisar.

Comente si esta realizando alguna actividad dando referencias claras.
Despidase antes de alejarse.
Mujer sorda y con discapacidad auditiva (Cisternas, 2023, p. 15):

Siempre consulte a la persona cual es la mejor forma de comunicarse, si se comunica con
lengua de sefias, gestual u otras formas de comunicacion.



Puede elaborarse previamente una infografia con alguna informacion clave a compartir en
las diferentes instancias.

Aseglrese de contar con un intérprete.
No dé por sentado que la persona sabe lectoescritura.

Antes de dirigirse a la persona asegurese de que le esta prestando atencion. Si no le esta
mirando, puede avisarle con un gesto sobre su hombro.

No eleve la voz ni haga ademanes exagerados.

Cuando le esté hablando, mire a la personay procure que su boca no esté tapada, posibi-
litando, si la persona supiese, la lectura de labios.

Mujer con discapacidad fisica (Cisternas, 2023, p. 16):

Siempre pregunte a la persona si necesita apoyo y de qué manera.

Tenga en cuenta y respete los ritmos de desplazamiento.

Si es usuaria de silla de ruedas, siéntese de manera que puedan verse a la cara.
Nunca toque la silla de ruedas o se agarre sin solicitar su permiso.

33
No mueva las muletas, baston u otra ayuda técnica sin el consentimiento de la persona.

Mujer con discapacidad intelectual (Cisternas, 2023, p. 16):

No la trate como a una nifa.

Preguntele cudl es el formato de comunicacion que prefiere.
Realice preguntas que pueda responder con un “si” o un “no”.
Respete sus tiempos.

No interrumpa y deje el tiempo que sea necesario para que pueda explicar lo que sucede
0 lo que necesita.

Utilice palabras sencillas, oraciones breves y claras.
Procure realizar preguntas abiertas, evitando el uso de siglas o expresiones técnicas.
La utilizacion de pictogramas, lectura facil o infografias puede ser una buena herramienta.
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Mujer con discapacidad psicosocial:

- Es fundamental validar lo que la persona relata, asf como sus solicitudes, preguntas y co-
mentarios.

+ Evite cuestionarla o minimizar lo que esta expresando.

Estrategia centrada en la persona

La estrategia centrada en la persona con discapacidad es un enfoque que pone a la persona en
el centro de la planificacion, el acompafiamiento, el disefio del plan de apoyos y la prestacion de
servicios, reconociendo sus necesidades individuales, sus deseos y sus potencialidades. En lu-
gar de adoptar un enfoque estandarizado o centrado en la discapacidad, esta estrategia busca
comprender a la persona en su totalidad, en interrelacion con las barreras, tomando en cuenta
Su contexto social, econdémico, emocional y cultural.

Lo anterior no implica que los nifios, nifias y adolescentes quedan por fuera del disefio, sino
que se pondra foco en su interés superior, de manera de garantizar el derecho de la mujer con
discapacidad a cuidar y el derecho de nifios, nifias y adolescentes a vivir en familia y a crecery
desarrollarse en entornos seguros, protectores y afectivos.

En resumen, la estrategia centrada en la persona con discapacidad se basa en el reconoci-
miento de la dignidad y el valor intrinseco de cada individuo, y busca garantizar que las politicas
y los servicios estén disefiados para satisfacer sus necesidades y promover su bienestar y cali-
dad de vida.

Plan personal de apoyos

El plan personal de apoyos (PPA) (Verdugo et al., 2021) es una herramienta fundamental que

implica diagramar una descripcion de los apoyos en funcion de indicadores y dimensiones que

garanticen el logro de mayor autonomia, fortalezcan las redes de cuidado familiares y comu-

nitarias, y promuevan una participacion protagénica de la mujer en situacion de discapacidad.
Un PPA es una herramienta integral disefiada desde la estrategia basada en la persona.

Se presentan a continuacion los elementos vy las fases clave para el desarrollo del PPA.



Encuadre iniciaF

Objetivos de esta fase:
* Realizar un primer acercamiento a la situacion.

+ Encuadrar el acompafiamiento: explicar los tiempos, presentar al equipo, las caracteristi-
casy el porqué del acompafiamiento.

+ Hacer una evaluacion inicial de la situacion: aplicacion de herramientas y técnicas para
relevar informacion.

Esta primera fase es fundamental para encuadrar la intervencion, en el sentido efectivo de
encuadre, en cuanto a que se pueda explicitar de manera accesible las caracteristicas del acom-
pafiamiento, los tiempos de intervencion, la conformacion del equipo, el porqué de la interven-
ciony el caracter voluntario de la participacion.

Es fundamental explicar a la mujer con discapacidad y a su familia qué es lo que la institucio-
nalidad espera, cuales son las expectativas, de la manera mas clara y sencilla posible.

Es clave explicitar que en todo momento la voz de la mujer en situacion de discapacidad
estara en el centro de la intervencion; su narrativa sera valiosa, importante para la toma de de-
cisiones, y todo movimiento sera en acuerdo y mutuo conocimiento.

Se buscara bajar la barrera actitudinal, tanto de quienes intervienen como del entorno, inclu-
yendo en el entorno a las familias, las redes de vecindad y los contactos cotidianos. Se devolvera en
forma expresa la identidad de mujer, tomando su discapacidad como una condicién personal. Se
intentara colocar en el discurso las formas de nombrarse y de significar su singularidad, intentando
evaluar el peso cotidiano que tiene para ella el ser una mujer en situacion de discapacidad. Por
esto, es importante que el equipo interviniente conozca si la situacion de discapacidad es adquirida
0 si existe desde el nacimiento. Esto permitira decodificar si la identidad personal esta configurada
con esta condicion y, por tanto, tendra estrategias de funcionamiento particulares y claramente te-
fiidas de significacion —tanto para ella como para quienes la rodean—, a la vez que tendra también
un peso —positivo 0 negativo— ante las demas personas (congénita o innata).

Si la discapacidad es adquirida, esta identificacion puede ser relativa; la discapacidad puede
ser negada o vivida como una pérdida personal, una marca con la que convivir. Sera importante

3 Esimportante resaltar que estas orientaciones se encuentran en consonancia con los protocolos de UCC, por lo que se reco-
mienda leer tales documentos. Con relacién al Protocolo de trabajo del Programa de Acompafiamiento Familiar (UCC, 2020), se
recomienda la lectura del punto 5.1, que hace referencia al inicio de la intervencion.
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evaluar como, en lo cotidiano, esta mujer se relaciona con su condicion de discapacidad y como
ha vivido el proceso a partir de ese evento (podria asimilarse a los momentos de un proceso de
duelo). Esto no equivale a la mirada pesimista o de sufrimiento con la que se suele identificar a
las situaciones de discapacidad, pero sera fundamental comprender los significados para poder
develar la situacion de discapacidad particular en el entramado familiar y comunitario.

Como fuera explicitado, si bien este documento se centra en la mujer en situacion de de-
pendencia por motivo de discapacidad, la intervencion del equipo técnico implica garantizar los
apoyos necesarios para que pueda criar a sus hijos e hijas en contexto familiar y comunitario.
Esto implica que, si bien la estrategia estara centrada en la persona, se deberan poner a dispo-
sicion las herramientas, preguntas y observacion necesarias para tener una evaluacion integral
de la situacion.

Para la elaboracion de la linea de base (UCC, 2020, p. 31) existen diversos instrumentos di-
seflados por UCC, segun cada dispositivo. Asimismo, en el documento del Proyecto Piloto de
Apoyo a la crianza se explicitan los siguientes instrumentos:

+  Formulario de asignaciones familiares.

+ Formulario de captacion UCC-DD.

+ Formulario de linea de base y linea final, con médulo de DD.
+ Escala de intensidad de apoyos.

+Instrumento de valoracion de dependencia AVD.

Existen varios formularios y registros que se encuentran a disposicion para que los equipos
técnicos los utilicen en esta fase o en posteriores, de modo tal que puedan tener una evaluacion
integral a partir de la cual disefar el acompafiamiento.

La experiencia de la dupla técnica del Piloto de Apoyo a la Crianza da cuenta de que la aplica-
bilidad de las herramientas no puede ser universal, no sélo porque no es accesible (barrera de
informacion y comunicacion), sino porque, al no contar con la mirada de discapacidad, puede
invisibilizar situaciones concretas, identificar riesgos erréneos e invalidar las narrativas y discur-
sos de la mujer con discapacidad y su entorno.

Sin desconocer la importancia de la informacion obtenida a partir de la aplicacion de los mul-
tiples formularios de linea de base, es necesario realizar un analisis de estos para transversalizar
la perspectiva de discapacidad



“Existen mdltiples barreras para la aplicabilidad de los formularios, que dificultan el relevamiento
de la informacion de manera correcta. En algunas preguntas referidas a practicas, como las for-
mas de aupar a los nifios y nifias, como en otras, es necesario aclarar la respuesta o no aplicar esa
pregunta en funcion de la situacion de discapacidad. Un ejemplo de ello, es una mujer que tiene
una amputacion de brazo, quien debe cinchar a su hijo o hija para auparlo”. (Entrevista, 2024)

Hacernos las preguntas: la elaboracion conjunta del PPA

Objetivos de esta fase:

- Disefiar una estrategia de acompafiamiento con perspectiva de género y generaciones,
con enfoque de derechos y discapacidad.

+ Construir en conjunto con la mujer con discapacidad, su familia y su entorno un PPA acce-
sible e inclusivo, con foco en la corresponsabilidad de los cuidados.

- Disefiar los objetivos, metas y tiempos para el acompafiamiento.

Esta fase es fundamental para elaborar una estrategia de apoyo, el verdadero PPA, donde se
identificaran en conjunto objetivos y metas para la intervencion.

En esta fase es fundamental la realizacion de las preguntas correctas: ;Qué puede? ;Qué
necesita? ;Quiénes son sus apoyos? ;Qué rol cumplen los demas integrantes de la familia? ¢ Cual
es su vivencia personal? ;Cuales son sus deseos y proyecciones?

Incorporar interrogantes es la forma de habilitar el campo de posibilidad, campo que muchas
veces esta anulado —para estas mujeres— en los intercambios cotidianos interpersonales, dada
la posicion social que significa la discapacidad. Sera importante reafirmar y fortalecer su propia
postura ante la crianza, escuchar cémo imagina actividades a futuro y, en definitiva, construir
junto a ella un discurso de reconocimiento.

En las mujeres en situacion de discapacidad suele verse interpelada la percepcion de lo re-
levante en lo cotidiano, su escala de lo que “es importante” y, sobre todo, se suele dar mas
preponderancia a los ajustes o funcionamientos singulares que a sus logros y alcance de metas.

Se sugiere enfatizar su derecho a ensayar diferentes formas de hacer las tareas cotidianas de
crianza, su derecho a equivocarse y a no saber como realizarlas. Suele haber en los intercam-
bios con diferentes actores cierta comparacion entre lo que la mujer en situacion de discapaci-
dad hace y aquello que habitualmente se hace (posicion hegemonica de la practica).
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Es frecuente que aquellas practicas que se apartan de esa forma hegemaonica se desestimen
0 se trate de adecuarlas para que el funcionamiento de la mujer en situacion de discapacidad
se diferencie lo minimo posible del de aquellas mujeres que no tienen esta condicion. Por esto,
sera central valorizar intencionadamente el derecho a su funcionamiento particular, a utilizar el
tiempo que necesite y a reivindicar lo relativo a sus formas y maneras de ser y hacer.

Cuando mi hija nacid, para darle de amamantar tenia que poner una almohada sobre mis pier-
nas y debajo de ella, para que me quedara a la altura para que pueda succionar, y la mema
cuando empezd a tomar yo se la sostenia con mi boca o con mi pera, enseguida aprendio solita
a agarrarla. Los pafales y la ropita para cambiarla me ayudaba con la boca, y con los pies tam-
bién. (Mujer con discapacidad fisica)

El mapeo de recursos: herramienta clave para el armado del PPA

Para la elaboracion del PPA es fundamental realizar un mapeo exhaustivo de recursos y ser-
vicios comunitarios, locales y nacionales. Este mapeo permitird armar la herramienta del plan
poniendo en juego todos los recursos disponibles.

Segln la experiencia en territorio, los recursos podrian ser clasificados en dos tipos:*

Recursos accesibles: Son aquellos recursos que cuentan con accesibilidad edilicia, de in-
formacion y comunicacion. Cuentan con lo necesario para que la persona con discapacidad
pueda hacer uso del servicio en igualdad de condiciones y se garantice su participacion
plena. También aplica para aquellos recursos, prestaciones y servicios que realmente se
encuentran disponibles en los hechos, a los que pueden acceder. En esta categoria de cla-
sificacion se prevé que la accesibilidad esté dada desde la forma de acceso, es decir, que
se cuente con transporte para llegar, transitar, estar y regresar. La identificacion de estos
recursos es en parte artesanal, donde cada equipo técnico mapea a nivel comunitario y con
anclaje territorial todos los recursos accesibles que favorezcan el abordaje de las situacio-
nesy la elaboracion del plan de apoyos.

Recursos amigables: Los recursos que se encuentran en esta categoria no siempre
cuentan con la accesibilidad necesaria, pero han desarrollado multiples herramientas
para reducir las barreras de los entornos, fundamentalmente las barreras actitudinales.
Los recursos amigables reciben en igualdad de condiciones, incluyen, generan puentes

4 Clasificaciéon acufiada por el equipo técnico del Proyecto Piloto de Apoyo a la Crianza.



y se centran en la persona para acompafiar toda la estrategia. En muchas ocasiones los
equipos técnicos se encuentran con estos recursos y servicios, que aportan a la interven-
cion desde la construccion conjunta.

Para la elaboracion de un PPA, la identificacion y el mapeo de recursos es clave. Los equipos
técnicos deberan armar el mapeo con perspectiva de discapacidad, para develar y potenciar
aquellos que son accesibles y amigables, y, en algunas ocasiones, en conjunto con la mujer con
discapacidad y su entorno, optar por uno u otro segun el objetivo de intervencion propuesto.

El mapa también ofrece informacion para articular con esos centros y ver el margen de ajus-

tes y modificaciones. En algunas situaciones quizas haya posibilidad de optar, pero en otras, si
es un solo centro, quizas haya que traccionar con él para que sea mas “accesible” y “amigable”.

Tabla 2. Ejemplo de utilizacion de la herramienta

Amigable

Recursos y servicios Accesible

Centros educativos No. No cuenta con intérprete. No | Si. Referente educativo con formacion
cuenta con accesibilidad edilicia. No ' en discapacidad.
hay adecuacion pedagogica.

Si. Cuenta con un émnibus accesible | No. Muy poca frecuencia. Calles sin
a una cuadra de su casa. pavimentar, con pozos, imposible
transitar con silla de ruedas.

Transporte cercano

No. No hay en el barrio.

Espacios de recreacion en el barrio

En la Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las Per-
sonas Mayores (OEA, 2015) la accesibilidad se elevd al estatus de derecho humano, consideran-
dose una condicion ex ante para posibilitar el ejercicio pleno e igualitario de todos los demas
derechos consagrados.

Puede suceder, dado que la condicion de discapacidad es singular, que, habiéndose garanti-
zado la accesibilidad universal, la persona necesite adecuaciones particulares que resuelvan la
accesibilidad para su situacion especifica. Es aqui que operan los ajustes razonables —condicion
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ex post—, que tienen caracteristicas y duracion acordes a cada persona en un momento o activi-
dad puntual.

Recursos disponibles para los equipos técnicos

Catalogo de apoyos técnicos (MIDES) (https://apoyos-tecnicos.mides.gub.uy/). Los apoyos
técnicos son todos aquellos productos que se utilizan para mantener o mejorar la calidad

de vida de las personas, promoviendo la autonomia en todos los aspectos de su vida.

Prestaciones de UCC (MIDES) (https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/node/9808).
Prestaciones universales y focalizadas.

Guia para el acceso a prestaciones y servicios (UCC-MIDES) (https://docs.google.com/do-
cument/d/TfR3BxKycfeTIO_OXOAXVKXVIZ7KxcogBnVRVQEN]RRE/edit).

Guia de derechos y apoyos para personas con discapacidad en Uruguay (MSP) (https://
www.gub.uy/ministerio-salud-publica/comunicacion/publicaciones/guia-derechos-apo-
yos-para-personas-discapacidad-uruguay)

Mapa de georreferenciacion nacional (MIDES) (https://mapas.mides.gub.uy/index.php).

Guia nacional de recursos sociales (MIDES) (https://guiaderecursos.mides.gub.uy/mides/
guiarecurso/templates/inicio.jsp?contentid=28167&idcont=28167&channel=innova.

front).

Gufa para cuidadoresy cuidadoras en la atencion de personas en situacion de dependencia

(SNICQ) (https://www.gub.uy/sistema-cuidados/comunicacion/publicaciones/guia-para-
cuidadores-cuidadoras-atencion-personas-situacion-dependencia).

El PPA, la herramienta indispensable para el disefio de la estrategia

En este apartado se presenta como herramienta el PPA, fundamental para garantizar el ejercicio
de los derechos de las personas con discapacidad y su participacion plena. Esta herramienta
permite visualizar los apoyos naturales, los apoyos comunitarios y los apoyos planificados ne-
cesarios para gue las personas con discapacidad puedan realizar las tareas de la vida cotidiana,
asi como garantizar los apoyos para la crianza de hijos e hijas.


https://apoyos-tecnicos.mides.gub.uy
https://www.gub.uy/ministerio-desarrollo-social/node/9808
https://www.gub.uy/ministerio-salud-publica/comunicacion/publicaciones/guia-derechos-apoyos-para-personas-discapacidad-uruguay
https://www.gub.uy/ministerio-salud-publica/comunicacion/publicaciones/guia-derechos-apoyos-para-personas-discapacidad-uruguay
https://www.gub.uy/ministerio-salud-publica/comunicacion/publicaciones/guia-derechos-apoyos-para-personas-discapacidad-uruguay
https://mapas.mides.gub.uy/index.php
https://guiaderecursos.mides.gub.uy/mides/guiarecurso/templates/inicio.jsp?contentid=28167&idcont=28
https://guiaderecursos.mides.gub.uy/mides/guiarecurso/templates/inicio.jsp?contentid=28167&idcont=28
https://guiaderecursos.mides.gub.uy/mides/guiarecurso/templates/inicio.jsp?contentid=28167&idcont=28
https://www.gub.uy/sistema-cuidados/comunicacion/publicaciones/guia-para-cuidadores-cuidadoras-atencion-personas-situacion-dependencia
https://www.gub.uy/sistema-cuidados/comunicacion/publicaciones/guia-para-cuidadores-cuidadoras-atencion-personas-situacion-dependencia

... el paradigma de los apoyos supone un cambio conceptual y practico en el que el diagnostico
es esencialmente una herramienta para planificar la intervencion, se fundamenta en la idea
de que generalmente, con apoyos apropiados durante un periodo [...], el funcionamiento de
la persona con discapacidad [...] experimentara mejoras significativas. Los sistemas de apoyo
constituyen la parte final del proceso, después del diagndstico y la descripcion de dificultades y
necesidades. (Parray Oliva, 2013, p. 15)

El PPA es la identificacion y la organizacion de las necesidades de apoyo de la persona con
discapacidad, con el acompafiamiento adecuado, pero siempre con base en la autodetermina-
cion. Esto implica que la persona tenga la disponibilidad y la capacidad de decision, en un am-
biente de confianza, para identificar sus necesidades de apoyo en un momento y una situacion
especificos de su vida. Aqui el rol de los equipos técnicos es fundamental: develar, cuestionar
y visibilizar las situaciones de poder que se encuentran soslayadas y reproducen la posicion de
desigualdad de la discapacidad.

Linares (2022) plantea que las necesidades de apoyo pueden analizarse en dos dimensiones.
Una es

... la posibilidad del registro y reconocimiento, y la segunda en relacién a su variabilidad. Si habla-
mos de registro y reconocimiento de las necesidades de apoyo nos referimos a la construccion
subjetiva del si mismo como eje de la autopercepcion. [...] los discursos socialmente sostenidos
sobre la discapacidad y sobre el género operan directamente en los procesos de subjetivacion,
validando o no un rol social 0 un posicionamiento vital. (2022, p. 33)

Por otro lado, la segunda dimension se refiere a la variabilidad:

... entendemos que las necesidades de apoyo van cambiando, se van transformando, asi como
requieren diferentes tiempos y procesos. La variabilidad podria entenderse, ademas, como un
indicador de funcionamiento de los apoyos, ya que lograr un resultado de mayor autonomia en
una actividad que previamente podria requerir apoyos y posteriormente no, mostraria un salto
hacia un mayor grado de autonomia. (Linares, 2022, p. 34)

Los apoyos pueden ser naturales, comunitarios y planificados.

Los apoyos naturales son los recursos y las relaciones sociales que una persona tiene en su
entorno cercano, como familiares, amigos, vecinos, compafieros de trabajo o miembros de la co-
munidad. Estos apoyos son parte de la red de relaciones de una persona y pueden desempefiar
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un papel crucial en su bienestar y calidad de vida. Estos apoyos se caracterizan por ser volunta-
rios y no profesionales, lo que significa que no son parte de un servicio o programa formal.

La importancia de los apoyos naturales se encuentra en su accesibilidad y continuidad en la
vida de una persona. A menudo, los apoyos naturales pueden ofrecer un nivel de comprension
y cercania que es dificil de lograr con otros apoyos. Ademas, los apoyos naturales pueden con-
tribuir a la inclusion social y a la sensacion de pertenencia de una persona en su comunidad.

Es importante fomentar, fortalecer y potenciar los apoyos naturales en la vida de las per-
sonas con discapacidad, ya que pueden desempefiar un papel fundamental en su autonomia,
independencia y calidad de vida.

Lo tuve a mi hijo con 39 afios, tengo esquizofrenia. Ahora tiene 8 afios mi hijo. Actualmente
estoy trabajando en BPS, entré por la ley de personas con discapacidad, el 1 de julio hace 4
afios que entré. Lo tuve a mi hijo con diabetes también, no es facil, pero con el apoyo familiar
y la ayuda de los médicos es posible. Tengo a mi pareja que me apoya, eso es muy importante
también y no apartarse de la gente, aunque a veces me gusta estar un poco sola. (Mujer con
discapacidad psicosocial)

Los apoyos comunitarios son los recursos y servicios disponibles en la comunidad que pue-
den ayudar a las personas con discapacidad a participar plenamente en la sociedad y a alcanzar
sus metas y objetivos. Estos apoyos pueden incluir servicios de salud, educacion, transporte,
vivienda, empleo, recreacion y otros servicios sociales.

Los apoyos comunitarios se basan en el principio de inclusion y buscan promover la partici-
pacion activa y la igualdad de oportunidades para todas las personas, independientemente de
sus habilidades o discapacidades. Estos apoyos pueden ser proporcionados por organizaciones
gubernamentales, no gubernamentales, grupos de la comunidad y otros actores comunitarios.

Los apoyos planificados son estrategias y recursos disefiados especificamente para satisfa-
cer las necesidades individuales de una persona con discapacidad. Estos apoyos se desarrollan
mediante un proceso cuidadoso de planificacion que involucra a la persona, a su red de apoyo
y a profesionales pertinentes, con el objetivo de maximizar su autonomia, independencia y cali-
dad de vida. Los apoyos planificados se centran en las necesidades y deseos de la persona, re-
conociendo su capacidad de autodeterminacion y toma de decisiones. Ademas, estos apoyos se
adaptan a medida que las circunstancias y necesidades de la persona cambian, lo que permite
una mayor flexibilidad y capacidad de respuesta.



Parra y Oliva (2013) plantean que no sélo es necesario identificar los tipos de apoyos, sino
también su intensidad.

- Intermitentes: Apoyos “cuando sea necesario”. Se caracterizan por su naturaleza episodica.
Es decir, la persona no siempre necesita este apoyo(s).

- Limitados: Se caracterizan por su consistencia en el tiempo. Esto es, no son intermitentes,
pese a que su duracion sea limitada.

- Extensos: Suponen una implicacién o intervencién regular (ej. diaria) en, al menos, algunos
ambientes (ej. trabajo u hogar) y no tienen limitaciones de tiempo (ej. apoyo a largo plazo en
el lugar de trabajo y apoyo en el hogar a largo plazo).

- Generalizados: Se caracterizan por su consistencia y elevada intensidad. Son proporcionados
en diferentes ambientes y pueden durar toda la vida. (Parray Oliva, 2013, p. 17)

La intensidad permite visibilizar el alcance de la intervencion de los equipos técnicos y definir
las estrategias a seguir, entendiendo que la intervencion tiene un tiempo acotado, con el desafio
permanente de garantizar la crianza de hijos e hijas, efectivizando el ejercicio de los derechos de
todos y todas: hijos e hijas, madre con discapacidad y su familia. Asi mismo, la herramienta nos
permite construir indicadores y metas.
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Tabla 3. Ejemplo general para la utilizacion de la herramienta

Apoyo a la crianza

Intensidad de
los apoyos

Tipo de apoyo

Intermitentes

Limitados

Extensos

Generalizados

Apoyos
naturales

Apoyo ocasional de
familiares para cuidar
a los nifios cuando

la madre necesita
descansar.

Apoyo de familiares
para cuidar a los ni-
Aos durante algunas
horas al dfa.

Familiares que
comparten responsa-
bilidades de cuidado
y crianza de manera
equitativa (fortalecer
corresponsabilidad
con padre, familiares
paternos).

Apoyo con la organi-
zacion de las comidas,
lista de compras,

planificacion.

Apoyo en la gestion
de tramites.

Un familiar va a bus-
car alos nifios a los
centros educativos.

Red de familiares y
amigos que brindan
apoyo continuo en
varias areas de la
crianza.

Apoyos
comunitarios

Participacion en
grupos de apoyo de
madres con disca-
pacidad, donde se
comparten experien-
cias y consejos sobre
crianza.

Asistencia a progra-
mas de apoyo psico-
social para madres
con discapacidad,
donde se ofrecen re-
Cursos y orientacion
sobre crianza.

Participacién en
talleres de crianza
inclusiva y acceso a
servicios de asesora-
miento familiar en la
comunidad.

Los nifios asisten a un
CAIF 0 a centros edu-
cativos segun edad.

Acceso a servicios de
salud, educaciony
recreacion inclusivos
que apoyan a las
familias en todas las
areas de la crianza.




Apoyo a la crianza

Intensidad de
los apoyos

Tipo de apoyo

Intermitentes

Limitados

Extensos

Generalizados

Apoyos
planificados

Estos ejemplos muestran como los apoyos pueden variar en intensidad segin las necesi-
dades individuales de la madre, sus hijos e hijas y su familia, en coordinacion con los recursos
disponibles.

Asistencia de un asis-
tente personal duran-
te ciertas horas de la
semana para apoyar
con tareas especificas
de cuidado de nifios
y nifias.

Desarrollo de un plan
individualizado de
apoyo que incluye

la visita regular de

un profesional para
brindar orientacion

y asistencia en la
crianza.

Implementacion de
un programa de in-
tervencion temprana
para ninos con nece-
sidades especiales,
con apoyo terapéuti-
coy educativo para la
familia.

Disefio de un plan de
apoyo familiar inte-
gral, coordinado por
un equipo multidisci-
plinario que aborda
todas las necesidades
de la madre y sus hi-
jos con discapacidad.

Organizaciones
locales que ofrecen
servicios de transpor-
te para citas médicas.

Gestion de las ayudas
técnicas.

Programas de capa-
citacion e insercion
laboral para personas
en situacion de disca-
pacidad.

Implementacion del PPA

Los objetivos de esta fase se vinculan con poner en practica las estrategias y acciones planifica-
das, asegurandose de que se respeten las preferencias y derechos de la persona con discapa-

Apoyo en el acceso a
la justicia del equipo
técnico.

cidad en todo momento y su familia.

En esta fase es imprescindible que el equipo técnico pueda adaptar, modificar y rever el PPA
a medida que avanza la implementacion, buscando acompafar los procesos de las mujeres con

discapacidad y sus familias.
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Si bien la herramienta pretende dar orientaciones para disefiar acompafiamientos que ga-
ranticen los apoyos para el ejercicio de los derechos, el desafio constante es el trabajo en un
encuadre flexible, donde surgen emergencias, hitos en los procesos familiares y situaciones de
crisis (internaciones médicas, quedar en situacion de calle, duelo o pérdidas de referentes signi-
ficativos de las familias, entre otras posibilidades de las dinamicas familiares), por lo que se hace
necesario revisar constantemente la planificacion y el PPA.

El ejercicio de adaptar no sélo implica ampliar los tiempos de intervencion sino también readecuar
las dinamicas y los escenarios del Programa a las realidades que se van presentando y a las posi-
bilidades, intereses y ritmos de cada familia. Sin embargo, la flexibilidad y la adaptacién no pueden
ser tales que se pierda la especificidad del trabajo del Programa, la cual siempre debe estar orien-
tada por una intencionalidad técnica y ajustada a fines. Aunque los emergentes y lo “no previsto”
son inevitables en todo proceso, hay que apelar a mantener una visién de Programa y una ética
de la intervencion. Dado que la planificacion es “flexible”, ella se orienta sobre los grandes ejes a
trabajar sin pretender pautar, establecer ni modelar conductas. Por el contrario, la flexibilidad se
apoya sobre el concepto de “oportunidad” y “acontecimiento”: de escenas, de momentos, de ges-
tos, de objetos, etc.; que constituyen la materia prima para observar e intervenir. (UCC, 2020, p. 37).

Evaluacion y revision periodica

Siguiendo con el sentido de los encuadres flexibles, la evaluacion y la revision periddica son
imprescindibles:
+ Monitorear de cerca el progreso y realizar ajustes segin sea necesario para garantizar
que el PPA siga siendo el adecuado para las circunstancias y en consonancia con los pro-
cesos familiares.

*Realizar evaluaciones regulares para revisar el progreso hacia los objetivos establecidos y
evaluar la efectividad del PPA en la mejora de la calidad de vida de la persona con disca-
pacidad y su familia. Se sugiere que la revision sea al menos quincenal, para reforzar los
acuerdos, explicitar los pasos a seguir y las metas a alcanzar. Se hace énfasis en el principio
de variabilidad, que, junto a los principios de “oportunidad” y “acontecimiento”, el equipo
técnico debera utilizar como “materia prima para observar e intervenir” (UCC, 2020, p. 37).

+ Revisar y ajustar el PPA segun sea necesario para abordar nuevas necesidades, cambios
en las circunstancias de la persona con discapacidad o avances en sus habilidades y metas
y las de su familia.



Se sugiere utilizar indicadores como los de calidad de vida, para construir una herramienta
que brinde insumos claros de avances e impacto de la intervencion de los equipos técnicos.

Garantizar la participacion y la autodeterminacion

El acompafiamiento de la mujer con discapacidad y su familia no puede lograrse si dentro de la
estrategia no se encuentra el fomento de la participacion activa y protagonica de la persona con
discapacidad en todas las etapas del proceso de desarrollo y ejecucion del PPA, asegurandose de
respetar su capacidad de toma de decisiones y su derecho a ejercer control sobre su propia vida.

En este sentido, es fundamental proporcionar oportunidades para que la persona con disca-
pacidad exprese sus opiniones, intereses y preferencias, y se involucre en la toma de decisiones
que afecten su vida y su bienestar.

Cierre del proceso de acompainamiento

El cierre de un proceso de intervencion es un momento crucial; es el momento en el que se
evalla la intervencion y se explicitan los movimientos y procesos que las familias han logrado,
asi como se disefian y acuerdan los pasos a seguir.

Los tiempos de acompafiamiento deben ser explicitados desde el comienzo, sabiendo que
pueden flexibilizarse pero que deben guiar objetivos acordados y metas a alcanzar. Al mismo
tiempo, se debe reconocer que puede que haya objetivos que no hayan sido alcanzados com-
pletamente, por lo que sera necesario reforzar la articulacion y la referencia con otros actores
si fuese necesario. El cierre del proceso de intervencion debe incluir la entrega de informes y
documentacion relevante a las partes interesadas, asi como la elaboracion de recomendaciones
para el seguimiento y la sostenibilidad de los procesos.

Instalar el paradigma de los apoyos implica realizar un cierre del acompafiamiento de ma-
nera responsable, acordada con la mujer con discapacidad y su familia, en articulacion con los
recursos comunitarios, barriales y nacionales, de manera de garantizar la sostenibilidad de los
apoyos. Es necesario problematizar que en muchos casos hay apoyos que deberan trascender
la intervencion concretay para ello, como equipo técnico, se debera analizar en profundidad el
PPA para acompafiar las gestiones que fuesen necesarias, siempre fortaleciendo la autonomia
de la mujer y su familia.
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Recomendaciones para la elaboracion
de indicadores de calidad de vida

Los indicadores de calidad de vida para personas con discapacidad son herramientas impor-
tantes para evaluar su bienestar y su nivel de satisfaccion en diferentes areas de la vida. Estos
indicadores pueden ayudar a identificar areas de fortaleza y necesidades de apoyo, asi como
guiar el desarrollo de politicas y programas que promuevan una mayor inclusion y calidad de
vida para las personas con discapacidad.

Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo (2021, p. 14), autores que profundizaron sobre estos
indicadores, identifican ocho dimensiones clave que conforman una vida de calidad:

1.

Bienestar emocional: Se refiere a la capacidad de una persona para manejar sus emocio-
nes de manera saludable, incluyendo la capacidad de lidiar con el estrés, la ansiedad y la
depresion de manera efectiva.

Bienestar fisico: Se refiere al estado general de salud fisica de una persona, incluyendo
la alimentacion adecuada, el ejercicio regular, el descanso adecuado vy la prevencion de
enfermedades.

Bienestar material: Se refiere a la satisfaccion de las necesidades basicas de una persona,
como tener acceso a vivienda adecuada, alimentacion suficiente, vestimenta, salud, edu-
cacion, recreacion, acceso a la cultura.

Relaciones interpersonales: Se refiere a la calidad de las relaciones que una persona tiene
con los demas, incluyendo familiares, amigos, compafieros de trabajo y comunidad en
general.

Desarrollo personal: Se refiere al proceso continuo de crecimiento y aprendizaje de una
persona, incluyendo el desarrollo de habilidades, conocimientos y competencias.

. Autodeterminacion: Se refiere a la capacidad de una persona para tomar decisiones y

controlar su propia vida, de acuerdo con sus propias metas y valores.

Inclusion social: Implica la participacion activa y plena de una persona en la sociedad, sin
discriminacion ni exclusion, incluyendo el acceso a oportunidades y recursos.

Derechos: Es el reconocimiento y la garantia de los derechos humanos fundamentales de
una persona, incluyendo el derecho a la vida, la libertad, la igualdad, la dignidad y la justicia.



Todas estas dimensiones tienen el potencial de mejora en todas las personas, independien-
temente de si tienen o no alguna discapacidad intelectual o psicosocial que requiera un apoyo
Mas 0 menos extenso.

La creacion de indicadores permite monitorear y evaluar las intervenciones del equipo téc-
nico, asi como definir plazos y metas a alcanzar en los procesos de acompafiamiento. Es indis-
pensable el disefio de indicadores que den cuenta de estos procesos y permitan la toma de
decisiones institucionales y cierre de intervenciones.

A continuacion se presenta a modo de ejemplo un cuadro de referencia para la elaboracion
de un PPA con indicadores de calidad de vida.
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Tabla 4. Cuadro para la elaboracién de un PPA con indicadores de calidad de vida

Dimension de
calidad de vida

Indicadores de
dimension de
calidad de vida

Area de Escala de
Intensidad de Apoyo

Objetivos en
indicadores de
calidad de vida
y/o areas SIS

Apoyos
individualizados

|. Bienestar
emocional

1. Satisfacciéon
2. Autoconcepto
3. Ausencia de estrés

+ Salud y seguridad
- Proteccion y defensa
+ Necesidades de apoyo

conductual excepcio-
nales

Il. Relaciones

interpersonales

4. Interacciones
5. Relaciones
6. Apoyos

+ Actividades sociales

[Il. Bienestar
material

7. Situacion financiera
8. Empleo
9. Vivienda

+ Actividades de empleo

personal

IV. Desarrollo

10. Educacion
11. Competencia
personal

12. Rendimiento

+ Actividades de vida en

Casa

+ Aprendizaje durante

toda la vida




Dimension de
calidad de vida

Indicadores de
dimensiéon de
calidad de vida

Area de Escala de
Intensidad de Apoyo

Objetivos en
indicadores de
calidad de vida
y/o areas SIS

Apoyos
individualizados

V. Bienestar
fisico

15. Ocio

13. Salud y cuidados

de la salud

14. Actividades de

vida diaria

excepcionales

+ Salud y seguridad
- Necesidades médicas

T3 e,
T4
T5.

VI. Autodetermi-
nacion

16. Autonomia/control

personal

17. Objetivos personales
18. Elecciones

+ Protecciony defensa

V7. i,
18, e,

VII. Inclusion
social

19. Integracion y
participacion en la

comunidad

20. Papeles
21. Apoyos

en comunidad

-+ Actividades de la vida

-+ Actividades sociales

VIII. Derechos

22. Humanos (respeto,
dignidad, igualdad)

Fuente: Van Loon (2009, p. 48).

+ Proteccion y defensa
+ Salud y seguridad
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Reflexiones finales

Elaborar un protocolo con orientaciones metodoldgicas para el acompafiamiento de mujeres
en situacion de dependencia por motivo de discapacidad con hijos e hijas a cargo, implica desa-
fiar y traccionar los alcances de las politicas publicas, el enfoque de derechosy la perspectiva de
género y generaciones. Implica reconocer las barreras a las que se enfrentan las mujeres con
discapacidad y sus multiples interseccionalidades, que impiden, en muchos casos, el gjercicio
de su derecho a maternar. Es imprescindible analizar estas situaciones desde el modelo social,
para evitar que los discursos y las practicas medicalizadoras invisibilicen la voz de la mujeres e
imposibiliten el ejercicio de su autonomia y la toma de decisiones. Este desafio implica proble-
matizar la posicion de discapacidad, retomando a Brogna (2007), para incidir y “transformar”
las estructuras hegemaonicas que colocan a las mujeres con discapacidad en una posicion de
“incapacidad”.

En este intersticio se presenta otro gran desafio, en el reconocimiento del derecho de nifios,
nifias y adolescentes a crecer y desarrollarse en familia, asi como la obligacion de los Estados
de garantizar las condiciones simbdlicas y materiales para que vean efectivizado ese derecho.
Y este desafio se complejiza cuando las situaciones se ven atravesadas por la pobreza y las
multiples manifestaciones de la violencia, entre otras interseccionalidades que requieren de
acompafiamientos integrales. Es necesario fortalecer los vinculos con los demas actores del
sistema para que se cuente con |os servicios, prestaciones y recursos estatales, locales y nacio-
nales. Asimismo, promover la discusion sobre los tiempos de intervencién o acompafiamiento,
entendiendo que deben ser flexibles pero con alcances claros, aun sabiendo que hay apoyos
que seran necesarios mas alla del tiempo de intervencion.

En el documento se presentaron algunas herramientas para generar las preguntas, orientar
el mapeo de recursos y actores y elaborar planes de apoyo que sean flexibles, accesibles e in-
clusivos. Aun asi, es clave la creatividad del equipo técnico para fortalecer el entramado social,
articulando con los multiples actores del sistema y, fundamentalmente, con las familias, que son
participes y decisoras sobre sus vidas.
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