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Resumen:

Este trabajo aborda las tareas de madres cuidadoras de nifios con discapacidad severa. Tal abordaje
se hace necesario porque las personas con discapacidad necesitan de un cuidado que es provisto por
las familias, en especial por madres que se constituyen en el principal soporte de la familia. El propdsito
de esta investigacion analizar la implicancia de las tareas de cuidado desde la percepcién de madres
cuidadoras de nifios con discapacidad severa atendidos en un centro de rehabilitacidn publico. con
enfoque cualitativo de disefio observacional. Con las técnicas de entrevistas a las madres en la sala de
espera del centro asistencial, con un instrumento disefiado a partir de los objetivos de la investigacion.
El resultado del andlisis evidencidé que las tareas de cuidado sin apoyo imposibilitan a que las madres
realicen labores fuera de sus hogares, por lo tanto, esto genera la dependencia hacia familiares o
pareja en lo econémico. Existe la necesidad de contar con Politicas Publicas factibles no paliativas,
gue aborden la situacidon en lo que respecta a las labores del Cuidado pues ante la falta de acceso a
servicios de apoyo las mismas renuncian a su desarrollo personal y profesional. Las guarderias
especializadas que cuenten con profesionales tales como fisioterapeutas, psicopedagogos,
trabajadores sociales, serian de gran ayuda para que estas madres puedan dar continuidad a sus
estudios pues se constatd que varias de ellas tuvieron que abandonar carreras y hasta empleos para
dedicarse de pleno al cuidado.
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Introduccion

Cuando se habla de discapacidad en la mayoria de los casos se refiere a aquellos en que los
impedimentos y las barreras son principalmente de la sociedad, ya que ser una persona con
discapacidad no deberia ser un motivo para no desarrollarse integramente.

Los nifios con discapacidad requieren atencidn especializada y el Estado es responsable de garantizarla,
ya que la condicidn sociodemografica no deberia ser un factor para determinar qué tipo de atencién
reciban.

Las tares de cuidado que deben realizar las madres de nifios con discapacidad deben ser con
perspectiva de enfoque de DDHH que garantiza las Politicas Publicas para toda la Poblacién segun
acuerdos Internacionales (Naciones Unidas, 2006), donde Paraguay manifiesta su compromiso en
trabajar para que todas las personas con discapacidad y sus cuidadoras tengan acceso a tratamientos
idoneos de Rehabilitacién y cuidados para que de esta forma, no recaiga especificamente en la figura
femenina que es la madre, y en muchos casos esta no pueda realizarse profesionalmente ni mucho
menos personalmente, lo que impide su desarrollo y acaba imposibilitando su insercion laboral.

Muchos establecimientos y servicios de salud son inaccesibles para las personas con discapacidad.
Entre las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad figuran los espacios de salud
inaccesibles, las barreras de comunicacién, la falta de formacion de los profesionales y las barreras
financieras (OPS, 2016).

Cuando una persona se encuentra con discapacidad esto representa una dependencia hacia otra
persona, que segln se encuentre comprometida la funcionalidad sera total o parcial, esto
generalmente se vea agravada por las limitaciones del entorno, en espacios publicos, centros
asistenciales y hospitales, parques que no cuentan con infraestructura necesaria para que una persona
con discapacidad pueda acceder a ellos de manera eficiente (CEPAL, 2014)

En el caso de los nifios con discapacidad, estos necesitan una atencion adecuada e integral, en nuestro
pais, el cuidado de estas personas recae principalmente sobre sus madres, que deben hacerse cargo
de la mayoria de las tareas de cuidado de sus hogares y también, llevar a sus hijos al centro de
rehabilitacion. Segun CEPAL (2014), “Debido a las desigualdades sexo-género de la division social del
trabajo y a segmentaciones en el mercado de trabajo, son mayoritariamente las mujeres quienes
proveen cuidados, sea de forma no remunerada en los hogares o remunerada en el ambito laboral”.

La forma de resolver los cuidados son las politicas de cuidado, ya que con estas se puede asegurar que
las mujeres desarrollen calidad de vida y puedan tener una condiciéon digna, para ellas y para sus hijos
con discapacidad severa (Batthyany, 2015, p. 10).

La dependencia a causa de discapacidad enfatiza una necesidad constante de atenciones hasta para
situaciones cotidianas basicas (alimentacidn, aseo, distraccion). Nuevamente el cuidado recae en la
figura femenina, en la madre o bien en la abuela para que los padres se encarguen del trabajo
remunerado, en los casos de que estos estén presentes (Robles, 2016, p. 5).
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El cuidado es un bien publico esencial para el funcionamiento de las sociedades, un derecho
fundamental y una necesidad en diversos momentos del ciclo de vida. En América Latina, la forma en
que es provisto origina desigualdades profundas. publicas suficientes y adecuadas para quienes
requieren de cuidado y sus cuidadoras, y una oferta de mercado sumamente segmentada (Robles,
2016, p. 5).

Las Politicas de Cuidado abarcan a las personas que cuidan y a las que reciben el cuidado y por lo tanto
su derecho a ser cuidados y a recibirlo (CEPAL, 2014).

Lo que se conoce como enfoque Social de Derechos, que debe guiarse por los principios de igualdad y
solidaridad intergeneracional y de género, y articularse en legislaciones, politicas, programas, y
servicios que constituyan sistemas integrados de cuidado (CEPAL, 2014).

Si el cuidado se entiende como un derecho asumido por la colectividad y prestado mediante servicios
gue maximicen la autonomia y el bienestar de las familias y los individuos, con directa competencia
del Estado, surge el desafio de avanzar hacia su reconocimiento e inclusién positiva en las politicas
publicas. Esto implica acciones en al menos tres sentidos: redistribuir, revalorizar y reformular los
cuidados (Pérez Orozco y Amaia, 2011 citado por Batthyany, 2015, p. 10).

Las personas que tienen algun tipo de discapacidad necesitan de un cuidado que es provisto por las
familias, en especial por madres que brindan el apoyo necesario, deben ser respaldadas por el Estado,
para que se cumplan sus derechos y tanto niflos como sus madres puedan desarrollarse plenamente
con dignidad.

La falta de Politicas Publicas de cuidado de personas con discapacidad, desde un enfoque integral y
qgue, promueva el desarrollo de la sociedad para contribuir al drea de estudios. Mostrando asi, que es
el Estado quien debe ser el responsable de que estos derechos se cumplan, fomentando el desarrollo
de las garantias y que se contemplan dentro de los acuerdos internacionales de Derechos Humanos,
de los cuales adhiere nuestro pais, siendo firmante y tratante, bajando a la poblacién a través de
politicas publicas en los distintos niveles de gobierno.

El trabajo de cuidado también es minimizado histéricamente tanto por la sociedad misma como por el
Estado. Trabajo efectuado principalmente por mujeres madres que deben hacerse cargo del cuidado
de sus hijos con discapacidad, que al ser severa generan dependencia en su totalidad y esto conlleva
al limitar la perspectiva de desarrollo personal y profesional, teniendo que renunciar a sus proyectos,
truncados por la imposicién social, toda la carga mental y fisica que conlleva hacerse cargo ante el
incumplimiento y la falta de programas eficientes que puedan permitir el desarrollo plenoy calidad de
vida para los nifios y que a su vez las madres puedan dignificarse.

“La discapacidad como construccion historica, contextual, coyuntural situada en cada espacio
geogrdfico, va adquiriendo de modo puntual conceptos que van generando transformaciones en
los paradigmas del modo de acercarse a ellas. Investigar temas referidos a la discapacidad nos
situa por un lado ante personas con deficiencias en la mayoria de los casos con limitacion fisica,
mental o sensorial y por barreras que la misma sociedad les impone, que presentan en su mayoria
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altos grados de exclusion social, poco acceso a empleo, educacion, accesibilidad a sitios publicos,
entre otras desventajas sociales (Ruffinelli & Garcia, 2018, p. 30).

En el caso de la poblacidon en condicidn de discapacidad, la igualdad de oportunidades, la inclusion,
la participacion, aspectos estrechamente relacionados con la dignidad humana que se materializan en
la libertad de las personas y en su proyecto de vida, son principios que no estdn garantizados
efectivamente. Estas instancias que deberian ser los principales propiciadores de ello, como lo son el
estado, la sociedad y la familia también estdn sujetas a una forma de entender y construir el concepto
que generalmente surge de un discurso de normalidad (Ruffinelli & Garcia, 2018, p. 30).

Esta normalidad se produce en el seno del orden burgués capitalista, un orden claramente desigual
y asimétrico.” (Ruffinelli & Garcia, 2018, p. 30).

El concepto mismo de la discapacidad ha cambiado con el paso de los afios, tratando de definirlo mas
como una condicién entre la persona y su entorno y no como un término que califica al individuo en si
(Sarto Martin& Venegas Renauld, 2009 citado por Ruffinelli& Garcia, 2018). La condicion fisica del
individuo no es necesariamente la que le impide desenvolverse con facilidad dentro de sus actividades
cotidianas, por el contrario, son los factores ambientales y contextuales los que causan dicha condicidn
discapacitante.

Aqui radica la importancia de las Politicas Publicas, ya que estas forman parte de ese entorno externo
al individuo, cuyas disposiciones traducidas en normatividad pudieran generar o atenuar dicha
condicidn (Moreno Anganita, 2010 citado por Ruffinelli& Garcia, 2018).

Migrar del concepto de discapacidad desde el enfoque individualista y reconocer a la persona con
discapacidad como sujeto de derecho vy, por tanto, al acceso a la proteccion social, no sucedié en el
Paraguay sino hasta el afio 2004, luego del consenso de Washington.

Por eso, su tratamiento respecto a la poblacion portadora de discapacidad es de trascendental
importancia, en época de instauracion y necesidad de fortalecimiento de enfoques de derechos
y perspectivas que involucran lo social con protagonismo, tal como en enfoque bio psico social
para el disefio e implementacion de las politicas publicas dirigida a personas con discapacidad”
(Ruffinelli & Garcia, 2018, p. 32).

“En la revision documental realizada en los planes de desarrollo de la Secretaria Técnica de
Planificacion del Desarrollo Econémico y Social que desde su creacion el 6 de marzo de 1962 (Ley
N2 312/62), no registra informacion sobre discapacidad en los planes de desarrollo nacional. Es
asi como fueron revisados los Planes de Desarrollo de los afios 1965, 1967-1968, 1967-1981,
1985-1989, 1989-1990, y en ninguno de ellos directa o indirectamente hace mencion de la
necesidad de atencion a las minorias o diferencias. En cuanto a los Censos Nacionales, realizados
entre los afios 1962, al 2002 fueron, solo el del 1972, no se contempld preguntas vinculadas a la
materia. La produccion de informacion que permita profundizar sobre la misma es limitada, se
puede sefialarse que los primeros conatos de medicion de la discapacidad fueron realizados en
el marco del Censo Nacional de Poblacion y Viviendas del afio 1962 y posteriormente se
efectuaron nuevos intentos en los censos de 1982, 1992, 2002.” (Ruffinelli & Garcia, 2018, p. 33).
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El cuidado en el imaginario social evoca a la figura femenina tan presente en nuestro inconsciente. El
mismo se asume como una funcién natural de las mujeres, propia del género femenino. Es necesaria
una mirada critica para analizar la “feminizacién del cuidado” y encontrar las raices de dicha creencia.

El trabajo productivo ha sido histéricamente liderado por hombres, aunque las mujeres han ido
lentamente realizando este tipo de trabajo y ocupando espacios. En contraposicion, las mujeres han
realizado el trabajo doméstico y de cuidados de manera casi exclusiva.

El andlisis respecto a la situacion de mujeres madres encargadas del cuidado no es algo nuevo, esto se
plantea desde ya la colonizacién europea en nuestro pais y se tiene arraigado cual tradicion Ia
normalizacién de dicha responsabilidad. Sigue la idea de que los hombres serian los encargados
econdmicos del hogar y aunque las mujeres ya también deban salir de los hogares para poder ayudar
al sustento, al llegar al hogar nuevamente se deben encargar de los quehaceres del hogar, sin un poco
de ayuda de su pareja. (OMS y UNICEF, 1978, p. 73).

Todos los seres humanos potencialmente son sujetos de cuidado a lo largo del ciclo de vida: de alli que
pueden también recibirlo personas que, sin ser dependientes, no pueden total o parcialmente cubrir
por si mismos sus necesidades de cuidados; o bien que, en el marco de la desigual divisidn del trabajo
prevaleciente en razén del sistema sexo-género, pueda tratarse de personas activas y que cuentan con
recursos, pero que asumen que otros deben ser los encargados de cuidarlos (CEPAL, 2014).

El trabajo de cuidado puede ser definido como una funcidn social que integra la serie de actividades,
bienes y relaciones destinadas al bienestar cotidiano de las personas y que se desenvuelven en diversos
planos, incluyendo el material, econémico, moral y emocional (CEPAL, 2013; Rico & Robles,2013; 2016;
Batthyany, 2015).

El cuidado puede ser de dos tipos: directo, que implica la prestacién material del mismo, la atencion
de las necesidades fisicas, biolégicas y emocionales de tal forma que hay una transferencia de tiempo
y una interaccién cara a cara entre las personas que otorgan y reciben el cuidado; e indirecto: en el
gue se supervisa y se es responsable de una persona que necesita cuidados, pero no se interactta
directamente (Batthyany, 2015).

El cuidado de nifos con discapacidad severa, es especialmente demandante, ya que en muchos casos,
no hay un prondstico de que vayan a mejorar sus diagndsticos, lo que conlleva a que su cuidado sea
permanente y probablemente de por vida vayan a necesitar atencion y cuidados, es por ello que es
mas necesaria la implementacion de Politicas Publicas que garanticen esto, de manera a que las
madres, puedan desarrollarse como personas y profesionales, muchas veces esto no es asi, ya que
recae sobre ellas la imposicion de cuidado, sin posibilidad de dejar a los nifios en guarderias
especializadas para las demandas especificas(Yantzi et al., 2007. Pp. 48-49 citados en OPS, 2020).

Es por ello que se necesitan politicas de cuidado eficientes, desde un Estado Social de Derechos, que
cumpla su papel de garante y protector de las personas cuidadoras que histéricamente son mujeres,
gue, a su vez, proteja a las personas con discapacidad y pueda brindar atencién integral a todas sus
necesidades.
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El Grupo Impulsor Interinstitucional para la construccidn participativa de una Politica Publica de
Cuidados para el Paraguay(GIPC) entiende al cuidado como el “conjunto de actividades de atenciény
apoyo que son necesarias para lograr el desarrollo y el bienestar fisico y emocional de las personas en
las diferentes etapas de su ciclo de vida; es una responsabilidad que compromete al conjunto de la
sociedad y es un derecho que abarca tres dimensiones basicas: el derecho de todas las personas a
recibir cuidados de calidad; el derecho a elegir en qué momentos cuidar y a contar con alternativas
cuando no es posible cumplir con esta funcién; y el derecho a cuidar en condiciones dignas y con plenos
derechos laborales cuando se realiza esta tarea a cambio de una remuneracion” (GIPC, 2017).

La transversalizacion de género en la construccion de las politicas de cuidado consiste en mostrar
las implicancias de las acciones que se proponen sobre la desigualdad de género, en los procesos y en
los resultados y considerar sus efectos para avanzar hacia la igualdad en el dmbito de la division sexual
del trabajo a través del reconocimiento del valor de ese trabajo y la redistribucion de las
responsabilidades y tiempos dedicados al cuidado (Aguirre & Ferrari, 2014, p. 12).

Para ello es fundamental el papel de los mecanismos gubernamentales encargados de las politicas
de igualdad de género, asi como la participacién de la sociedad civil para permear a todos los actores
involucrados en la politica y tejer alianzas entre organizaciones sociales, actores politicos y Estado
(Aguirre & Ferrari, 2014, p. 12).

La divisién sexual de trabajo se asienta en una concepcidn de la realidad que asigna a los seres
humanos (...) roles y funciones diferenciados segln un sistema sexo/genero caracterizado por un orden
jerdrquico. (Gonzalez Chamorro, 2019).

Es la divisidon sexual del trabajo la que impone entonces dos ldgicas de pensamiento y de accidn
que, al encontrar su contraparte en sistemas de valores femeninos y masculinos, guian las
representaciones y las prdcticas socialmente aceptadas sobre el deber ser (Molina 1995) citado por
(Davila, 2004).

Los estudios sobre la division sexual del trabajo posibilitaron el analisis del porqué las mujeres se
encuentran tradicionalmente vinculadas al espacio doméstico y porqué los hombres estdn mas
vinculados al espacio publico, lo que a su vez configura una identidad femenina en relacién a los valores
del cuidado (hacia procurar el bienestar de los demds), y una identidad masculina relacionada con los

valores de la provisidon (el abastecimiento de los recursos necesarios para la subsistencia)
(Guzman Martinez, 2018).

Es necesario entender los mecanismos de dominacidn existentes se basan en el patriarcado, en
palabras de Carosio se entiende que los feminismos han venido a romper con dichas estructuras para
dar paso a sociedades mds igualitarias y justas, que giran hacia una Democracia inclusiva y de
grupalidad: “a partir del desvelamiento de la construccion social de las identidades sexuadas, el
feminismo elabora una teoria de las relaciones de poder entre los sexos y con una voluntad ética y
politica de denuncia de las deformaciones conceptuales de un discurso hegemodnico basado en la
exclusién e inferiorizacion de la mitad de la especie humana” (Carosio, 2016, pp. 243-256).
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En dicha divisién, las actividades del espacio doméstico han sido considerado mas en términos de
responsabilidad moral y bioldgica, con lo cual, no ha sido reconocido como un “trabajo formal” (como
un trabajo remunerado). A diferencia de las actividades del espacio publico relacionadas con la
provision, que son las que se reconocen en términos de productividad mercantil, con lo que tiene
relacién directa con el intercambio econémico (Guzman Martinez, 2018).

En torno a su cuerpo, un cuerpo que las mas de las veces vive la opresion, la desventaja, se relega a los
intersticios de la exclusién, un cuerpo signado por el capacitismo, que es nombrado, al que se le
impone una etiqueta a través de un diagndstico que define identidades no deseadas, no deseables, no
validas (Marin, 2022).

El lugar social de las mujeres con discapacidad es entonces el de la opresidn, dados los multiples
dispositivos que las atraviesan de conformidad con las intersecciones en las que habitan y las habitan,
para lo que aln estamos en deuda de andlisis, reflexion y posicionamiento en las agendas criticas, de
tal modo que, como lo propone Angelucci (2017)y (Marin, 2022), exponen practicas, simbolos,
instituciones y estructuras en las que, sin su consentimiento, se han configurado y reproducido
significados, roles e identidades sociales de inferioridad. Al respecto, se proponen los feminismos
como fundamento para explicar la relacion género y discapacidad.

Estos plantean la opresion de los cuerpos de las mujeres dado su funcionamiento, vinculando la
complejidad de la situacion social en razén a categorias sociales como la raza, la etnia, la clase social,
“atendiendo a las estructuras de dominacion y discriminacion que conforman el orden social” (Gémez,
2014, p.402;Marin, 2022).

Principalmente, lo que impide el desarrollo pleno de las personas con discapacidad, son las barreras
gue impone la sociedad misma, a través de la discriminacion y no necesariamente la discapacidad que
poseen en si. En el Articulo 1, inciso 2 de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad se expresa que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con las demas” (Naciones Unidas, 2006, p. 4).

Para comprender las distintas etapas de vida que atraviesa una persona con discapacidad y las
necesidades especificas que deben ser cubiertas, en necesario también visibilizar que estas son
dinamicas y tanto ellas como sus entornos se van modificando, es decir, no permanecen estaticas.

Se disponen de tratados, convenios, leyes y derechos en lo que respecta a cuidado y discapacidad,
pero los mismos aln no se materializan en la cotidianeidad y en la mayoria de los casos su
implementacion es escasa. La preguntas que plantean esta investigacion son:

¢Cudl es laimplicancia de las tareas de cuidado de madres cuidadoras de nifios con discapacidad severa
atendidos en un centro de rehabilitacién?

¢Cudles son las caracteristicas sociodemograficas de las madres cuidadoras y sus familias?

¢Coémo se organizan las tareas de cuidado las madres de los nifios con discapacidad severa?
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éCudles son los servicios a los que acceden las madres cuidadoras de nifios con discapacidad severa?

El objetivo general es analizar la implicancia de las tareas de cuidado desde la percepcion de madres
cuidadoras de nifios con discapacidad severa atendidos en un centro de rehabilitacion publico. Y los
especificos:

Caracterizar sociodemograficamente a las madres cuidadoras y sus familias.
Describir la organizacién de las tareas de cuidado las madres de los nifios con discapacidad severa.

Identificar los servicios de cuidado a los que acceden las madres de los/as nifios/as con discapacidad
severa.

MATERIALES Y METODOS

La investigacion fue de tipo no experimental, con enfoque cualitativo de disefio observacional. La
investigacion cualitativa utiliza técnicas para recolectar datos, como la observacion no estructurada,
entrevistas abiertas, revision de documentos, discusiéon en grupo, evaluacién de experiencias
personales, registro de historias de vida, e interaccidn e introspeccidon con grupos o comunidades
(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014, pp. 12-21).

Mujeres madres de nifios con discapacidad severa que recibieron atencién en la Secretaria Nacional
de Personas con Discapacidad SENADIS en el drea de Estimulacidon Temprana entre los meses de agosto
y setiembre del afo 2022. La poblacion estuvo constituida por mujeres madres, pero la instituciéon no
estd organizada segun estos criterios, sin embargo, tienen un total de 128.356 usuarios a la fecha de
setiembre 2022 que asisten a los servicios con los que cuenta el centro. En cuanto a la muestra fueron
seleccionadas cinco mujeres madres de nifios con discapacidad severa que acudieron a la Secretaria
Nacional de Personas con Discapacidad SENADIS dentro del drea de Estimulacion Temprana donde son
participes tanto nifios, nifias como las madres y padres.En cuanto a los Criterios de Inclusion:

Mujeres madres de nifios con discapacidad severa en un rango de edad de 25 a 40 afios, por
encontrarse dentro de la Poblacién Econémica Activa (PEA).

El rango de edad de los nifos se considera entre los 1y 4 afios de edad, ya que es la etapa donde por
lo general inicia la inserciéon en el sistema educativo.

La técnica utilizada fue la entrevista, ya que permitio la obtencion de informacion detallada y ordenada
con el fin de comprender la perspectiva de las madres cuidadoras y sus multiples quehaceres,
visibilizando asi la realidad sobre las principales labores de que el cuidado de los nifios con discapacidad
recae sobre ellas.

El instrumento utilizado fue una guia de preguntas de elaboracidn propia a partir de los objetivos de
la investigacidon, donde se tuvo en cuenta las categorias a ser analizadas:

-Realidad sociodemografica de las madres y sus familias,
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-Tareas y distribucion de cuidados y labores domésticas,
-Los centros a los que acuden los nifios para recibir atencién y rehabilitacion.

- Servicios de cuidado a los que accedieron

RESULTADOS

En este apartado, se presentan los datos recolectados a través de las entrevistas, la informacién
emergente permite describir como las mujeres madres cuidadoras cuyos hijos reciben tratamiento en
SENADIS se ven afectadas en su cotidiano por la labor del cuidado y el tiempo que implica cumplir con
dicho rol.

El rango de edad de las mujeres oscila entre 25 a 40 afios, edad en la que pueden profesionalizarse,
aunque solo una de ellas cursaba estudios terciarios, exponiéndose lo que implica esta sobrecarga para
ellas (OPS, 2020) El cuidado representa una tarea de tiempo completo en el que las mujeres deben
renunciar a sus labores por fuera del hogar, dedicando su total atencién a sus nifios. “Trabajaba en un
consultorio odontolégico, tuve que salir de mi trabajo, dejé de lado todo para cuidarle a él porque todo
lo que requiere es dificil, desde que nacié.” (M3)

De las cinco madres entrevistadas dos de ellas residen en casa de sus padres lo que las vuelve alin mas
dependientes. “Vendo cosas por internet, pero dependo de mis padres, me ayudan econdmicamente”
(M2) las otras tres madres residen en casa propia. “Tiene una habitacidn, una sala, bafio y comedorcito,
una casita que no es grande” M1.

Todas son madres no solo de un nifio o nifia, tienen entre 2 a 3 hijos, y se dedican casi con exclusividad
a la maternidad. Lo que implica mas sobrecarga de trabajo tanto fisicas como emocionales (Carosio,
2016) ya que se encuentran inmersas en sus cuidados “Todo el dia, 24/7” (M4) refiriéndose al tiempo
gue dedica al cuidado de su hijo con discapacidad.

El trabajo de cuidado recae socialmente como una labor exclusiva aplicada a las mujeres que
principalmente deben abocarse al hogar, al cuidado y a los hijos por lo que esta caracterizacidn orienta
hacia que los hombres son encargados del trabajo productivo y proveer de sustento. (Adasu, 2014)
“Me dedico solo a cuidarla las 24hs”.

La divisién sexual del trabajo menciona que el condicionamiento hacia las mujeres les determina a
cumplir el rol de cuidado abandonando su crecimiento personal y profesional dedicdndose asi
exclusivamente al cuidado del hogar, teniendo como Unica ayuda nuevamente a una persona del sexo
femenino, en este caso la madre (Ruffinelli, et al., 2021).

La discapacidad en el amplio concepto se subdivide en categorias, algunas de ellas condicionan
severamente la dependencia hacia otras personas para el cumplimiento de sus necesidades, tanto
fisicas y emocionales, por tal conlleva a gastos para satisfacerlas. (OPS, 2020).
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“Tiene 3 afos, PCl la falta de oxigeno le afecto a él la parte motriz, es su diagndstico, necesita ayuda
para todo, no camina, no puede agarrar cuchara y esas cosas, todo lo que haga requiere de ayuda. Yo
tengo 35 afios” (M3)

La lucha por profesionalizarse y obtener salida laboral va en aumento debido a que las mujeres buscan
su independencia, exigen su lugar y buscan romper esta estructura de subordinacién, las motiva a
desvincularse del rol de cuidado impuesto culturalmente y a su vez evitar la dependencia econémica
hacia la pareja(OPS, 2020, pp. 18-19) “Estoy estudiando, pero todavia no terminé, estudio para agente
penitenciario” (M4).

La labor del cuidado conlleva una gran responsabilidad que refiere a lo emocional, fisico y econémico,
teniendo en cuenta que hay necesidades materiales que deben ser atendidas se complica aun mas
para las madres poder tener un empleo estable para lograr satisfacer las mismas. (Batthyany, 2015)
“Si, trabajo para una empresa privada” (M5).

El cuidado de una persona con discapacidad requiere de atenciones tanto fisicas como emocionales
generando dependencia, lo que deriva a un aislamiento por parte de la cuidadora en este caso la madre
gue se dedica netamente a la atencién y contencién del hijo (OPS, 2020)."Yo no le dejo, si salgo un
ratito se queda con su pap4, pero raras veces y si tengo que salir le llevo, pero si no solo con su papa.
No le dejo con nadie" (M1).

El cuidado es un trabajo de tiempo completo. (Ruffinelli, et al., 2021)Segun lo mencionado por parte
de nuestras entrevistadas, dos de ellas no reciben ayuda alguna para poder cumplir con las actividades
domeésticas, que permitan el acondicionamiento para la tarea de cuidado “Hago de todo, cocino, lavo
plancho limpio” (M1)

Una de ellas se encarga de la limpieza luego de su llegada del trabajo cumpliendo asi una doble jornada
laboral, ya que debe trabajar por fuera de su hogar y luego encargarse de las cosas en su casa al
retornar. “No cuento con ayuda doméstica, realizo estas tareas yo misma” M4

Y otras dos periddicamente cuentan con apoyo familiar que es nuevamente del sexo femenino, “Me
ayuda mi tia” (M2)

Se puede determinar que la labor del cuidado la debe realizar una mujer sea o no parte del entorno
familiar, por lo general no suele ser remunerado, mds bien como un apoyo. (Ruffinelli et al., 2021) “Me
ayuda mi tia, viene lunes, miércoles y viernes, hace la comida para el dia siguiente y esas cosas” (M2).
Se confirma la premisa de que las mujeres estan determinadas a apoyarse entre si."Se queda con mi
mama" (M4).

Estd normalizado que las mujeres deban realizar "doble jornada" ya que las mismas se encargan del
cuidado y aseo del hogar luego de cumplir su propia jornada laboral, sin importar el cansancio que esto
conlleva. (Ruffinelli, y otros, 2021) “No cuento con ayuda doméstica, realizo estas tareas yo misma a
la noche después de llegar del trabajo. O si mi mama tiene tiempo lo hace, ya que la criatura es muy
dependiente” (M5).
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Las personas con discapacidad deben gozar de participaciéon plenay efectiva en la sociedad en igualdad
de condiciones, evitando asi la discriminacién (Naciones Unidas, 2006) por lo tanto se debe garantizar
el cumplimiento de sus Derechos. Las cinco mujeres acuden con sus hijos a SENADIS al area de
Estimulacién Temprana.

Sobre los tratamientos realizados una madre acude con su nifio tanto a SENADIS y realiza a su vez
Fisioterapia de manera particular “En SENADIS no mas y de forma particular hace fisioterapia” (M3).

Otra madre esta aguardando el niflo pueda ser aceptado para realizar sus consultas en el Hospital
Pediatrico Acosta Nu, “Estamos en lista de espera de Acosta Nu para consultas y tratamiento que acé
no hay.” (M2)

A suvez dos de ellas cuentan con asistencia externa a SENADIS. "Realizamos el tratamiento en SENADIS
y en IPS; Fundacién Down Paraguay nos apoya, donde hacemos actividades recreativas como las
Olimpiadas Especiales. Actividades extramuros" (M5) "Aquiy en el Acosta Nu; también con la genetista
cerca del Hospital del Traumay en Acosta Nu Traumatologia, Infectologia, Neurologia y Pediatra. (M4).

Se debe normalizar la igualdad de oportunidades en todos los ambitos para la vida plena de las
personas con discapacidad, pero tomando en cuenta el orden capitalista burgués donde claramente
se logra dimensionar la brecha social existente (Ruffinelli& Garcia, 2018). “Ahora tiene que hacerse un
estudio que no recuerdo su nombre y tiene un costo de 12.950.000 carisimo es” (M4)

Estos Derechos no son cumplidos y existe una evidente falencia ante las necesidades que los nifios con
discapacidad requieren. “Microarrai se llama, no hay en hospital publicos, hay una fundacién que
ayuda es DIBEN y nos va cubrir la mitad. (M4).

Las mujeres y sus familias deben absorber los elevados costos de estudios que deben realizarse los
nifios, “Tiene que hacerse resonancia el mas accesible esta 2.020.000 Gs. Y es muy dificil todo nuestro
pais no esta preparado para esto y hay gente que no puede” (M3).

Las barreras econdmicas son el principal impedimento a una garantia de mejor calidad de vida paralas
personas con discapacidad (OPS, 2020) “En la familia misma absorbemos los gastos de tratamiento y
rehabilitacion.” (M5).

CONCLUSIONES

Esta investigacion nos permite describir como las mujeres madres cuidadoras de nifios con
discapacidad severa se ven afectadas en su cotidiano a raiz de las tareas de cuidado y como les genera
una codependencia que les impide realizarse profesional y personalmente, recayendo toda la labor
sobre estas. Ya que en el imaginario social aun se concibe a la mujer como abnegada cuidadora que
sin protestas realiza la funcién de proveer el cuidado y es alli donde el capitalismo realiza su alianza
con el patriarcado, donde rige el libre mercado que utiliza los cuerpos de las mujeres a su beneficio y
sienta las bases de la sociedad de esta manera. (Marin, 2022)
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Las mujeres que acuden al servicio de Rehabilitacién en SENADIS son madres de dos o mas hijos.
“Tiene un hermano mayor.” (M5) Lo que implica para ellas una mayor recarga de trabajo en sus
hogares (Ruffinelli, et al., 2021), ya que no solo deben hacerse cargo de sus hijos con discapacidad,
sino que deben ver por los cuidados de sus demas hijos también.

La organizacion de las tareas de cuidado en su mayoria es realizada por las mujeres: “24/7 todo el
tiempo” (M3) explicando la cantidad de tiempo que dedica al cuidado de su hijo con Discapacidad. En
el caso de que reciban ayuda, es nuevamente otra mujer la que realiza la tarea ya sea de cuidado o
doméstica de limpieza principalmente: “Mi tia, porque como tengo 3 criaturas tuve que buscarle a mi
tia” (M3) “Se queda con mi mama.” (M4) explicando que si tiene que hacer alguna actividad le deja a
su nifio con Discapacidad para que le ayude en el cuidado, pero no todas reciben ayuda doméstica:
“Hago de todo, cocino, lavo plancho limpio” (M1) y recae sobre ellas esta pesada sobre carga laboral
que emerge del concepto de “divisién sexual del trabajo” (Gonzalez Chamorro, 2019) que atribuye a

las mujeres toda la responsabilidad de proveer el cuidado.

En todos los casos, son las madres las encargadas del cuidado de los nifios con discapacidad casi a
tiempo completo, cubriendo necesidades como la asistencia al servicio de rehabilitaciéon en el Centro
Estatal mencionado. “En colectivo nos movemos, solos él y yo” (M1).

Ninguna madre tiene acceso a guarderias especializadas donde puedan dejar a los nifios que por tener
una Discapacidad requieren de una atencién integral con respecto a cuidados. La discapacidad en si no
deberia ser un impedimento para cuidar o ser cuidado, son la sociedad y el Estado los responsables de
garantizar este acceso. (Naciones Unidas, 2006)

A su vez, ninguna recibe apoyo para costear los tratamientos o estudios que son de precios muy
elevados, absorbiendo las familias de las mujeres todo el gasto que implica.“Nada, en SENADIS
medicamentos lo que tienen, en casa, costeamos nosotros” (M2) Y nuevamente la familia se encarga
de lo necesario para que el nifio este cdmodo; “Si, tiene su cama de hospital, oxigeno, aspirador, una
canilla también. Pusimos todo lo que necesita.”(M2)

Se afianza una perspectiva de focalizacién del sistema de Salud con enfoque Neoliberal (Ruffinelli &
Garcia, Politicas publicas y discapacidad en el Paraguay. Origen y evolucién 1970 al 2006, 2018), donde
las personas deben pasar meses en listas de espera para recibir rehabilitacion, tampoco hay centros
de cuidado integral, para cumplir con la necesidad de una atencion especializada para estos nifios, para
gue las madres puedan realizar labores por fuera de sus hogares como estudiar, prepararse y realizarse
de manera profesional.

Es por ello que se hace imperante que en nuestro pais se implementen las Politicas Publicas de Cuidado
para avanzar a una sociedad mas justa e igualitaria con los nifios con Discapacidad y sus madres
cuidadoras, Paraguay ha ratificado su compromiso en la Convencidn Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006, p. 2) siendo los Estados garantes de su
cumplimiento.

Se realiza el andlisis desde los primeros registros existentes y en coincidencia con la creacién de la
Convencion en el afio 2006, los datos revelan la misma situacién que hace casi 20 afos atras: no existen
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Politicas Publicas para las personas con discapacidad (Ruffinelli & Garcia, Politicas publicas y
discapacidad en el Paraguay. Origen y evolucién 1970 al 2006, 2018)
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