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TRAYECTORIAS BIOGRAFICAS DE DISCAPACIDAD:
MATERNIDADES Y PATERNIDADES

Scharagrodsky, Carina Judith

Universidad Nacional de La Plata. Facultad de Humanidades. Argentina

RESUMEN

Este trabajo se desprende de la Tesis: “Representaciones sociales
sobre discapacidad/es y trabajo: articulaciones y transformacio-
nes”. Direccion: Dra. Muiiiz Terra. Codireccion: Dra. Palacios (Doc-
torado en Ciencias Sociales. UNLP, defendida en 2017). El problema
de investigacion consistié en analizar las representaciones sociales
(RS) sobre discapacidad y trabajo de las PCD, sus articulaciones y
las transformaciones que las inclusiones en un empleo competitivo
formal publico promovieron en dichas representaciones. El enfoque
metodoldgico utilizado fue cualitativo. La técnica de recoleccion de
informacion priorizada la entrevista biografica, complementada con
el andlisis de documentos, entrevista a informante clave y obser-
vacion participante. Constituyd un estudio diacronico retrospectivo
de caso basado en treinta entrevistas biograficas de PCD incluidas
en Vialidad provincial en 2010 por el “SeCLaS”. Se analizaron las
RS sobre discapacidad y trabajo en el marco de las trayectorias
biogréficas de discapacidad y laborales del colectivo estudiado. Nos
centraremos en las primeras, enfocandonos en el transito por las
maternidades/paternidades. Las maternidades constituyen un hito
en la trayectoria de discapacidad de las mujeres entrevistadas que
pone en tension las RS de los modelos Rehabilitador y Social (Pa-
lacios, 2008) reforzando sentidos modernos. No asi respecto de las
paternidades en los hombres entrevistados, aspecto a investigar en
futuros trabajos.
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ABSTRACT

BIOGRAPHICAL TRAJECTORIES OF DISABILITY: MATERNITY AND
PATERNITY

This article is derived from the Thesis: “Social representations on
disability and work: articulations and transformations”. Director:
Dra. Mufiz Terra. Codirection: Dr. Palacios (PHD in Social Scien-
ces, UNLP, defended in 2017). The research problem consisted of
analyzing the social representations (SR) on disability and work of
the PWD, their articulations and the transformations that the in-
clusions in a competitive public formal employment promoted in
those representations. The methodological approach used was
qualitative. The information collection technique prioritized the bio-
graphical interview, complemented with the analysis of documents,
interview with key informant and participant observation. It was a
retrospective diachronic study of a case based on thirty biographi-
cal interviews of PWD included in Vialidad in 2010 by “SeCLaS”.
The SR on disability and work were analyzed in the framework of

the biographical trajectories of disability and work of the studied
group. We will focus on the first trajectory, focusing on the transit
through maternity /paternity. The maternities constitute a milestone
in the disability trajectory of the interviewed women, which shows
the dispute between the SR of the Rehabilitation and Social models
(Palacios, 2008) by reinforcing modern meanings. In the case of
paternity in the interviewed men, this does not happen, aspect to
investigate in future work.
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Introduccion

El presente trabajo se desprende de la Tesis Doctoral denominada
“Representaciones sociales sobre discapacidad/es y trabajo: arti-
culaciones y transformaciones”, dirigida por la Dra Leticia Mufiz
Terra'y Codirigida por la Dra. Agustina Palacios (Doctorado en Cien-
cias Sociales. FaHCE, UNLP, defendida en 2017). El problema de
investigacion planteado consistio en analizar las representaciones
sociales (RS) sobre discapacidad y trabajo de las personas con dis-
capacidad (PCD), sus articulaciones y las transformaciones que las
inclusiones en un empleo competitivo formal publico promovieron
en dichas representaciones. Para abordar este problema se analizd
el caso de las PCD incluidas en Vialidad en 2010, en el marco de la
politica publica de promocién de empleo “SeCLaS” (2010-2015) del
Ministerio de Trabajo de la provincia de Buenos Aires.

Los principales interrogantes que guiaron la mencionada investiga-
cién fueron los siguientes: ;Cudles eran las RS sobre discapacidad
y sobre trabajo que circulaban entre las PCD incluidas por el “Se-
CLaS” en Vialidad (2010-2015)? ¢Cémo se articulaban dichas re-
presentaciones en relacion a las trayectorias biograficas (laborales
y de discapacidad) de dichas personas? ;Como podrian explicarse
las relaciones/tensiones entre las mismas? ;De qué manera/s las
inclusiones laborales de PCD en sus primeros empleos competiti-
vos formales, en el marco de una politica publica de empleo “Se-
CLaS” (2010-2015), promovian o no transformaciones en las RS
sobre discapacidad y trabajo de las propias PCD? ;Como se produ-
cian dichas transformaciones?

Para responder a estas preguntas nos propusimos en primer lu-
gar identificar las RS sobre discapacidad en el marco de las tra-
yectorias biograficas (laborales y de discapacidad) de las PCD que
fueron incluidas por el SeCLaS en Vialidad en mayo de 2010. En
segundo lugar, aprehender las RS sobre trabajo en el mismo marco
mencionado anteriormente. En tercer lugar nos planteamos estu-
diar las articulaciones entre las RS sobre discapacidad y las RS
sobre trabajo identificadas. Y finalmente nos propusimos analizar
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las transformaciones, si las hubo, que las inclusiones en un empleo
competitivo formal publico en Vialidad promovieron en dichas RS
para las PCD entrevistadas.

El enfoque metodoldgico utilizado fue cualitativo. La técnica de
recoleccion de informacion privilegiada en los estudios sobre RS
y particularmente en este estudio fue la entrevista biografica,
complementada con el analisis de documentos, entrevista a infor-
mante clave y la observacion participante. Se tratd de un estudio
diacronico retrospectivo de caso basado en treinta (30) entrevistas
biograficas que permitieron analizar las RS sobre discapacidad y
trabajo en el marco de las trayectorias biograficas (de discapacidad
y laborales respectivamente) del colectivo estudiado, recuperando
sus significados a partir del presente y mirando hacia el pasado.
En esta oportunidad nos centraremos en las trayectorias biografi-
cas de discapacidad de las personas entrevistadas, particularmen-
te su transito por el momento analitico de la familia exogamica,
analizando las relaciones entre las RS sobre Discapacidad y las RS
en torno a las maternidades/paternidades.

1. Discapacidad, RS y modelos

La categoria discapacidad es una construccion social historica-
mente situada que admite distintas representaciones. Palacios
(2008) sistematiza tres modelos de discapacidad histéricamente
contextualizados: el Modelo de Prescindencia, el Modelo Médico
Rehabilitador y el Modelo Social.

Realizando una breve resefia, situamos al Modelo de Prescindencia
que postula la innecesariedad de las personas con discapacidad
para la sociedad. En esta linea de pensamiento, practicas como el
infanticidio, la marginacion y el encierro, apartan de la escena so-
cial a las personas con discapacidad, produciendo un ocultamiento
extremo (eliminacion metaférica y real) de las mismas. Recordemos
que la Unica excepcion al ocultamiento de las PCD lo constituia su
irrupcion en un rol de entretenimiento como figuras de atracciones
circenses o bufones de la corte (Fainblum, 2008).

Para el Modelo Médico Rehabilitador, las PCD pueden tener algo
que aportar a la sociedad pero en la medida en que sean rehabilita-
das o normalizadas. Este contexto resulta fértil para la proliferacion
de instituciones enmarcadas en los discursos médico y pedagdgico
destinadas a tales fines, separando nuevamente a dichas personas
del mundo “visiblemente” social.

Los modelos anteriormente presentados construyen RS sobre dis-
capacidad en torno a un “cuerpo discapacitado” ilegitimo, deficita-
rio, imperfecto, antiestético y rechazable (Ferreira, 2010; Ferrante
& Ferreira, 2011; Ferrante, 2016). Corporalidad que se distingue
de una normatividad deseable: el ideal del “cuerpo sano-bello o el
cuerpo capaz”, capaz de gestar y cuidar a un/a hijo/a, vale decir: un
cuerpo fértil. EI “cuerpo discapacitado” entonces esta condenado
a la infertilidad y al ocultamiento en sus distintos matices que van
desde la extincion hasta la segregacion.

Por el contrario, el Modelo Social nace apuntalando la filosofia del
movimiento de vida independiente (MVI) para las PCD (Madrid Pé-
rez, 2013), promoviendo el enfoque de derechos humanos y la in-
clusion social. Esto significa la visibilizacion de las PCD en la esce-
na social, a partir de su participacion politica como ciudadanos/as
en la conquista y ejercicio de derechos (Victoria Maldonado, 2013),

conjuntamente con otros colectivos sociales. La visibilizacion de
las PCD también implica abordar sexualidades, construcciones de
género, maternidades/paternidades.

El modelo social acentda la heterogeneidad existente al interior del
universo de las PCD y fundamentalmente las potencialidades de las
mismas, siempre en relacion a la Sociedad dado que en esta dltima
radican los aspectos “discapacitantes”.

2. Discapacidad, género y descendencia

Dada la heterogeneidad del colectivo abordado, al explorar las tra-
yectorias biograficas de discapacidad de las PCD entrevistadas,
nos encontramos con multiples situaciones vinculadas a la des-
cendencia.

De las 30 PCD entrevistadas, dieciséis (16) personas no tenian hi-
jos/as (doce (12) varones y cuatro (4) mujeres) y las catorce (14)
restantes si los tienen (nueve (9) varones y cinco (5) mujeres). Entre
las personas que tienen descendencia hay tres (3) situaciones de
hijos/as con discapacidad y una (1) potencialmente hereditaria pero
de expresion aun desconocida.

Cabe destacar que mltiples expectativas normativas asociadas al
género quedan suspendidas frente a los estereotipos de la disca-
pacidad. “La mirada médica hegemonica de la discapacidad, sedi-
mentada en la percepcion social, reduce el cuerpo discapacitado a
un cuerpo asexuado (Ferrante, 2016:113)”. Para las PCD, esto com-
promete la posicidon de un otro significativo del exogrupo para for-
mar una pareja y fundamentalmente las posiciones de maternidad/
paternidad. Ademas, la imputacion de heteronomia las confronta
con la idea de imposibilidad de cuidar/criar hijos/as.

“La discapacidad me ha hecho replantear muchas cosas, de mis
aspiraciones economicas, de mis aspiraciones sentimentales, de
todo”. (E4).

Entre las PCD que no tienen descendencia, algunas fantasean con
tenerla:

“Me imagino con hijos y un auto”. (E24).

Mientras otras cuestionan la secuencia del “deber ser” occidental,
esperable para cualquier trayectoria vital: formar una pareja de ma-
triz heterosexual, casarse y tener hijos/as:

“Soy medio peculiar yo, no tengo una fantasia, no me encierro en el
pensamiento de decir “vamos a formar una familia” como supues-
tamente tiene que ser. No pienso mucho en eso”. (E10).

Otras personas le expresan a terceros su autoexclusion de la ma-
ternidad centrada en un argumento utilizado por el saber biomédico
que consiste en el riesgo del “producto”. Cruz Pérez (2014) en su
trabajo sobre los mitos de la maternidad en mujeres con discapaci-
dad, sefiala que los profesionales de salud despliegan la autoridad
que les da el saber especializado para influir en sus decision y utili-
zan argumentos que van desde apelar a los riesgos para la viday la
salud de ellas y los productos, hasta sanciones morales al traer al
mundo a alguien a quien no podran atender o que a la larga, tendra
que hacerse cargo de su propia madre.

Al respecto ejemplifica una de las informantes claves de Vialidad:
“Otro ejemplo es el de P. (E27), le falta la manito. Ella no quiere
tener un hijo hasta que no esté segura de que a su hijo no le va
a pasar lo mismo. Yo creo que fue por los anticonceptivos que se
usaban en ese tiempo. Hay muchos casos similares”.
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En la estructura de una familia exogamica en sus mdltiples varian-
tes, las maternidades y paternidades implican un posicionamiento
subjetivo frente al advenimiento de un/a hijo/a que instala nuevas
configuraciones relacionales entre sus protagonistas. En la biogra-
fia de las personas, dicho evento puede ser significado de muchas
maneras y reviste gran complejidad.

En relacion a la trayectoria biografica de las mujeres con discapa-
cidad y descendencia que fueron entrevistadas, las maternidades
constituyeron circunstancias vitales en torno a las construcciones
de género (Scott, 1990) que mostraron la puja de sentidos entre las
limitaciones y las potencialidades. Dichas circunstancias se cons-
tituyeron como oportunidad privilegiada para resignificar la propia
discapacidad. En este sentido, “el ejercicio de los roles tradicio-
nales de género, que podrian ser interpretados como un modo de
dominacion, en el caso de las personas con discapacidad genera
espacios de autonomia, derivados de la puesta en cuestion de la
norma médica que define la discapacidad como cuerpos tributarios
de asistencia médica y social (Ferrante, 2016:117).

Por un lado, las mujeres entrevistadas refirieron situaciones en las
que inicialmente la discapacidad complejizo el desenvolvimiento
de actividades cotidianas vinculadas al rol generizado de “cuida-
dora” de su hijo/a. En este sentido, Attardo (2011) cuestiona los
mitos y estereotipos de género que refuerzan el rol de las mujeres
como las unicas calificadas para cuidar y criar a nifios/as a partir
de la naturalizacion de las tareas domésticas como privativas de
las mujeres. “Aunque la creatividad de los movimientos es infini-
ta, existen pautas sociales que marcan cuales son los posibles.
Tal limitacion repercute en las maneras de pensarse a si mismos
y al entorno” (Venturiello, 2013:15). No obstante, dichas mujeres
desarrollaron estrategias particulares que posibilitaron progresiva-
mente su desempefio.

A continuacion citamos el ejemplo de dos mujeres con dificultades
motoras en uno de sus brazos que relataron cémo cargaban a sus
bebés y les cambiaban los pafales exitosamente, ante las miradas
habilitantes o inhabilitantes de sus comparieros. Otro ejemplo es el
de una mujer con una disminucion visual que relata la creacion de
estrategias de orientacion en su hogar para el desempefio de las
tareas domésticas, criando a sus tres hijos sin colaboracion alguna.
“Yo cuidé a mi hija, la tuve siempre en brazos. “Deja que voy yo”
me decia mi ex pero yo le decia: “yo puedo cuidarla” y podia”. (E7).
“No es facil cuando te dicen vos sos discapacitada ;Como los vas a
criar? Asi que lo que mds te conviene es irte y dejdrmelos... Andd a
tu casa que si te extrario te voy a buscar y sino te doy algo para que
los chicos puedan ir a visitarte a vos sola en el fondo de tu mama
¢ Te parece que no me subestimaron la inteligencia?”. (E2).

Cabe aclarar que la ultima vifieta corresponde a una PCD que pre-
senta una discapacidad visual. Dicha mujer hace referencia a la im-
portancia que adquirio para ella el orden de los objetos en su casa:
“....no me ayudes porque yo voy a saber exactamente donde lo
dejé. Si me mueven algo de lugar ya no lo encuentro mds. De ahi
yo empecé sin darme cuenta. Se me caia una aguja aca y te puedo
asegurar yo me agachaba y la agarraba...” (E2).

Por otro lado, la maternidad constituyd un hito en la trayectoria de
discapacidad de las mujeres entrevistadas. Dicho evento resulto
convocante para repensar la discapacidad en relacion a un otro

en posicion de “hijo/a”. Posicion vincular de asimetria irreversible,
cuya demanda resulta voraz e interminable.

“Con el problema que vos tenés, ser mama te va a hacer ser mas
fuerte y lo tuyo va a quedar atras. El dia que vos le dejes de prestar
tanta importancia a eso y tengas otra cosa mds importante va a ser
mads llevadera la enfermedad. No se equivoco el Dr., pero cuando
fui a decirle que queria tener otro me dijo: no, te dije una”. (E18).
La idealizacion que conllevan los mitos de la maternidad en nues-
tras sociedades occidentales y patriarcales modernas (Fernandez,
1993) muestra un contrapunto para las mujeres con discapacidad
bajo la suposicion del primado de las “imposibilidades propias de
la discapacidad”. La limitacion se construye en tanto imposibilidad
como argumento provisto por el otro y portado por el propio sujeto
que, en algunos casos puede desafiarla, sorprender y sorprenderse.
“La verdad es que la que me hizo aprender que no soy discapaci-
tada es mi hija. Ella me decia todo el tiempo: mama levantate que
aca estoy yo. Me lo hace ver todo el tiempo... Me sorprendi de mi
misma. De las cosas que si podia hacer”. (E7).

Segun refieren las mujeres entrevistadas que han sido madres, la
maternidad las convocd a resignificar su situacion y condicion de
discapacidad (Ferrante & Ferreira, 2011). Como hemos planteado
anteriormente, las demandas cotidianas que implican el desem-
pefo de dicho rol (tefiido de expectativas generizadas que se tra-
ducen en desigualdades) promueven el desarrollo de estrategias
para poder habitarlo de muchas maneras posibles, deslizando la
discapacidad desde el obstaculo a la “sorpresa de lo posible”. Las
RS sobre discapacidad construidas desde la propia vivencia de es-
tas mujeres en torno a la sorpresa de lo posible, desempefian un
papel indiscutible en la orientacion y la reorientacion de las prac-
ticas sociales (Jodelet, 1986) reconfigurando saberes y practicas
alternativos en las relaciones sociales.

De las catorce (14) personas que combinan las variables discapa-
cidad y descendencia, la mayoria (nueve (9)) son varones. En rela-
cion a la trayectoria biografica de los hombres con discapacidad y
descendencia que fueron entrevistados, los mismos no manifiestan
de manera explicita la paternidad como nudo critico en sus trayec-
torias de discapacidad.

Destacamos una situacion en la que el padre se hace cargo de su
hijo frente al abandono de la madre.

“Cuando a mi me echaron, la empresa esa quebro al mes y medio
y los chicos entraron para Vialidad. No eran discapacitados. Pero
yo en ningun momento decia nada. Yo me lo guardaba. No sé por
qué. Yo porque sentia que podia hacer cosas...En ese tiempo ya
tenia un hijo (se angustia). La mama esta aparte hace 10 afios. El
nene va a quinto grado. Juega al futbol, es pincha rata a morir. Y le
dicen la bruja... El se va solo a la escuela, yo lo acompario al micro
y vengo”. (E26).

Este relato pone en evidencia una manera de ocupar el rol de cui-
dador, rol que como hemos mencionado anteriormente se encuen-
tra fuertemente generizado en nuestras sociedades bajo la respon-
sabilidad aparentemente exclusiva de las mujeres.

Hacia el interior del universo heterogéneo de la discapacidad, las
PCD entrevistadas manifestaron una mayor empatia con alterida-
des que comparten su situacion a partir de elaboraciones de sus
propias vivencias. Dentro del grupo de PCD entrevistadas encontra-
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mos maternidades/paternidades de hijos/as con discapacidad que
impulsan la vida cotidiana de todos/as sus integrantes, habilitando
practicas alternativas posibles.

“Todo esto me hace demostrarle a mi hija que si algun dia le pasa
algo y si va a padecer lo mismo que yo, se puede. El tener un hijo
hace que uno diga, vamos. Si mafiana mi hija llora por el mismo
dolor que tengo yo, yo la voy a entender. Y si las posibilidades que
tengo son altas, también las posibilidades son altas de demostrarle
que se puede sequir la vida con total naturalidad, mas con las cosas
que hay hoy en dia”. (E18).

Conclusion

Las maternidades constituyen un hito en la trayectoria de discapa-
cidad de las mujeres con discapacidad entrevistadas y muestran un
contrapunto que pone en tension las RS de la discapacidad como
“limitacion” con lo “sorprendente de sus posibilidades”, expre-
sando de esta manera las tensiones existentes entre las RS sobre
discapacidad que se encuentran en la base de los modelos Reha-
bilitador y Social (Palacios, 2008). El precio por superar el estigma
(Goffman, 1960) de la discapacidad pareceria ser el refuerzo de
sentidos modernos de idealizacion en torno a la maternidad. Vale
decir que dar cuenta de la propia situacion de discapacidad desde
la funcidn parental frente a un/a hijo/a, puede configurarse como un
hito o nudo critico en la trayectoria de discapacidad. Aunque ejercer
dicha funcién muchas veces constituya una reproduccion de la ma-
triz heteronormativa de género, indudablemente resulta una ruptu-
ra del estigma para las PCD. Dicho momento constituye entonces
una condicion de posibilidad para resignificar las propias RS sobre
discapacidad construidas hasta alli y dar lugar a nuevos conteni-
dos representacionales. Las transformaciones de las RS pueden
reorientar las practicas sociales en la vida cotidiana. Esto se pone
en evidencia a través de las estrategias alternativas disefiadas por
las propias PCD para habitar roles como el de “cuidador/a” en la
estructura familiar. Sin embargo, esto se expresa con menor clari-
dad respecto de las paternidades en los hombres con discapacidad
entrevistados, aspecto que seria interesante investigar en futuros
trabajos.

NOTAS

(1)Entendemos la categoria “género” siguiendo a Scott (1990) como ele-
mento constitutivo de las relaciones sociales basadas en las diferencias
que distinguen los sexos. El género es una forma primaria de relaciones
significantes de poder. Para la autora, la dicotomia hombre/muijer es, mas
que una realidad bioldgica, una realidad simbdlica o cultural y se refuerza
por el hecho de que casi todas las sociedades hablan y piensan binaria-
mente y asi elaboran sus representaciones. En nuestro pais podemos citar
varias autoras que cuentan con vastas producciones en temas de género.
Mencionamos a Eva Giverti, Ana Maria Fernandez, Dora Barrancos, Diana
Maffia, Maria Luisa Femeninas entre otras.
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