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Buenos Aires, 13 de abril de 2024

Oficina del Alto Comisionado en Derechos Humanos (OACNUDH)

Naciones Unidas, Suiza

Ref.: contribucién al estudio sobre los cuidados y el apoyo, de conformidad con la
resolucién 54/6 del Consejo de Derechos Humanos

De nuestra mayor consideracion,

Desde el Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS), nos dirigimos a la OACNUDH con
el objetivo de presentar informacion para la elaboracién del estudio sobre los cuidados y el apoyo de
conformidad con la resolucion 54/6 del Consejo de Derechos Humanos.

El CELS es una organizacion de la sociedad civil argentina que trabaja para la promocion y
proteccion de los derechos humanos desde 1979. Este trabajo es hoy desarrollado por medio del litigio
estratégico, la investigacion e incidencia en politicas publicas en Argentina y en los 6érganos
internacionales y regionales de derechos humanos.

Quedamos a disposicion.

Atentamente,

Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS)



Las personas con discapacidad histdricamente han sido objeto de cuidados a través de formas en las
gue intervienen las familias, el Estado, el mercado y otras instituciones, que no tienen en cuenta el
modelo social de la discapacidad y la perspectiva de apoyos presente en la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad de Naciones Unidas (CDPD), y que han privado a este
colectivo de personas del derecho a tomar decisiones. Ademas, con base en el modelo médico de la
discapacidad y en una perspectiva patologizante de la salud mental, se les neg6 sistematicamente el
derecho a ejercer tareas de cuidado, incluso contando con apoyos. En el caso de las mujeres con
discapacidad la situacion es aun peor, son privadas de maternar, separadas judicialmente de sus hijas

e hijes y esterilizadas para evitar otros embarazos.

El derecho de las personas con discapacidad arecibir cuidados desde la perspectiva de apoyos
Los modelos tradicionales de cuidados hacia las personas con discapacidad ubican a quienes reciben
los cuidados “como receptores pasivos de los mismos, sin agencia para controlar y dirigir los cuidados
gue reciben, lo que conduce a una pérdida de autonomia, a un desempoderamiento econémico y a la
segregacion y el aislamiento del resto de la comunidad en instituciones o en hogares familiares™.
Investigaciones realizadas en un hospital psiquiatrico de la provincia de Buenos Aires? demuestran que
las modalidades de intervencion y los discursos hacia las internadas, revelan logicas y enfoques
atravesados por paradigmas paternalistas y capacitistas?®.

En el marco de esos modelos de cuidado se ha considerado que las personas con discapacidad son
incapaces de vivir de forma independiente y se les ha negado la posibilidad de ejercer el control en
todas las esferas de sus vidas. El modelo centrado en las capacidades es un paradigma aun vigente.
Estas formas de pensar e intervenir sobre las mujeres con discapacidad psicosocial generan
obstaculos para el acceso a los derechos en condiciones de igualdad y no discriminacion y refuerzan
estigmas contrarios a la vida independiente y a las posibilidades de construir proyectos de vida
auténoma en la comunidad.

En esta linea, la Relatoria Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad afirmé que
‘Durante mucho tiempo, las respuestas a las necesidades de asistencia de las personas con

discapacidad se han definido en términos de atencién” y que si bien este “es un concepto que puede

Lidem.

2 SABIN PAZ, Macarena. Los derechos sexuales, reproductivos y no reproductivos y el derecho a la maternidad
de las mujeres internadas en el Hospital Dr. Alejandro Korn “Melchor Romero” desde una perspectiva de género.
Entre buenas y malas mujeres. Tesis para optar al grado de Doctora en Salud Mental Comunitaria - Universidad
Nacional de Lanus, Argentina. Mimeo. 2022.

3 Algunas citas de la investigacion que lo reflejan:

“La inscripcion al Promover se asocia a un imaginario de capacidades. Quienes deciden quiénes se inscriben son
los propios equipos, asi que estas concepciones capacitistas también estan dentro de los equipos. Por ejemplo,
para el Taller de Huerta son todos varones, y para Cosmética Natural, todas mujeres. Ir a los Centros de Dia
también es mas de varones que de mujeres. Tiene que ver con que las mujeres no tienen la misma autonomia
que los varones”. Natalia, trabajadora social.

“Se ve mucho con relacion a las salidas del hospital. Si una mujer salié y a la hora de volver no vuelve, la reaccion
de los equipos (de profesionales) es diferente, porque existe un imaginario sobre la capacidad de una mujer para
resolver situaciones en la calle, como tomarse un colectivo, ubicar calles, o confundirse de recorrido”. Natalia,
trabajadora social”.



interpretarse y emplearse de varias maneras, historicamente la comunidad de la discapacidad se ha
mostrado critica con la idea de “ser atendido” y el papel tradicional de los cuidadores™.

Las organizaciones de personas con discapacidad no desconocen ni niegan el derecho al cuidado sino
gue cuestionan el modelo tradicional de provision de cuidados, por tener como efecto negar el derecho
de las personas a elegir, a ejercer su capacidad juridica y a participar en la sociedad con las mismas
opciones que las demas personas. En especial, a las personas con discapacidad psicosocial y aquellas
con discapacidades fisicas complejas.

En el informe citado, la Relatoria afirma que la mayoria de los servicios asistenciales tradicionales se
basaron en el modelo médico y asistencialista lo que favorecié la internacién de personas con
discapacidad en instituciones, por lo que “para muchas personas con discapacidad, la idea de
atencion conlleva una pesada connotacion historica de opresion y anulacion”s.

El articulo 19 de la CDPD reconoce el derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad, a tener la oportunidad de elegir donde y con quién
vivir, en igualdad de condiciones con las demés, y “a no verse obligadas a vivir con arreglo a un
sistema de vida especifico”. Asi, las formas de cuidado hacia las personas con discapacidad
conllevan llevarlas a vivir una vida premoldeada en la que no existe posibilidad de que ejerzan control
sobre la organizacion de los cuidados. No se ofrecen opciones iguales a las de las demas personas.
El articulo 19 también reconoce el derecho a tener acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
gue sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para evitar su
aislamiento.

El movimiento de vida independiente, destacd que los apoyos forman parte de la interdependencia
humana y que la independencia no se vincula con la autosuficiencia sino con la posibilidad de tener el
control sobre la propia vida. En ese marco, los apoyos deben estar orientados a promover la libertad
de eleccion.

En el Informe previamente citado, la Relatoria alerta sobre los riesgos que existen al no ofrecer una
diversidad de servicios de apoyo en la comunidad, y el impacto que tiene en las personas con
discapacidad y sus familias, en especial en las mujeres y nifias y aquellas en situacion de pobreza. La
Relatoria afirma que “cuando no existen otras opciones y las familias son el Unico proveedor de apoyo,
la autonomia de las personas con discapacidad y sus familiares se ve reducid Las familias,
especialmente las mas pobres, también experimentan una presion considerable dado que el apoyo
familiar no remunerado afecta asimismo a las relaciones sociales, los niveles de ingreso y el bienestar
general de la familia. Las mujeres y nifias se ven afectadas de manera desproporcionada, ya que
en la préactica son las principales proveedoras de apoyo en el hogar, lo cual reduce su libertad
y sus opciones respecto de sus propios proyectos de vida. La falta de sistemas de apoyo

adecuados incrementa el riesgo de segregacion e institucionalizacion. Cuando las familias no

4 Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad. 2016. Parr. 23.
A/HRC/34/58.
5 [dem. Parr. 24.



reciben el apoyo necesario, existe una gran presion para que internen al familiar con discapacidad en
una institucion”s.

Es decir que la falta de opciones de apoyo que afecta a las mujeres y nifias como proveedoras de
cuidado no remunerado, genera discriminacion por motivos de discapacidad “por asociaciéon” tal y
como lo ha calificado el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones

Unidas (Comité DPD) en sus Observaciones Generales N° 3y 6.

La obligacion de disefiar planes de desinstitucionalizacion y la importancia de los sistemas de
apoyo

El Comité DPD en la Observacion General N° 5 afirmd, que una obligacion que se desprende del
articulo 19 de la CDPD es la de iniciar una planificacion estratégica, con plazos adecuados y dotacion
de recursos suficientes, en consultas estrechas y respetuosas con las organizaciones que representan
a las personas con discapacidad, para sustituir todo entorno institucionalizado por servicios de
apoyo a la vida independiente’ y que los Estados deben elaborar un plan de accién concreto
para que las personas con discapacidad vivan de forma independiente en el seno de la
comunidad, que incluya la adopcién de medidas para facilitar el apoyo formal a la vida independiente
en la comunidad, de manera que el apoyo informal, por ejemplo el que prestan las familias, no sea la
Gnica opcioné.

También destacé que los “servicios de apoyo individualizado deben considerarse un derecho y no una
forma de atencion médica, social o de beneficencia™ y que esos servicios de apoyo “No se limitan a
los servicios prestados en el hogar, sino que es necesario que también puedan extenderse a las esferas
del empleo, la educacién y la participacion politica y cultural, la potenciacion de la funcion parental y la
capacidad de llegar a los familiares y otras personas, la participacién en la vida politica y cultural, los
propios intereses y actividades de ocio, y los viajes y las actividades recreativas”® y que “todos ellos
deben estar concebidos para facilitar la vida en la comunidad y evitar el aislamiento y la separacién
respecto de las demas personas, y deben ser adecuados a tal fin (...) Por lo tanto, cualquier forma
institucional de servicios de apoyo que segregue y limite la autonomia personal no esta permitida por
el articulo 19 b)"1%,

Mas recientemente, en el afio 2022, el Comité DPCD sefald que “Los Estados partes deben, sin
demora, dar prioridad al desarrollo de servicios de apoyo individualizado y servicios generales
inclusivos de calidad en la comunidad™? y que “Los servicios de apoyo incluyen la asistencia
personal, el apoyo entre pares, el apoyo prestado por cuidadores a nifios y nifias en entornos familiares,
el apoyo en situaciones de crisis, el apoyo para la comunicacion, el apoyo para la movilidad, el

suministro de tecnologias de apoyo, el apoyo para conseguir vivienda y ayuda doméstica, y otros

6 {dem. Parr. 20y 21.

7 0.G.N° 5. Comite DPCD. Parr. 42.

8 [dem. Parr. 38.

9 idem. Parr. 28.

10 [dem. parr. 29.

11 [dem. Parr. 30.

12 Directrices sobre la desinstitucionalizacién, incluso en situaciones de emergencia. 2022.
CRPD/C/5. Parr. 22



servicios de caracter comunitario. Asimismo, debe ofrecerse apoyo relacionado con el acceso a
servicios generales en ambitos como la educacion, el empleo, la justicia y la salud, y con su
utilizacion”®3,

En el marco de los procesos de sustitucion de formas de cuidado institucionalizantes por sistemas de
apoyo en la comunidad, la implementacién de servicios de asistencia personal tiene un rol fundamental,
siendo considerado un requisito para impulsar proyectos de vida independiente!4. En la Observacién
General 5 el Comité DPCD se refirié puntualmente a estos servicios definiéndolos como el “apoyo
humano dirigido por el interesado o el “usuario” que se pone a disposiciébn de una persona con
discapacidad como un instrumento para permitir la vida independiente”.

Ademas, en las Directrices sobre desinstitucionalizacion afirmé que “Los servicios de asistencia
personal deben ser individualizados, estar basados en las necesidades de cada persona y ser
controlados por el usuario'®. Este debe poder decidir en qué medida gestiona el servicio
directamente, ya sea actuando como empleador o contratando el servicio a un proveedor” y que “Antes
de salir de las instituciones, deben contar con planes de asistencia personal”.

Las exigencias de cuidado sobre las mujeres y el derecho a cuidar con apoyos

Las mujeres con discapacidad psicosocial reciben cuestionamientos sobre su capacidad y habilidades
para maternar y ejercer roles de cuidado que responden a estereotipos hegeménicos acerca de la
maternidad. Los cuestionamientos en muchos casos crean institutos juridicos y habilitan practicas
como las esterilizaciones de sus cuerpos, la determinacion judicial de no ser aptas para la crianza y la
adopcién de sus hijes como medida de primera eleccion.

Estos reproches provienen del medio social, de las familias y de las propias mujeres con discapacidad,
lo que ocasiona una fuente de sufrimiento psiquico constante bajo la figura de “no ser una madre lo
suficientemente buena”. Se crea asi un circulo que va del reproche a la internacion psiquiatrica, con la
salvedad que, una vez que retornan con sus familias, la exigencia moral del estereotipo de cuidado
continda siendo la misma. Las instituciones civiles y politicas actian en consecuencia y sostienen
procesos judiciales orientados a determinar la capacidad de una mujer para maternar, en lugar de

acompafiar a las mujeres en la construccién de apoyos para ejercer maternidades diversas.

La dicotomia entre buenas y malas madres asociadas el cuerpo gestante y la teoria de la maternidad
instintiva incluye el mandamiento de que el instinto femenino lleva a las mujeres a cuidar de su
descendencia y por lo tanto, no deja lugar a pensar la maternidad como una eleccion que puede
incluir, también, la renuncia por el hijo en el sentido hegeménico que se espera.

La necesidad de apoyo fue reconocida por el Comité DPCD en la Observacion General 3 “sobre las
mujeres y nifias con discapacidad”, al afirmar que “las mujeres con discapacidad tienen derecho a

fundar una familia, y a recibir asistencia adecuada para criar a sus hijos”®. Los estereotipos nocivos

13 [dem. Parr. 26.

14 https://oviben.org/requisitos/

15 para una mayor descripcion del derecho a controlar el servicio consultar la Observacion General
N° 5 del Comité DPCD.

16 0.G. N° 3. Comité DPCD. Parr. 45



de género y/o discapacidad basados en conceptos como la incapacidad o la inhabilidad pueden dar
lugar a que las madres con discapacidad sufran discriminacién juridica, motivo por el cual esas
mujeres estan excesivamente representadas en procedimientos de proteccién del menor y pierden
de manera desproporcionada el contacto y la custodia de sus hijos, que son objeto de procedimientos

de adopcidn y/o colocados en una institucion™’.

Es particularmente util el apartado 46 de la misma Observacién General cuando expresa que, “(I)os
estereotipos nocivos de género y/o discapacidad basados en conceptos como la incapacidad
o la inhabilidad pueden dar lugar a que las madres con discapacidad sufran discriminacion
juridica, motivo por el cual esas mujeres estan excesivamente representadas en procedimientos de
proteccion del menor y pierden de manera desproporcionada el contacto y la custodia de sus hijos,
gue son objeto de procedimientos de adopcion y/o son colocados en una institucion. Ademas, puede
concederse al marido la separacién o el divorcio sobre la base de la discapacidad psicosocial de su

esposa’.

A nivel nacional la Argentina dispone de la Recomendacién del Organo de Revision de Salud Mental
de la Nacién, sobre “Derechos sexuales y reproductivos. Derecho al maternaje de las mujeres y otras
personas gestantes con discapacidad mental alojadas en establecimientos de salud mental” de 2019,
que establece dentro de sus fundamentos centrales que, “(s)obre las mujeres y personas gestantes
con discapacidad psicosocial o intelectual, se construye una serie de caracteristicas que impone una
escala asimétrica entre ellas y el entorno que, ademas las rotula como ‘débiles’ e incapaces de
sobrellevar el cuidado de sus hijxs o de recibir los apoyos necesarios. En estos casos confluyen
estereotipos compuestos que discriminan doblemente a las mujeres y personas gestantes en el
ejercicio del maternaje: por un lado, los estereotipos acerca de lo que es una “buena madre”, que
suponen que todo lo sabe, todo lo puede y todo lo debe, y por otra parte los estereotipos de debilidad
e incapacidad de las personas con padecimientos de salud mental. Es la conjugacion de ambos
estereotipos lo que lleva a conceptualizar a cualquier mujer y persona gestante con discapacidad
como no apta para el ejercicio del maternaje (que implica para el imaginario social, una ‘super

mujer’)"181°

La maternidad es un derecho que puede o no ejercerse. Lo materno es la encarnadura subjetiva de la

maternidad y, por lo tanto, es diverso, dinamico, complejo. Los apoyos pueden constituir una

17 1dem. Parr. 46.

18 ORN, Resolucion S.E. N° 3/ 2019

19 Algunas citas de investigaciones propias que ejemplifican la manifestacion del sufrimiento mental, como
resultante de haber “fallado” a lo que se esperaba de las mujeres como madres.

“No hablo con una hija que es victima de violencia de género, denuncié al tipo y no me hablé méas. Mi hija mayor
es adicta. Todo eso se me detond, me tomé unas cuantas pastillas, pero no me queria morir, solo toqué fondo,
dije, ‘no sirvo’. Cristina, 56.

“Mi marido me echd de mi casa y se quedd con mis hijos, le dije ‘Sacame todo, no me saques a los chicos’.
Después de eso me perdi en las drogas”. Dina, 36.

“Muy pocas han sido maternidades deseadas. No hay una estructura estdndar para las usuarias que quieran
sostener su maternidad o hayan sido madres durante la internacion. Hay casos de madres que fueron separadas
de sus hijes de una manera muy traumatica. Después no sabemos dénde fue ese nifie. Hay que rastrear con el
servicio local. No hay un protocolo, pasos a seguir, cada caso hay que construirlo. Pero aun sin ese deseo inicial,
lo que se observa en comun es que sufren”. Patricia, acompafiante terapéutica.



herramienta sustancial en el reconocimiento de derechos de estas mujeres, que funcione como trama
sobre la que acompafiar maternidades diversas. La democratizacion de la maternidad® o la des
romantizacién de la maternidad es, precisamente, la posibilidad de aceptar maternidades diversas no
hegeménicas apoyadas en el entramado social, a partir del reconocimiento de las diferencias como

derecho.

20 En los términos acufiados por Lagarde (2004).



