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Presentamos el nimero 35 de nuestra revista Actas de Coordinaciéon Sociosanitaria, segundo
de este afio 2024. Comenzamos este nimero con la entrevista realizada a Gonzalo Berzosa
Zaballos, diplomado en Psicopedagogia, con Master en Recursos Humanos, es experto en la
Formacion Permanente de Adultos. Actualmente es presidente de la CEATE (Confederacion Espafiola
de Aulas de Tercera Edad), patrono de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal, miembro
del Comité Cientifico de FIADOWN y colaborador habitual de DOWN Espana. Recientemente
CEATE harecibido la Placa al Mérito Civil por la labor de Voluntariado Cultural en la Real Basilica
de San Francisco el Grande, promocionando la cultura y la formacién permanente.

Continuamos con la seccion de articulos, en primer lugar, con Cecilia Figari, titulado “Apoyos
y barreras para una vivienda en comunidad, desde las voces de las personas con discapacidad”.
Pone en valor los apoyos y barreras principales que encuentran las personas con discapacidad
residentes en distintas regiones de la Republica Argentina para ejercer su derecho a la vivienda.
Entre las lineas de accion propuestas destaca el defender su derecho de modo colectivo, contar con
una vivienda con los apoyos necesarios, exigir la construccion de viviendas accesibles y adaptadas
al clima del lugar donde se vive, que los asistentes personales respeten sus decisiones, garantizar
los cupos de vivienda y de trabajo con sueldo digno, etc.

El siguiente articulo corresponde a Elisa Pozo Menéndez, titulado “La ciudad para personas
con demencia: reflexiones”. Expone la relacion entre la arquitectura y las transformaciones sociales
en cuanto a las tipologias de edificios destinadas a personas con diversidad funcional y personas
mayores. El nuevo modelo “dementia village” busca crear entornos residenciales seguros para
personas con demencia, priorizando su autonomia e identidad, recreando barrios urbanos
con unidades de convivencia, jardines y servicios variados. El modelo comunitario de cuidados,
donde la integracion en la comunidad es completa, genera una continuidad a lo largo de su proceso vital.

El siguiente articulo se titula “Hombres cuidadores: el reto del siglo XXI”. Cristina Castellanos
Serrano e Isabel Castellanos Serrano exponen una nueva combinacion de los arquetipos clasicos
en cuanto al cuidado. Estos arquetipos, que son clave en las identidades de los hombres,
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son el Inocente, el Huérfano, el Vagabundo, el Cuidador, el Amante, el Guerrero, el Mago y el Rey.
Los permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100% y con una extension considerable
de tiempo en el primer afio de vida del bebé permiten que poco a poco mas hombres cuiden de forma
autbnoma y se generalice el homo curans en la sociedad, condicién necesaria para la eliminacion
de la division sexual del trabajo.

Continuamos la seccion con Maria Teresa Martin Palomo y José Maria Mufioz Terron, con su
articulo titulado “Cuidados e interdependencias en un mundo vulnerable”. Los autores analizan las
fragilidades y vulnerabilidades que nos constituyen como seres humanos en torno a los cuidados.
Recientemente los cuidados han entrado en la esfera politica, reclamando su lugar y centralidad,
justo cuando la economia ha puesto en riesgo a todo el planeta, las guerras se multiplican,
las desigualdades crecen y las violencias hablan del fracaso de unos modelos de ciudadania
que empiezan a mostrar sus muchas limitaciones. Mientras, las luchas feministas se reactivan
e intentan dar visibilidad a las voces que han sostenido este bienestar para una parte privilegiada
de la poblacion.

Para finalizar la seccion de articulos, se encuentra “Gobierno local de Heredia: Protocolo de evalua-
cion experimental de impacto del primer piloto de teleasistencia domiciliaria en Mesoamérica”,
de Alexander Chaverri y Kenneth Arguedas Navarro. Pese a haber una politica nacional de cuidados
y una Ley nacional de creacién del Sistema Nacional de Apoyo a los Cuidados y Atencion
a la Dependencia en Costa Rica, no existe un despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional.
Algunos gobiernos locales han tomado la vanguardia en el cometido de hacer avanzar los servicios
para las personas en situacion de dependencia. El primero ha sido el gobierno de Heredia, que inici6
el primer piloto de evaluacion experimental de teleasistencia en Mesoamérica.

En la seccion de Jovenes investigadores e investigadoras contamos con los trabajos de Sandra
Manjon Miguel y Cristina Corcho Hernandez, con un Trabajo de Fin de Grado y un Trabajo de Fin
de Master respectivamente. Sus trabajos se centran en mejorar la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual y la salud mental, el primero de ellos mediante el estudio sobre
las barreras al aprendizaje de las personas con discapacidad intelectual en la vida adulta, y en el segundo
analizando los estigmas y cuidados feminizados en diagnésticos psiquiatricos.

Enla seccion de Lectura Facil, como siempre, publicamos todo el contenido de este nimero con el fin
de llevar el conocimiento cientifico y su accesibilidad al mayor niUmero de personas posible.
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ENTREVISTA
GONZALO BERZOSA

Posee una amplia formacion en psicologia, filosofia
y gerontologia. Diplomado en Psicopedagogia, Master
enRecursosHumanosyexpertoenFormacionde Adul-
tos. Profesor en masteres universitarios en temas de
gerontologia y discapacidad intelectual. Actualmente
es presidente de CEATE (Confederacion Espafiola
de Aulas de Tercera Edad), patrono de la Fundacion

Pilares para la Autonomia Personal, coordinador
de NAGUSILAN Madrid voluntariadosocialde personas
mayores, miembro del Comité Cientificode FIADOWN

y colaborador habitual de DOWN Espana. Reciente-
mente harecibido enrepresentacion de CEATE la Placa

al Mérito Civil por la labor de Voluntariado Cultural en la Real Basilica de San Francisco el Grande,
promocionando la cultura y la formacion permanente. Entre sus Gltimas publicaciones se desta-
can temas de envejecimiento activo y retos de la nueva longevidad; vida adulta e inclusion social
de las personas con discapacidad intelectual y el voluntariado, manifestacion de ciudadania activa.

Pregunta: Desde Fundacion Caser y la Revista Actas promovemos la coordinacion de los sistemas
sanitario y social para una mejor atencion a las personas con discapacidad, personas mayores
y en general en situacion de dependencia. ;Cree que es un logro posible?

La coordinacion sociosanitaria lleva un tiempo atascada en nuestra sociedad, porque ha sido
tratada principalmente en ambitos académicos, en revistas especializadas, en entidades
de colegios profesionales, pero no ha entrado de lleno en |la agenda politica y social. Bien
es verdad que ahora el analisis de la necesaria coordinacion sociosanitaria esta circulando
en areas de gestion administrativa, generando un clima de reflexion politica que esperamos
se concrete en las carteras de servicios sanitarios y de recursos sociales de las comunidades

auténomas en nuestro pais.

A nivel teérico muchos estudios valoran que la coordinacion entre servicios sanitarios
y sociales es una de las demandas de la sociedad del bienestar que vivimos, con cambios
sociales, culturales, tecnoldgicos, demograficos y epidemioldgicos. Estos estudios también
definen que las sociedades siempre han cambiado, pero desde finales del siglo pasado

n Entrevista a Gonzalo Berzosa.
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los cambios tienen la caracteristica de ser rapidos, diversos, inesperados y globales.

También en estos estudios se destaca que muchos cambios que vivimos hoy en la sociedad,
en ambitos politicos, culturales, demograficos, laborales, son una conquista social, que
tenemos que estar orgullosos de haberlos conseguido. Pero también afiaden que estas
conquistas sociales no seran beneficiosas para la vida comunitaria si no llevan asociados
otros cambios en ambitos de derechos sociales y sanitarios que posibiliten su coordinacion
en la intervencion social. No olvidemos que los cambios no seran posibles si seguimos
haciendo las cosas como siempre las hemos hecho.

Sefalo algunos cambios significativos que tienen una notable vinculacion con el tema
de la coordinacion sociosanitaria. La conquista de la longevidad, porque vamos a vivir
muchos afos; la inclusion social de las personas con discapacidad intelectual en la vida
comunitaria; la integracion laboral y cultural de colectivos migrantes; la presencia activa
de la juventud en las redes sociales y la incidencia en la salud mental; la investigacion
en enfermedades graves y agudas, consiguiendo que se conviertan en crénicas.

Ante estos logros sociopoliticos y econémicos hay que incluir el cuidado como una nueva
demanda de la sociedad del bienestar. Todos podemos ser cuidadores y sujetos del cuidado
por otras personas. Por eso, hoy mas que nunca la coordinacion social y sanitaria es una
necesidad emergente en el tipo de sociedad que vivimos. Segun el diccionario de la lengua
espanola, coordinacion es “unir dos o mas cosas de manera que formen una unidad
0 un conjunto armonioso”.

Con estos planteamientos en relacion a la primera pregunta, mi respuesta es que creo
y tengo la esperanza que la coordinacion sociosanitaria sera un nuevo logro que incidira
en la sociedad del bienestar y en la calidad de vida que proclamamos.

Pregunta: Ha trabajado usted durante afos en la atencion sociosanitaria y la atencion integral
desde diferentes y variados ambitos. Desde esa experiencia, ;En qué situacion estamos hoy
en dia en Espafa? ;Qué avances considera que se deberian realizar?

La gestion del conocimiento es la gestion del saber compartido. El objeto de conocimiento
en la coordinacion sociosanitaria es un tema de actualidad para profesionales, entidades
sociales y sanitarias, ya que los cambios en la gestion de la salud integral, bio, psico y social,

demandan nuevos conocimientos y nuevas interacciones profesionales y administrativas.

Los estudios en torno a la coordinacién sociosanitaria tienen como objetivo dar respuesta
a las nuevas realidades sociales y sanitarias que personas, familias y entidades de atencion

Entrevista a Gonzalo Berzosa. n
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a personas en situacion de dependencia o vulnerabilidad, demandan para desempefarse
con autonomia personal en su vida cotidiana y disponer de recursos para su inclusion social.
Es decir, se trata de incluir el aprendizaje a lo largo de toda la vida profesional. Aprender para
cambiar, porque el conocimiento conlleva la modificacion de la realidad. Pero para aprender
hay que cuestionarse, porque todo aprendizaje suele ser respuesta a alguna pregunta.
Para el tema de la coordinacion sociosanitaria, podemos hacernos estas dos preguntas:

e ;Qué rol pueden cumplir hoy los equipos profesionales ante los cambios que estan
viviendo las personas mayores que se incorporan a una nueva etapa vital, la longevidad,
y ante las demandas de vida autbnoma que estan presentes en las personas con disca-
pacidad intelectual? ;El rol de espectadores o el rol de protagonistas fomentando
el cambio?

e ;Cuales deben ser las prioridades de las entidades publicas y privadas para dar respuesta
a las necesidades sociales y sanitarias de las personas en situacion de vulnerabilidad
que son tratadas en departamentos separados pero que en la vida comunitaria

caminan juntas?

Para dar respuesta a estas preguntas, la coordinacion sociosanitaria debe incorporar
en su valoracion los principios de la atencion centrada en la persona, con objetivos no
solo de recuperacion y cuidados en el ambito de la salud fisica y mental, sino también
de la salud social, promoviendo la incorporacion e inclusion en la vida comunitaria. Desde
esta perspectiva, los avances en el disefio de politicas comunitarias que respondan
a la demanda del cuidado y de la atencion centrada en la persona deberian tener en cuenta

tres principios en la gestion sociosanitaria:

» Las personas somos bio-psico-sociales, por lo tanto, hay que incorporar en la mirada
del profesional la dimension bioldgica, psicoldgica y social. Si la salud es bio, psico
y social como dice la OMS, la atencion sociosanitaria también debe ser bioldgica,

psicologica y social.

e Todas las personas tenemos pasado, presente y futuro. No solo es importante valorar
el pasado y analizar el presente, sino que también debemos incorporar en el diagnéstico
y en la valoracion la dimension del futuro de la persona que atendemos, porque tener

propositos puede ser un factor de bienestar psicosocial.

e Las personas no son todas iguales, los equipos de profesionales sanitarios o sociales
no atienden enfermedades o problemas sociales, sino personas distintas con enferme-

dades y personas distintas en situacion de vulnerabilidad.

n Entrevista a Gonzalo Berzosa.
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Pregunta: Ha desarrollado usted una larga trayectoria promoviendo la formacion permanente,
el envejecimiento activo y la participacion de personas con discapacidad intelectual, ;cual
es la clave de su éxito?

La formacion a lo largo de toda la vida es un requisito indispensable para estar al dia,
para responder a los cambios sociales, para adaptarse a la diversidad laboral, para acceder
a los recursos culturales o comunitarios. En esta dinamica de formaciéon permanente
se encuentran las personas mayores, las personas con discapacidad intelectual y sus familias
y las entidades publicas y privadas de atencion a personas. Por eso la formacion permanente
es un recurso del que todos nos podemos beneficiar.

Las neurociencias han comprobado que el deterioro cognitivo no se debe sélo a la edad
0 a que las neuronas se mueran, sino a la reduccion del nUmero de conexiones entre
si de las neuronas o dendritas. En el cerebro, la conectividad entre las neuronas se produce
por la interaccion con el entorno y con otras personas. Con esta evidencia cientifica,
la neurociencia nos ha enviado dos noticias, una buena y otra mala que debemos tener
en cuenta quienes trabajamos en atencion a las personas. La buena es que el cerebro
se desarrolla durante toda la vida por su uso, por su plasticidad y flexibilidad. La mala

es que se deteriora por desuso, que genera rigidez y pasividad.

Estas reflexiones nos ayudan a destacar la importancia de la formacion durante toda la vida
para mantener la capacidad de adaptacion a los cambios sociales, sanitarios y culturales,
que van a ser companeros en los distintos roles que desempefiamos en la vida profesional,
familiar y comunitaria. Pero no creo que haya una clave Unica de éxito en los programas
de atencion a personas, porque las demandas sociales y sanitarias no suelen ser lineales
y tienen casi siempre interacciones multifocales. Sin embargo, puedo senalar algunas
pautas que orientan la eficacia y eficiencia en la atencion a personas desde la 6rbita
sociosanitaria. La coordinacion sociosanitaria responde a cuatro vectores en los que se
enmarca la definicion que hace la Organizaciéon Mundial de la Salud en el preambulo
de la Constitucion de la OMS, que define el concepto de salud: «La salud es un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones

o enfermedades». Los cuatro vectores son los siguientes:

e Un vector socioldgico, que se refiere al entorno social donde se desarrolla la vida
de las personas. No es lo mismo vivir en un pueblo con pocos recursos educativos,
culturales y de ocio que en nlcleos urbanos con servicios y programas comunitarios

a disposicion de la ciudadania.

Entrevista a Gonzalo Berzosa. n
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e Un vector educativo, que hace referencia a la biografia que tienen las personas
que asisten a los servicios sanitarios y sociales. Algunas habran vivido situaciones
complejas con procesos de migracion, otras con pocas oportunidades educativas
y laborales, sin redes sociales o en situaciones de vulnerabilidad.

e Un vector comunitario, que tiene que ver con el contexto relacional, es decir, familiar
y social. Los contextos son determinantes en el desarrollo personal, no es lo mismo
vivir en un entorno estimulante que en barrios marginales, acompafado de vecinos
o con predominio de soledades. Igual que no es lo mismo ser hombre o mujer.

e Un vector teleoldgico, que determina los objetivos y propoésitos que tienen las personas
que demandan atencién sanitaria y social, la disponibilidad de tiempo para participar
en actividades convivenciales y comunitarias.

Estos cuatro vectores enmarcan la intervencion profesional y favorecen la aceptacion
de los recursos que se ofrecen para promover la vida autébnoma y allanar el camino para
la inclusion social. No es tarea facil, pero es posible si cambiamos algunas formas de
comunicacion con estas personas en la consulta o en la entrevista. Entre otras, sefialo tres:

1. Preguntar qué desean hacer. Ante la necesidad social o sanitaria, cuando vivimos
la vulnerabilidad, la persona que es escuchada siente que es importante, que es valorada,
en definitiva, experimenta que es tenida en cuenta.

2. Sugerir qué hacer sin obligar. Dejar hacer, aun a riesgo de que se equivoquen, porque
es la oportunidad de que se sientan Utiles y poder corregir si algo sale mal.

3. Apoyar y reconocer lo que hacen. Nada motiva mas en la vida que las cosas bien hechas
por uno y valoradas por otros. Por eso la conducta valorada tiende a repetirse.

El gran enemigo de este estilo de comunicacion para los equipos profesionales se llama
sobreproteccion, un exceso de celo en el cuidado y en la atencion que lleva a hacer o decir
lo que ni solicitan ni necesitan. Son muchos los beneficios que aporta este modelo
de relacion sociosanitaria, pero resalto tres que estan relacionados con la autonomia
personal y la inclusion social:

1. Afecta a la propia estima, al experimentar que soy capaz de hacer las cosas que me
interesan por mi mismo. Que valgo, que puedo, que sirvo.

2. Alimenta la estimulacion cognitiva, al tener que escoger entre situaciones diferentes,
entre diversas opciones, con lo que se consigue superar la desidia de que las cosas
sucedan por rutina.

3. Aumenta el sentimiento de pertenencia al grupo, la inclusion, sea familiar o asociativa,
al constatar que actio como los demas, que participo, que estoy conectado y vinculado
a la actividad social.

n Entrevista a Gonzalo Berzosa.
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Pregunta: ;En qué esta trabajando ahora? ;Cual o cuales de sus proximos proyectos le ilusiona
especialmente?

Estoy trabajando con ilusion renovada en una de las conquistas del siglo XXI, la longevidad.
Todos vamos a vivir muchos afos, pero el reto es vivirlo bien, con bienestar y calidad
de vida, porque un envejecimiento sin objetivos es un envejecimiento sin sentido.

En relacion con la longevidad debemos partir de la OMS, que en el afio 2002 definid
el envejecimiento activo como “el proceso de optimizacion de las oportunidades de salud,
participacion y seguridad, con el fin de mejorar la calidad de vida a medida que las personas
envejecen”. Con esta definicion postulaba retrasar las apariciones de la dependencia
y la soledad a través de estilos de vida saludables, del aprendizaje a lo largo de toda la vida
y de la participacion social.

A finales del afio 2019 la OMS ha propuesto la década 2020-2030 como la Década
del Envejecimiento Saludable, que se centra, entre otros objetivos, en cambiar nuestra
forma de pensar, sentir y actuar con respecto a la edad y el envejecimiento y en asegurar
que las comunidades fomenten las capacidades de las personas mayores.

Con estas definiciones la OMS senala que una de las conquistas del siglo XX es elaumento de
la expectativa de vida para la mayoria de personas de todas las sociedades, que determina
que vamos a vivir muchos afos y que envejecemos con mas salud, con mayor autonomia,
con mejores recursos personales y sociales. Pero también con algunas dificultades
y problemas derivados del propio proceso de envejecer que, entre otros, podemos senalar
la disminucion de relaciones interpersonales que se mantenian en el entorno comunitario,
la pérdida del sentimiento de utilidad y el cambio en la vivencia del tiempo, que ya no
esta condicionado por lo que tenemos que hacer, sino que se convierte en tiempo para mi,
una vez superada la etapa laboral.

Del siglo XX al XXI ha cambiado el modelo de envejecer, porque la edad, que era un
parametro fundamental en nuestros antepasados, ya no significa lo mismo en la sociedad
actual. Todos conocemos personas que tienen una edad cronoloégica que responde
a los anos que dice su documento de identidad y, sin embargo, manifiestan otra edad social
a través de una actitud mental abierta, positiva, dinamica y comprometida con la vida.
Esta segunda edad no se mide por afios sino por la vivencia de emociones, sentimientos,
deseos y proyectos.

Por eso podemos decir que hoy las edades de una persona no coinciden y que no tienen
una relacion directa los afos con los proyectos que se desean realizar. Muchas
veces “sentirse” o “verse viejo” puede ser el resultado de tres situaciones personales:

Entrevista a Gonzalo Berzosa. n
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la inactividad, el aburrimiento y el aislamiento, que se manifiestan en expresiones
tan claras como “ya no me interesa”; “no merece la pena apuntarse a esa actividad”;
“yo ya para qué”.

Esta situacion puede darse cuando mantenemos la mentalidad social que hemos vivido
hasta final del siglo XX, que consideraba, de manera generalizada, el envejecimiento
como un fendmeno social negativo. Se orientaba la mirada hacia el envejecimiento
patoldgico, obviando que es un proceso natural en el desarrollo vital de las personas
con aspectos positivos y negativos. Por eso predominaban los aspectos clinicos que hacian
referencia a enfermedades, deterioros, pérdidas, sufrimientos. La imagen social de la vejez
se asociaba a pasividad, demanda de recursos, marginacion con el consiguiente coste
econdémico. En lo personal, los medios de comunicacion resaltaban bolsas de pobreza,
soledad, aislamiento y dependencia.

Este modelo, que todavia predomina en nuestra sociedad, convive con otro modelo
emergente que se fundamenta en un nuevo enfoque gerontologico que esta incorporando
aspectos mas positivos de la vejez, donde se resalta la autonomia personal y el compromiso
social, es decir, la vejez activa, relacionada y comprometida.

Pregunta: Recomiéndenos algo que leer o alguien a quién seguir, para entender mejor la atencion
a la dependencia y la inclusion social en el futuro.

Termino recordando lo que Vicente Aleixandre escribié cuando ya tenia mas de 80 anos.

“Vivir es conservar la capacidad de entusiasmo. Seguir vibrando por la vida que sientes
a tu alrededor y participar en ella. Vivir es saberse vivo hasta el instante final. Los afios solo
enriquecen. Yo veo la vejez como un enriquecimiento, como un acumular de saberes y de
experiencias. Pero también es una conservacion de la vida. Y mientras se vive se mantiene
la capacidad de vivir, la capacidad de entusiasmo. Esos viejos que se sientan a esperar
la muerte ya no viven. Mientras se vive hay que esperar la vida”.

Muchas gracias.

n Entrevista a Gonzalo Berzosa.
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RESUMEN

El objetivo del presente estudio cualitativo es explorar, describir y problematizar los apoyos
y las barreras principales que encuentran las personas con discapacidad residentes en distintas
regiones de la Republica Argentina para ejercer su derecho a la vivienda de acuerdo con el articulo 19
de la CDPD. Se utiliza un protocolo de investigacion en discapacidad basada en derechos. La muestra
alcanz6 a 102 personas adultas con diversa condicion de discapacidad. Se utilizaron cuestionarios
y grupos focales en linea. Se trabajo colaborativamente con investigadores con discapacidad
de cada region en el analisis y triangulacion de datos. Entre las principales lineas de accion propuestas
se destaca el defender su derecho de modo colectivo, contar con una vivienda con los apoyos
necesarios, exigir la construccion de viviendas accesibles y adaptadas al clima del lugar donde se vive,
que los asistentes personales respeten sus decisiones, garantizar los cupos de vivienda y de traba-
jo con sueldo digno, la compatibilidad de sueldo y pension, que el Estado conozca peridédicamente
su situacion de vivienda y ofrezca distintos tipos de vivienda para una vida elegida y compartida
con otros en comunidad.

PALABRAS CLAVE

Personas con discapacidad, vivienda, apoyos y barreras, vida independiente.

ABSTRACT

This qualitative study aims to explore, describe and analyze the main supports and barriers that
people with disabilities living in different regions of the Argentine Republic encounter to exer-
cise their right to housing by Article 19 of the CRPD. A rights-based disability research design
is used. The sample included 102 adults with various disability conditions. Questionnaires
and focus groups were used online. We worked collaboratively with researchers with disabili-
ties from each region in the analysis and triangulation of data. Among the main lines of action
proposed are to defend their rights collectively, to have housing with the necessary support,
to demand the construction of accessible housing adapted to the climate of the place where they
live, that personal assistants respect their decisions, to guarantee housing and work quotas with
a living wage, the compatibility of salary and pension, that the State periodically know their
housing situation, and offer different types of housing for a life of choice and shared with others
in the community.

KEYWORDS

Person with disabilities, housing, supports, barriers, independent life.
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1. INTRODUCCION

Uno de los modos de garantizar el derecho a vivir de manera independiente es generar
oportunidades para que las personas con discapacidad (PcD) puedan elegir su lugar de residencia
y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con los demas, y no se vean obligadas a
vivir con arreglo a un sistema de vida especifico. Asimismo, que “tengan acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad”,
como establece el articulo Art.19 de la Convencion Internacional de los derechos de las personas
con discapacidad- CDPD- (ONU, 2006).

Entre las medidas necesarias para alcanzar este derecho, se comprende al disefio universal
(Art.2. CDPD, ONU, 2006) como un “disefo sin barreras, de la accesibilidad en los disefios y de
la tecnologia asistida de apoyo, que se dirige a todas las personas, incluidas quienes presentan
alguna discapacidad desde una perspectiva unificada y global” (Estrada, 2017, p.4).

El derecho de las PcD a una vida elegida y compartida con otros en comunidad (Plena Inclusion,
2023) requiere de la comprension de la diversidad de necesidades de apoyos que presenta
cada singular situacion de discapacidad (Henao Orozco, 2019) como la responsabilidad que
tienen las politicas sociales de brindar una respuesta efectiva a este derecho humano basico
que forma parte de la salud integral. En tal sentido, el relator oficial de derechos humanos de
la discapacidad (OMS, 2022) afirma que el derecho al “grado maximo de salud que se pueda
lograr” exige un conjunto de criterios sociales que propicien la salud de todas las personas, entre
los que menciona la vivienda adecuada.

Por otro lado, la necesidad de transformar los servicios y sistemas alternativos al grupo familiar
tiene una clara resonancia con el contexto de desinstitucionalizacion (Muyor Rodriguez,
2019a). Sin embargo, la falta de disponibilidad y accesibilidad de las viviendas en la prestacion
de apoyos para las PcD representa un problema significativo en todo el mundo (OMS, 2022). De
este modo se resalta la importancia de un enfoque interseccional e integrado en los servicios de
salud y vivienda que respondan a los cambios de disefio y prestacion de servicios que permitan
plasmar en la vida cotidiana lo proclamado en el art 19 — CDPD (OMS, 2006). Es dificil hablar del
derecho formal a vivir de forma independiente y en la comunidad, sin hablar del tipo de servicios
necesarios para hacerlo realidad (OMS, 2022, p.5).

Se comprende entonces la necesidad de contar con la accesibilidad necesaria en el entorno
fisico, en el transporte, en la informacion y en las comunicaciones, sea en zona urbana o rural
(Art.9-CDPD, ONU, 2006) para que las PcD puedan alcanzar el pleno goce de este derecho, que
no se reduce al hecho de acceder y contar con una vivienda. En tal sentido, el CELS “(Centro
de Estudios Legales y Sociales) (2017) expresa que la nocion de vivienda se ha ampliado en el
reconocimiento normativo de un derecho al ‘cobijo’ o al ‘techo’ hacia un habitat digno. Se trata
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de una proteccion mas amplia e integral, dado que sostiene que el derecho al habitat digno
comporta la satisfaccion de las necesidades urbanas y habitacionales. Asimismo, se acuerda con
lo planteado por el citado organismo, quien argumenta que considerar los derechos de esta
forma amplia la perspectiva tradicional, centrada exclusivamente en la vivienda como objeto
y bien material, “para dar cuenta también de que el derecho a vivir con dignidad debe incluir
un conjunto amplio de otras condiciones propias de un habitat adecuado (fisicas, ambientales,
culturales, geograficas, etc.) en las que se inserta esa vivienda” (p.31).

Se entiende a la discapacidad como parte de la condicion humana (OMS, 2011; Arstein-Kerslake
et al., 2020) y como una construccion relacional situacional, dinamica e interactiva, entre un
sujeto y su comunidad (Figari & Fernandez Unsain, 2023; Fougeyrollas et al., 2019; Goddley et
al., 2017). En tal sentido, la vivienda como lugar para habitar (Martinez Rivera, 2022; Rugiero
Pérez, 2000) implica un factor contextual fundamental, sea como un facilitador que colabora
en el desarrollo de un proyecto de vida independiente o, por el contrario, como un obstaculo
discapacitante (OMS, 2011) que contribuye a que la PcD experimente en su vida cotidiana tanto
el incremento de la dependencia funcional (Pava Serna, 2022) y la restriccion a la participacion
(CIF,OMS,2001) como barreras psicoemocionales (Reeve, 2019).

Con el objetivo de promover el cumplimiento del Art.19.de la CDPD?, un grupo de trabajo de
Vivienda? del Observatorio Nacional de Discapacidad de la Agencia Nacional de Discapacidad
(ANDIS) de la Republica Argentina (RA) se propuso explorar y describir los apoyos y las barreras
principales que encuentran las PcD del citado pais para la vivienda. Asi como formular lineas
de accidén que contribuyan a superar la situacion de desigualdad, exclusion y discriminacion
que pueden llegar a experimentar para el ejercicio de este derecho desde la perspectiva de las
propias voces de las PcD.

2. METODO

Desde un enfoque cualitativo, se adopta en este estudio un disefio fenomenoldgico y de accion-
participacion, que busca describir y comprender la experiencia de las PcD acerca de la vivienda
en su comunidad, quienes participan colaborativamente en todo el proceso de desarrollo de la
investigacion. Esto es: identificar y formular el problema, colaborar en el disefio, participar en
la investigacion y evaluar los resultados generando retroalimentacion hacia una nueva espiral

1. Ratificada por la RA en el afio 2008 (Ley N° 26.368), y que adquiere jerarquia constitucional en el afo 2014 (Ley N°
27.044).

2. Equipos de discusion con representacion federal, cuya funcion es recopilar informacion, elaborar informes y
documentos Utiles para el disefio de politicas publicas, en consonancia con lo establecido enla CDPD. Los miembros de
los GT renuevan su compromiso ad honorem con el ODPCD con la mas amplia y variada participacion de los convocados,
proponiendo diversos planes de accion como parte de un plan de construccion colectiva de una propuesta, que es
avalada por todos los participantes que deseen hacerlo y toda persona u organizacion que desee adherir a los términos
de la misma. (https://www.argentina.gob.ar/andis/estructura-andis/observatorio-de-la-discapacidad).
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de reflexion y accion (Almeida et al., 2018; Exss Cid et al., 2022; Hernandez Sampieri & Mendoza
Torres, 2020; Pallisera et al., 2016; Pallisera & Puyalto Rovira, 2014). Este marco metodoldgico
comprende los tres principios basicos para la investigacion en discapacidad basada en los
derechos. Estos son: iniciar y liderar con las voces de la comunidad de personas con discapacidad;
responder a una inquietud sobre los derechos en la comunidad de PcD y que los temas que se
investigan aborden directamente los derechos en cuestion; y, por Gltimo, que los informes con
los resultados de la investigacion se devuelvan a la comunidad en formatos accesibles (Arstein-
Kerslake et al., 2020).

En este sentido, se realizaron seis grupos focales regionales (Bigby et al., 2017; Carmonella et
al., 2021; Figari, 2018; Kroll et al., 2007). Se acuerda con Kitzinger (1994), que el Grupo Focal
(GF) permite alcanzar un nivel reflexivo superlativo, revelando diversos aspectos a partir de
la interaccion entre sus participantes. Asi, los GF se desplegaron a partir de una perspectiva
dialéctica-relacional durante y en la interaccion, produciendo sentido en relacion con los
interrogantes propuestos (Trad, 2009).

La muestra no probabilistica intencional estuvo conformada por PcD residentes en seis regiones
de la Republica Argentina: AMBA, NOA, NEA, Patagonia, Pampeana y Cuyo:

1. NEA: Formosa, Chaco, Misiones, Corrientes, Entre Rios.

2. NOA:]ujuy, Salta, Catamarca, La Rioja, Tucuman, Santiago del Estero.
3. CUYO: Mendoza, San Juan, San Luis.

4. Patagonia: Neuquén, Rio Negro, Chubut, Santa Cruz, y T. del Fuego.
5. Pampeana: Cérdoba, Santa Fe, La Pampa y Buenos Aires.

6. AMBA: Ciudad Autonoma de Buenos Aires (CABA) y 40 partidos lindantes de la
provincia de Buenos Aires.

El criterio de inclusion contempld a personas con discapacidad adultas (rango de edad de 25
a 65 afios), con capacidad de autodeterminacion para dar el consentimiento informado y que
contaran con acceso a tecnologia y conectividad para participar en el grupo focal en linea.

En cada inicio de GF, se explicaba con informacion clara, sencilla y precisa acerca del caracter
voluntario y confidencial de la participacion en este estudio, conducido de acuerdo con los
lineamientos de la declaracion de Helsinki, registrandose el consentimiento verbal de cada
participante enla grabacion de cada GF. También se garantizo la accesibilidad comunicacional con
el apoyo de asistentes cuando asi se lo requeria, que en este estudio alcanzé a dos participantes.

E Apoyos y barreras para una vivienda en comunidad, desde las voces de las personas con discapacidad.



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 35/ Nov. 2024

El estudio se planifico en cinco etapas que se desarrollaron secuencialmente a lo largo del periodo
agosto 2021- junio 2023, a excepcion etapa 1y 2 que se dieron simultaneamente en la medida
que se conformaba cada grupo focal regional en linea.

e Etapa 1: El objetivo de la primera etapa consisti6 en contactar a los potenciales
participantesdelasdistintas regiones del paisatravés de un cuestionario estandarizado
(Formulario Google) desde las redes formales e informales comunitarias. Este
cuestionario permiti6 caracterizar socio demograficamente, aplicar criterios
de inclusion para conformar parte de la muestra de los grupos focales e iniciar la
exploracion de las necesidades de apoyos respecto a la vivienda. Participaron 63 PcD.

e Etapa 2: En esta etapa se implementaron sucesivamente los grupos focales con
una guia de pauta de entrevista semiestructurada que se construyd a partir de
dimensiones de analisis que surgieron de encuentros con el Grupo Asesor de PcD e
informantes claves. Los grupos focales en linea consistieron en reuniones de grupos
pequefios o medianos en las cuales los participantes conversaron en profundidad en
torno a la guia propuesta en el entorno virtual. Este tipo de participacion requiere
que las PcD cuenten con disponibilidad, acceso y uso a la tecnologia de la informacion
y comunicacion (computadora, tablet o celular), contar con conectividad y la
aplicacion de la plataforma digital. Una de las ventajas de esta modalidad es que no
se requiere considerar traslados o movilizaciones, que en ocasiones son barreras para
que las personas efectivamente asistan a sesiones con GF tradicionales. Cada grupo
focal fue coordinado por un miembro del equipo inicial de investigacion, responsable
de moderar el intercambio grupal, acompafado por otro de los integrantes como
observador. Su duracion promedio fue de dos horas. El total de participantes de los
seis GF fue de 39 PcD.

e Etapa 3: Se realiz6 el primer procesamiento de los materiales desgrabados de cada
grupo focal regional, con la primera categorizacion con las citas seleccionadas seguin
dimensiones de analisis. Se utilizaron mapas mentales como recursos metodoldgicos
(Arellano Sanchez, 2007) para presentar y analizar las citas seleccionadas en las
siete reuniones con los referentes colaborativos de cada Region (Figari, Montes,
Bascufan, Valori, Pedroza, Rosa & Morales Zorzi, 2023b). Los mapas mentales son
diagramas que representan conceptos relacionados a partir de un tema central,
sin jerarquizacion de conceptos. Esta vision integrada de la informacion facilit6 la
construccion de categorias y triangulacion de datos en los sucesivos encuentros
sincronicos entre la investigadora principal y las personas con discapacidad residentes
en diversas regiones (13 en total), en su caracter de investigadores colaborativos
regionales. Con la participacion de 1 a 3 PcD por region, se realizaron 7 encuentros
sincronicos (enero y febrero de 2023) dado que un encuentro se debid reprogramar
por dificultades en la conectividad.

Apoyos y barreras para una vivienda en comunidad, desde las voces de las personas con discapacidad. ﬂ
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» Etapa 4: El objetivo de esta etapa fue triangular el procesamiento y analisis de datos
del conjunto de las regiones entre las seis investigadoras colaborativas regionales,
quienes aceptaron conformar el equipo colaborativo de investigacion sin anonimizar.
Se usaron de nuevo métodos visuales, mapas mentales que reflejasen las citas
seleccionadas para cada dimension. Se realizaron dos encuentros (marzo-abril 2023).

« Etapa 5: En esta etapa se buscé confeccionar un informe preliminar de cinco lineas de
accion y presentarlo en formato accesible (lectura facil y Lengua de Sefias Argentina)
con colaboracién de ONG, amodo de avance y difusion de lainvestigacion colaborativa
realizada y cumpliendo con el requerimiento del protocolo de investigacion de
discapacidad basada en derechos (mayo-junio 2023).

» La muestra alcanz6 a 102 PcD en total (75 mujeres, 26 varones y 1 persona con
género no binario). Por otro lado, 13 PcD participaron como co investigadoras
regionales colaborativas para analizar los materiales de su Region. La mayoria
de ellas habian participado en los GF. Solo 6 mujeres con discapacidad aceptaron
figurar como referente de su region en el informe final y avanzar en la elaboracion
de los informes finales. Por ultimo, se destaca que 5 de las citadas investigadoras
participan actualmente en distintos grupos de trabajo en el Observatorio Nacional de
Discapacidad; participacion federal posibilitada desde las plataformas digitales como
se propuso y facilitd en la presente investigacion en discapacidad.

3. RESULTADOS

Los primeros hallazgos de este estudio resultaron del analisis de las respuestas de las PcD,
lo que permitid caracterizar socio demograficamente a los 63 potenciales inscriptos segun
region, aplicar criterios de inclusion para conformar parte de la muestra de los grupos focales,
iniciar la exploracion e identificar las necesidades de apoyos respecto a la vivienda a partir de
una pregunta abierta. Si bien la descripcion de las necesidades de apoyo enumeradas (Figari
et al., 2023b) es representativa de quienes experimentan esas barreras localmente situadas
(REDI, 2011; Reeve,2012), de ningiin modo agota las necesidades de todas las situaciones que
experimentan las PcD (Estrada, 2017; Duryea, et al., 2019).

En la segunda etapa se implementaron sucesivamente los grupos focales regionales en linea 3. La
conformacién de cada grupo regional se encuentra descrita en la Tabla 1.

3. Figari, C., Montes, A., Bascufian, M., Valori, S., Pedroza, J., Rosa, E. y Morales Zorzi, C. (2023b). Informe investigacion
nacional colaborativa [2021-2023 en prensa]. Informes realizados por los Grupos de Trabajo (GT) del Observatorio de
la Discapacidad. Agencia Nacional de Discapacidad. Argentina.
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Tabla 1. Conformacién de los Grupo Focales (GF) Regionales.

Grupo Focal

Region

Ciudades

Ne° Participantes

Perfil PcD

GF1

GF2

GF3

GF4

GF5

GFé

AMBA

NOA

PATAGONIA

PAMPEANA

NEA

CuUYO

CABA, y La Plata, La Matanza,
Lanus, Moreno y San Miguel
(Provincia de Bs.As.)

Salta (Capital), San Salvador,
Humahuaca, Palpala (Jujuy),
Tucuman (Capital)y La Rioja
(Capital)

General Roca (Rio Negro), San
Martin de los Andes (Neuquén), El
Maitén y Rada Tilly (Chubut) y Rio
gallegos (Santa Cruz). Participa
una madre como apoyo de un
joven residente en Neuquén.

Santa Rosa y Toay (La Pampa),
Tandil (Bs As), Uranga y Rosario
(Santa Fe) mayoritariamente
residentes en tres Hogares.

Garupa (Misiones), Corrientes
(Capital) y Colén (Entre Rios).
Participa una madre como personal
de apoyo de su hija en Entre Rios.

Mendoza (Capital), La Punta
(San Luis) y la de San Juan
(Capital)

11

3 PcD Motora

2 PcD Visual

1 PcD Auditiva
2 PcD Intelectual
1 PcD Mental

3 PcD Motora
1 PcD Visual
4 PcD Intelectual

3 PcD Motora
1 PcD Visual
1 PcD Mental

1 PcD Motora
1 PcD Visceral
7 PcD. Intelectual
2 PcD Mental

2 PcD Motora
1 PcD Intelectual

1 PcD Motora
1 PcD Visceral
1 PcD Auditiva

Nota: Se utiliz6 para la descripcion del perfil la condicion de discapacidad con que cada participante se presenta, segin
la clasificacion utilizada en el certificado Unico de discapacidad (CUD) en la RA y que cada participante adscribe.

Fuente: Elaboracion propia.

Un total de 39 PcD (28 mujeres y 11 varones, edad promedio de 40 afios) participaron de los seis
grupos focales regionales. La situacion de vivienda de estos participantes era variada, la mayoria
alquilaba y muy pocos accedieron al cupo de vivienda social por condicion de discapacidad,
asi como acceder a una vivienda propia (en general, en esa situacion era porque permanecian
viviendo en la vivienda familiar). Otro grupo de participantes vivian en Hogares de discapacidad.

Apoyos y barreras para una vivienda en comunidad, desde las voces de las personas con discapacidad. H
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La Tabla 2 sintetiza lo elaborado conjuntamente, destacando que los codigos in vivo (palabras
o frases que provienen de los términos empleados por los entrevistados y las entrevistadas),
son citas extraidas de los GF, tales como “Apoyos diversos y contextualizados” y “barreras
abrumadoras einconmensurables”. De este modo, las categorias utilizadas en la tabla se sostienen
enlatriangulacion de datos y fuentes que surgen del analisis emergente junto a las investigadoras

colaborativas regionales, seleccionando las citas que resultaron mas representativas.

Tabla 2. Principales apoyos y barreras para la vida independiente en comunidad.

VIDA INDEPENDIENTE CONOCIMIENTO CDPD

El mayor deseo de una PcD es vivir con quien
quiera, como quiera y donde quiera.

Independencia emocional y econémica.

Vivir con los apoyos necesarios.

Conocimiento desestimado, inaplicado.
Una “Biblia que no todos conocen”.

Conocer tus derechos “te hace parte”
de otra manera. Herramienta fundamental.

BARRERAS INCOMENSURABLES Y ABRUMADORAS

APQOYOS DIVERSOS Y CONTEXTUALIZADOS

Autoestima.

Dignidad.
Autonomia.

Respeto a elegir qué tipo de bienestar
para cada uno.

Convivencia solidaria como vinculo
de apoyo de cuidado mutuo.

Apoyos mutuos en la convivencia familiar.

Distintas formas de convivencia
y necesidades afectivas.

Oportunidad de vivir y proyectarse en modos
de convivencia solidarios.

Vivienda segura y asegurada como derecho.

No somos nadie ante la indiferencia de la gente.
Construimos Fortaleza para ser alguien
y como un modo de vivir la vida.

Abrumador.

Sin poder elegir donde vivir.

“Me cansé de depender de mama y del Estado”.

“Siempre estamos pegados a otro para
que nos dé una mano”.

Vivienda Inaccesible, inhabitable o inexistente

Alquilada o propia sin acceder
a los apoyos necesarios.

Apoyos de poco alcance; tiempos burocraticos
demoran apoyo en el tiempo necesario.

Vivir colgado del Estado. Derecho vulnerado
termina judicializado y sin respuesta.

Apoyos y barreras para una vivienda en comunidad, desde las voces de las personas con discapacidad.
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Necesidad de un diseno universal no exclusivo a PcD.

Apoyo con tecnologia y conectividad
incrementa participacion.

Apoyos continuos, formales o informales,
incluido apoyo profesional .

El transporte facilita la participacion social y politica.

Sin transporte no hay acceso a la inclusién social.

Posibilita tu desarrollo integral.

Trabajo continuo bajo diversas
alternativas laborales.

Seguridad de un ingreso basico.

Capacitacion laboral y formacion académica
con apoyos (becas y subsidios).

Autonomia con el manejo del dinero. Elegir estar
mejor en cada decisién que se pueda tomar.

Autonomia de pensamiento
para optar por el bienestar.

Capacidad de tomar decisiones
para mejorar la calidad de vida.

Decisiones que dependen
de la autonomdia individual.

Apoyo de asistente personal
para la vida independiente.

Apoyos disponibles con perspectiva
en discapacidad y mejores pagos.

Contar con transporte no implica accesibilidad.

“Del dicho al hecho hay un gran trecho”.

Transporte insuficiente limitado y caro.

Desplazarse con obstaculos,
sea con transporte o por cuenta propia.

La plata no alcanza.

Incumplimientos en cadena
con cupos de todo tipo.

Incompatibilidad trabajo y pension.

Carecer de apoyos necesarios
para vivir una vida vivible.

Fuente: Figari et al., 2023a.

Se utilizaron todas las herramientas de recoleccion y analisis que fueron posibles, entre ellas
el ATLAS.ti 9. En la Tabla 3 se presenta el analisis de frecuencia de categorias por grupo.
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Tabla 3. Andlisis frecuencia de categorias por grupo (ATLAS.ti).

Grupo de categorias Frecuencia Categoria Frecuencia
Disefio, construccion, materiales
de construccion y tecnologia 30
arquitectonica
Psicoemocionales 20
Servicio de transporte 9
Seguridad social 18
Inclusion laboral 13
Servicios, sistemas y politicas 11
vivienda
Bar.reras abrumadoras e 13 Econdmicas 10
inconmensurables
Actitudinales intrapersonales 5
Gestion pertenencias 4
Inclusion educativa 3
Productos y tecnologias 3
Familiares cercanos 2
Profesionales 2
Carencia de organismo 1
representativo
Actitud individual positiva 38
Familiares cercanos 38
Apoyos diversos .
POy . y 13 Asistente personal 17
contextualizados
Inclusion laboral 11
Profesionales 10
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Disefo, construccion, materiales
de construccion y tecnologia 9
arquitectonica

Servicios, sistemas y politicas

vivienda 8
Productos y tecnologias 7
Econdémico 5
Amigos S
Inclusion educativa 5
Seguridad social 3
Medicacion 3
Servicio de transporte 2
Del Estado 101
Acciones y articulacién . Del Colectivo de las PcD 45
multinivel Familiares 12
Profesionales 9
Vida Independiente 1 40
Derechos activos 1 26

Fuente: Elaboracion propia.

Por Gltimo, se identifican cinco lineas de accion que resultan del analisis emergente de los datos
obtenidos y que tomaron en cuenta la jerarquia de la influencia entre si de las acciones multinivel
(Tabla 4). En los encuentros sincronicos con las investigadoras colaborativas regionales (PcD),
se evaluaron los avances, asi como se recogieron de “viva voz” las opiniones, experiencias
y sentimientos de los actores en esta etapa. Asi, a partir de los datos que se recabaron y analizaron
de forma permanente, se elaboraron los reportes parciales para evaluar la presentacion y realizar
los ajustes necesarios.
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Tabla 4. Acciones multinivel para una vivienda y vida elegida y compartida
con otros en comunidad.

Defensor que defienda nuestros derechos cuando son
vulnerados. Que en cada Defensoria exista un abogado
con perspectiva de discapacidad que represente a las PcD
en estado de vulnerabilidad.

El Estado deberia ser el encargado de hacer cumplir el cupo
para PcD en un proyecto barrial.

Registro de las propiedades donde viven las PcD y cumplir
con las exenciones impositivas.

Relevamiento sistematico con datos rigurosos para tomar
decisiones y realizar seguimientos de las viviendas para PcD.

Compatibilidad ingreso econdémico y pension para garantizar
un ingreso digno que haga posible la vida independiente.

ACCIONES DEL ESTADO Cumplir cupo laboral e incorporar cupo en empresas privadas.

Presupuesto nacional asignado para que las viviendas
que se construyan cumplan con el disefo universal.

Articular acciones nacionales, provinciales y municipales
para el acceso y sostenimiento de vivienda con apoyo.

Intersectorialidad; optimizar y articular acciones y recursos
entre Ministerios y ANDIS.

Que cada accion del Estado transversalice la perspectiva
de discapacidad (en lo publico y lo privado).

Las leyes son oportunidades para moverse y cumplirlas.

Contribuir en moverse (en todo lo movido) en cumplir
las leyes.
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ACCIONES DEL ESTADO

ACCIONES DE FAMILIAS

Activar y dinamizar la Ley dormida.

Accion y determinacion al momento de golpear puertas
y encontrar soluciones.

Defender la situacion de las PcD respecto al derecho
de la vivienda.

Dar a conocer derechos y obligaciones organizandose
y constituyéndose en un movimiento de PcD defendiendo
a las PcD.

Hacer cumplir la CDPD.

Espiritu emprendedor. Metas que mueven: asistencia
y personal mas vivienda con apoyos.

Exigir a nuestros apoyos que respeten nuestras decisiones;
que quienes tomamos las decisiones somos nosotros.

Exigir la construccion general de viviendas desde el disefio
universal (entradas y salidas, etc.) con materiales adecuados
al clima de cada Region (adaptados con criterio zonal),
beneficiando a toda la sociedad.

Acompanar la continuidad de Politicas Publicas de proteccion
de vivienda para PcD sin familia y el cupo de vivienda para PcD.

Participar en forma activa en donde sea y como sea.

Convivencia afectiva familiar como necesidad.

Convivencia solidaria, vinculos de apoyo y cuidado mutuo.
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Cuidado mutuo que implica los modos de cuidar y ser
cuidado.

Los apoyos familiares deben respetar las decisiones que

ACCIONES DE FAMILIAS i i .
toman las personas y sus tiempos para realizar actividades.

Medidas de proteccion hacia los cuidadores informales familiares
como apoyos significativos para la vivienda con apoyo.

Respeto del profesional a que la PcD elija y la PcD “plantada”
en su capacidad de tomar decisiones.

Asistente personal elegido por la PcD y no por el equipo.

Evaluacion interdisciplinaria para orientar la situacion.

Que los profesionales tengan conocimiento y consideren
la vida independiente entre los proyectos para las PcD.

Que los profesionales comuniquen el tipo de tratamiento

ACCIONES DE ) )
PROFESIONALES que van a brindar en formato accesible.

Empatia de los equipos técnicos para hacer un desarrollo
urbanistico y tener en cuenta las barreras sociales,
urbanisticas y arquitectonicas que tiene una persona
con discapacidad.

Cumplimiento Ley de Accesibilidad web.

Apoyos suficientes y necesarios que faciliten el acceso
a las adaptaciones en las distintas materias para acceso
a Universidad.

OTRAS ACCIONES Trabajo y sueldo digno para sostener la vivienda en
NECESARIAS comunidad.
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Acceso a planes para adquirir nuevas tecnologias.

Viviendas colaborativas como una alternativa posible
y elegida.

Construir redes de apoyo comunitarios donde no hay apoyos
familiares cercanos.

OTRAS ACCIONES

NECESARIAS

Representatividad para sentirse respaldado en las acciones.

No basta con la medida, hay que sostenerla para que
no secaiga la accion afirmativa y positiva.

Vivir con dignidad y celebrar la diversidad
solidariamente, de modo reciproco, compartiendo con
otros y otras en comunidad.

Fuente: Figari et al, 2023a.

Seguin Pérez Rispossio (2023), las redes actan como herramientas visuales que permiten observar
las relaciones entre codigos, siendo un componente clave en el desarrollo continuo de la teoria
emergente a medida que la investigacion avanza. Para analizar esta red, se utilizo el analisis
de co-ocurrencias mediante ATLAS.ti 9, tal como se muestra en la Figura 1.

Los codigos empleados en la red desempenan un papel fundamental debido a su frecuencia y densidad
significativa tal como se observa en la Tabla 3. Del analisis observacional de la interconectividad
de la red podemos describir la Figura 1 del siguiente modo: Las principales acciones se concentran
en el apoyo del Estado contribuyendo a la eliminacion de las barreras de disefo, de materiales
de construccion y de tecnologia arquitectonica, las barreras de inclusion laboral, las barreras
de servicios, sistemas y politicas de vivienda y las barreras psicoemocionales que experimentan
las PcD. La sumatoria de estas barreras obstaculizan la Vida independiente de las PcD. Por otro
lado, se observa que la potencia de las acciones colectivas de las PcD para la Vida independiente
se fortalece en una actitud intrapersonal positiva y promueve la participacion efectiva,
que se expande contando con el apoyo de familiares cercanos y de asistente personal. Estas
acciones amplian los derechos activos. Asimismo, los apoyos de disefio de la vivienda, econdémicos
y a la inclusién laboral contribuyen, facilitan y expanden la vida independiente de las PcD.
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Figura 1. Red de apoyos y barreras para una vivienda y vida elegida en comunidad.
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Fuente: Elaboracion propia.

4. DISCUSION Y CONCLUSION

La discapacidad, entendida como la resultante de la interaccion dinamica entre una determinada
condicién de salud de una persona y las barreras contextuales (OMS, 2001; CDPD, 2006), involucra
a una diversidad de situaciones de PcD que exceden las categorias tipificadas. De este modo,
se acuerda con Cunsulo Ramirez et al. (2022) quienes sefialan que “pensar en tipologias
de viviendas para personas con discapacidad pareceria que nos lleva a “tipificar” a la diversidad
de sujetos que viven dia a dia situaciones de discapacidad (...), pero claramente como grupo
heterogéneo que conforman, no todas las personas con discapacidad tienen las mismas
necesidades de apoyo” (p.99). En tal sentido, las necesidades de apoyos descritas desde las propias
voces de quienes padecen las barreras para que su vivienda sea accesible y poder vivir de manera
independiente, es representativa de la diversidad de necesidades localmente situadas,
pero de ninglin modo agota las necesidades de todas las situaciones que experimentan las PcD
(Coriat, 2013; Estrada, 2017; Duryea et al, 2019).
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Asi, el disefio universal en la vivienda constituiria la base de “un disefo pensado para todos”
proponiendo alcanzar la accesibilidad universal (Art.9 CDPD, 2006; Duryea et al., 2019), presente
como necesidad y derecho en las PcD entrevistadas en su proyecto de vida independiente,
pero también pensada para todos desde una convivencia solidaria con la mirada interseccional
que las propias PcD plantean (Estrada, 2017; Figari et al, 2023). Asi, Duryea et al. (2019) y Coriat
(2013) proponen que, si los proyectos de vivienda con un disefo adecuado involucran a PcD
desde la etapa de planificacion inicial, sus necesidades situacionales podran ser contempladas.
En tal sentido, las propias PcD proponen que sea la evaluacion funcional comprendida
en el certificado Unico de discapacidad (CUD) el documento que oriente esta accion.

Por otro lado, los citados autores agregan que “emplear los principios de disefo universal en la plani-
ficacion de la infraestructura y la programacion no elimina la necesidad de llevar a cabo ajustes
razonables, siendo probable que tanto la necesidad de ajustes como los costos generales
de adaptacién sean menores cuando la inclusion se realiza desde un inicio” (p.12). Asimismo,
lainteraccion dinamica que resulta en cada singular situacion con discapacidad incorpora el enfoque
del curso de vida, atento a las necesidades especificas que se generan en cada etapa de la vida
(infancia, nifiez, adolescencia, adultez y vejez), en el contexto historico y socioeconémico
en el que se desarrollan, influyendo en su salud (OPS, 2021). En tal sentido, una participante expresa:

“Seria genial compartir la vivienda, organizarse sobre todo si pensamos que vamos para
la vejez y que esta accesibilidad en la vejez se va a complicar un poco mds. Ojald
que no, pero si somos realistas sabemos que si, entonces qué bueno pensarse en compartir
viviendas...” (GF Cuyo).

También en este estudio se identifico la capacidad de ejercer la autonomia y el derecho a tomar
las propias decisiones para vivir de forma independiente (Urmeneta Sanroma, 2011; Pallisera
et al., 2018; Puyalto Rovira, 2016; REDI, 2011; Plena Inclusion, 2023). En tal sentido, muchos
de los participantes reclaman su derecho de acceso a una vivienda para vivir en pareja (Morell
-Mengual et al., 2017) y en especial, las adultas jovenes residentes en Hogares quienes reclamaban
su derecho a elegir donde y con quién vivir (Moreno et al., 2022). Asi, una participante plantea:
“No es el Estado el que me trajo aca, sino mi mama. Me gustaria vivir de forma independiente
porque yo ya me cansé de depender de mi mama (...). Por eso quiero vivir de manera independiente,
sin depender de mi mama ni del Estado.” (GF Pampeana).

Cabe destacar que en la RA el sistema de prestaciones de basicas de discapacidad (Ley 24901
de 1997, Ministerio de Salud, RA) contempla Hogares y Residencias como sistema alternativo
al grupo familiar, siendo la prestacion Hogar la mas extendida y la de mayor cobertura en todo
el territorio nacional por el Sistema de Seguridad Social.
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También se detecta la necesidad de contar con los apoyos necesarios de quienes tienen vivienda
familiar o alquilan para continuar viviendo de ese modo y no requerir como solucion a sus necesi-
dades de apoyo el ingreso a un Hogar o Residencia (CERMI, 2023). Se acuerda con Muyor Rodriguez
(2019a), quien plantea que “la institucionalizacion de las personas con discapacidad no puede
justificarse a partir de una carencia de apoyos para vivir en comunidad” y destaca “la necesidad
de reforzar un modelo de proteccion social que garantice el derecho subjetivo y universal a tener
las mismas oportunidades que el resto de la ciudadania” (p.415). Asi, acordando con el planteo
del citado autor, se plantea la necesidad de resituar el enfoque de la CDPD en el contexto
del sistema de prestaciones de discapacidad contemplando los apoyos necesarios para la vida
en comunidad y las nuevas modalidades de vivienda tales como la vivienda colaborativa.

Es dificil hablar del derecho formal a vivir de forma independiente y en la comunidad sin hablar
del tipo de servicios necesarios para hacerlo realidad (OMS, p.5). Especificamente vinculado
a la vivienda, el informe hace referencia que la falta de disponibilidad y la accesibilidad
de las viviendas para la prestacion de apoyo para las PcD representa un problema significativo
en todo el mundo. En ese sentido se destaca la importancia de contar con informacién apropiada
y accesible (Urmeneta Sanroma, 2011; Pallisera et al, 2018; Puyalto Rovira, 2016) en lo atinente
al acceso a la vivienda, alternativa de viviendas y vida en comunidad, constituyendo los medios
digitales herramientas importantes para el acceso de las PcD a la informacion e interaccion social.

De este modo, el acceso y sostenimiento de una vivienda para una vida elegida en comunidad
para las PcD requiere de apoyos diversos y contextualizados y de acciones multinivel, como fueron
expresados por los participantes de este estudio en coincidencia con lo propuesto por diversos
autores y organizaciones (CERMI, 2021; Morris, 2004; Urmeneta Sanroma, 2011; Pallisera et al.,
2018; Puyalto Rovira, 2016). Entre los apoyos principales para poder vivir de modo independiente
se destaca la autogestion y defensa de derechos, la asistencia personal, acompafiamiento
de los vinculos cercanos y afectivos de los familiares cercanos, viviendas adaptadas y accesibles,
ayudas técnicas, inclusion laboral, y sistemas de transporte accesibles. De tal modo, un participante
agrega: “No basta con contar con transporte si es inaccesible” (GF Patagonia).

Con respecto a las lineas de accion propuestas, categorizadas como multinivel dada la importancia
de llevarlas a cabo en conjunto, se presentan de acuerdo con su frecuencia de aparicion.

En primer lugar, las acciones del Estado, sequidas por las acciones colectivas de las PcD y, con menor
presencia, acciones de profesionales y de las familias. Dicha jerarquia da cuenta de la necesidad
de diversas acciones del Estado para el acceso y sostenimiento del proyecto de vivienda
independiente como politica social basada enla demanda del colectivo de personas con discapacidad.
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Se observa una linea asociativa potente entre acciones del Estado y participacion colectiva de PcD
en la exigibilidad de sus derechos. Asimismo, se destaca el autoconcepto positivo de la identidad
personal vinculado a la identidad social. En tal sentido, y si bien no implica una relacién univoca,
se observa que el sentimiento de pertenencia y de participacion en el colectivo de PcD, respecto
de las formas de interrelacion marcadas por la accién, la afectividad, el conocimiento
y la informacion, representan una estrategia potencialmente eficaz de potenciacion comunitaria
(Jariego, 2009; Muyor Rodriguez, 2019b: Scandroglio et al., citado por Figari, 2018).

Por otro lado, se comprende que la menor presencia de acciones de familiares y profesionales
se encuentra con relacion al hallazgo anterior, donde las citadas acciones tienden a disminuir
para dar lugar a un proyecto de vida autbnomo de un adulto con discapacidad. Las distintas formas
de convivencia familiar y necesidades afectivas se presentan en este estudio como un apoyo
muy significativo dentro de un proyecto de vivienda independiente. Mientras que las “acciones
de las familias” disminuyen su presencia en funcién de ese objetivo, permanece la convivencia
afectiva familiar como necesidad de vinculos de apoyo y cuidado mutuo, de respeto de sus
tiempos y decisiones, incluyendo medidas de proteccion hacia el cuidador informal como un apoyo
significativo para la vida en una vivienda con apoyo. En este sentido se destaca que en nuestro
estudio participaron PcD que convivian con familiares con discapacidad (padres e hijos). Se acuerda
con Pallisera et al. (2018) que los procesos de vida independiente implican un movimiento mas
que el solo hecho de dejar atras el habitat familiar. De este modo, los participantes expresan
que es necesario una “independencia emocional” para iniciar y sostener un proyecto de vida
independiente en conjunto con la independencia econdmica. Como expresan dos participantes:
“La independencia o vivir de modo independiente tiene que ver, por un lado, con la independencia
economica y, por el otro, con la independencia emocional que no podemos dejar de lado”
(GF AMBA). “Emocionalmente también y econdmicamente mucho” (GF NOA).

Por otro lado, se enumeran entre las acciones de los profesionales la importancia de que tengan
conocimiento acerca de las implicaciones de un proyecto para la vida independiente para una PcD,
que respeten los apoyos que la PcD elige, que comuniquen los tratamientos en formato accesible
y que trabajen interdisciplinariamente. En tal sentido, Oliveras y Pallisera (2019) y Pallisera et al.
(2018) destacan las practicas de apoyo basadas en la escucha activa de sus voces y en el compromiso
con el respeto a sus decisiones, asi como en la necesidad de destinar mas recursos econoémicos
y humanos para superar “la precariedad de los profesionales que afecta a la calidad de los apoyos
ofrecidos, especialmente de los apoyos personalizados y que es un punto que es necesario destacar
para mejorar las posibilidades de vida independiente de las personas con discapacidad” (Pallisera et
al., 2018, p.25). En este sentido, dos participantes de esta investigacion comentan: “...nadie trabajo
ese tema o no hubo un profesional que trabajara el tema de vivienda independiente (...) ni tampoco
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se les pregunta qué quieren ser cuando sean grandes.” (GF NEA). “No alienta que tengamos
cuidadores y cuidadoras cuando el apoyo es mal pago. Tampoco podemos exigirles o decirles no,
mas alla que tengamos en cuenta que siempre tenemos que decirles a nuestros apoyos que quienes
tomamos las decisiones somos nosotros” (GF Cuyo).

La autogestion de las PcD se presenta como poder de agencia o como “poder para” (Leiva, 2015),
fortalecido en la defensa de sus derechos, como un pilar fundamental para el afrontamiento de la vida
cotidiana en un proyecto de vida independiente, que se basa en un autoconcepto positivo (Duarte
Hidalgo, 2016; Figari, 2018; Olivera Garriga & Pallisera Diaz, 2019; Julio Maturana et al., 2020). Esta
capacidadautogestivarepresentaunmecanismo paraafrontarlasbarreras psicoemocionales (Reeve,
2019) que experimentan cotidianamente ante las “barreras inconmensurables y abrumadoras”
como fueron enunciadas y descritas (Tabla 2). “Conocer tus derechos te hace plantearlo de otro
modo”, expresa una participante (GF Cuyo).

Con relacion a los alcances y las limitaciones del presente estudio, se observa que no abarca la
descripcion de todas las situaciones de discapacidad con respecto a la vivienda y sus comunidades;
ni implica un relevamiento censal de la situacion de vivienda de las PcD en la Republica Argentina.

Por ultimo, se valora que la presente investigacion en discapacidad basada en derechos permitid
conocer la experiencia acerca de la vivienda y la vida independiente desde las propias voces
de las PcD residentes en distintas regiones del pais, facilitada por la participacion social desde
las plataformas digitales. De esta manera, se dio respuesta a los objetivos e interrogantes
investigativos planteados para este estudio, asi como contribuir a construir colectivamente lineas
de accion para intentar superar la situacion de desigualdad, exclusion y discriminacion respecto
a lo establecido en el art 19 de la CDPD. De tal modo, la sistematizacion alcanzada solo pretende
representar un aporte base de propuestas colectivas generadas entre las personas con discapacidad
participantes de esta investigacion. Se espera que la profusa informacion que contiene
este estudio sea enriquecida, debatida y fortalecida en futuros trabajos y con la participacion
de un nimero creciente de personas con discapacidad en su comunidad.

“Todo sobre nosotros, con nosotros”. (Valeria Aimetta y Leticia Gaitan, 2022)
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RESUMEN

Este articulo presenta los principales resultados de la tesis doctoral “La ciudad para personas con
demencia” de la autora (2023), asi como reflexiones del Seminario “Villages of Care/Villages of Life”
celebrado en febrero de 2024. A partir del marco teérico de la relacion entre la arquitectura y las
transformaciones sociales en cuanto a las tipologias de edificios destinadas principalmente a per-
sonas con diversidad funcional y personas mayores, se presentan tres planteamientos diferentes.
En primer lugar, la reflexion sobre el nuevo modelo “dementia village”, que busca crear entornos
residenciales seguros para personas con demencia priorizando su autonomia e identidad recreando
barrios urbanos con unidades de convivencia, jardines y servicios variados. Por otra parte, el mo-
delo comunitario de cuidados, donde la integracion en la comunidad es completa, generando una
continuidad en la vida de las personas a lo largo de su proceso vital y a partir del momento en el
que empieza a necesitar apoyo y servicios profesionales de cuidados. Por Gltimo, las posibilidades
que ofrecen los entornos urbanos para su transformacion y creacion de entornos adecuados para
personas con demencia. En contraste con las residencias tradicionales, estos tres modelos fomentan
la vida comunitaria y la independencia de la persona, que pueden resultar inspiradores para seguir
avanzando en el buen cuidado de las personas mayores desde el ambito arquitecténico.

PALABRAS CLAVE

Urbanismo, demencia, dementia village, comunidades terapéuticas.

ABSTRACT

This article presents the main findings of the author’s doctoral thesis “The City for People with
Dementia” (2023), as well as reflections from the Seminar “Villages of Care/Villages of Life” held
in February 2024. Drawing upon the theoretical framework concerning the relationship between
architecture and social transformations regarding building typologies primarily intended for peo-
ple with disabilities and older adults, three different approaches are presented. Firstly, reflection
on the new “dementia village” model, which aims to create safe residential environments for peo-
ple with dementia by prioritising their autonomy and identity through the recreation of urban
neighbourhoods with living units, gardens, and diverse services. Secondly, the community care
model, where integration into the community is complete, fostering continuity in individuals’ lives
throughout their lifespan, starting from the moment they begin to require support and professio-
nal care services. Lastly, the possibilities offered by urban environments for their transformation
and the creation of suitable environments for people with dementia. In contrast to traditional care
facilities, these three models promote community living and individual independence, which may
serve as inspiration for further advancement in the quality care of older adults within the architec-
tural realm.

KEYWORDS

Urbanism, dementia, dementia village, therapeutic communities.
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1. INTRODUCCION

Una sociedad se manifiesta en los objetos que fabrica, en el arte que produce, en el pensamiento
que comunica, pero también se expresa en sus ciudades y sus edificios. En ellos se revelan
los intereses, suefos y anhelos de una civilizacion (Mufioz Cosme, 2007). La arquitectura, entendida
en su origen etimoldgico como el arte y la técnica de proyectar, disenar y construir?, contribuye
a la creacion colectiva de la ciudad y el territorio, entornos que estan en constante evolucion
y en los que cada generacion aporta elementos nuevos y una forma distinta de contemplarlos.
La arquitectura precisamente tiene la misidn de interesarse por ese espacio que existe entre
las personas y las cosas, entre la sociedad y sus escenarios, y proyectar espacios que dignifiquen
la vida humana en armonia con la naturaleza.

Reconociendo el edadismo existente en nuestra sociedad, entendido como los prejuicios
0 practicas que perpetlan creencias estereotipadas sobre la edad y centrandonos en el edadismo
hacia la vejez 2, cabe sefalar que la disciplina de la arquitectura no ha sido ajena a sus efectos.
Es preciso sefialar que la normativa para el disefio de edificios residenciales para personas
mayores se basa en el cumplimiento de normas que aplican en hospitales y edificios estrictamente
sanitarios, ya que no existe una categoria diferenciada sobre la cual haya consenso a nivel nacional,
lo cual hace que la norma de aplicacion para esta tipologia de edificios oscile entre criterios
aplicables a viviendas y elementos propios de hospitales. Ademas, la especializacion en edificios
sociosanitarios por parte de algunos equipos de arquitectura e ingenieria esta condicionada
en gran medida por los requisitos exigidos en la mayoria de las licitaciones o la garantia que puede
representar para un cliente el tener experiencia previa en esta tipologia de edificios por la gran
complejidad del programa funcional, requerimientos técnicos y cumplimiento normativo que se
exige. Por el contrario, esta hiperespecializacion puede repercutir en la pérdida de la critica
y la reflexion sobre el ejercicio de disefiar y proyectar entornos para envejecer bien y con calidad
de vida. Adicionalmente, también cabria destacar la problematica actual asociada con la confusion
por parte de una gran parte de la sociedad entre arquitectura y construccion, debida a multiples
factores en los que no procede profundizar en esta ocasion, pero que conduce a edificaciones
carentes del ejercicio de proyectar.

Bajo esta mirada, el presente articulo expone una seleccion de los casos de estudio y resultados
de la tesis doctoral “La ciudad para personas con demencia. Metodologia para integrar el disefio
y la calidad de vida en las ciudades europeas” (Pozo Menéndez, 2023) y recupera algunas
de las reflexiones compartidas en el Seminario “Villages of Care/Villages of Life” organizado
dentro del programa de doctorado de investigacion de Ingenieria Civil y Ambiental y Arquitectura
de la Universidad de Trieste y de la Universidad de Udine el pasado 15 de febrero de 2024,

1. Definicion de “arquitectura” por la RAE, 2023.
2. Comunicado de prensa “El edadismo es un problema mundial - Naciones Unidas” (OMS, 2024). Disponible en:
https://www.who.int/es /news /item /18-03-2021-ageism-is-a-global-challenge-un
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un punto de encuentro entre distintos investigadores que han abordado desde perspectivas distintas
el estudio de las “dementia village™.

El término “dementia village”, cuya traduccion literal seria “pueblo para la demencia”, es un nuevo
conceptode entorno residencial para personas que tienen demencia y que se ha venido desarrollando
en distintos paises en los Ultimos anos. El objetivo principal de este nuevo modelo es generar
un espacio seguro donde las personas con demencia puedan mantener su autonomia e identidad
al maximo. Frente a las tradicionales unidades de cuidados especificas para personas con deterioro
cognitivo o la tipologia de residencia de mayores tradicional, normalmente consistente en un Gnico
volumen edificatorio, las “dementia villages” recrean un barrio, con alojamientos estructurados
en unidades de convivencia, asi como los elementos caracteristicos de un entorno urbano,
con jardines y zonas verdes, servicios, tiendas, restaurantes, cafeterias, salas de musica o teatros
u otros equipamientos. Dentro de las “dementia villages” las personas conviven en pequenos
grupos, asociados a las unidades de convivencia, y mantienen su cotidianeidad en un nuevo entorno
que resulta familiar y facilitador de sus rutinas. El equipo de cuidadores tiene una formacion
especifica en acompafar a personas que tienen demencia y trabajan con un enfoque holistico
en el que se pone el foco en fomentar que las personas se mantengan activas y participen en el dia
a dia de la vida del centro.

2. MARCO TEORICO

En el siglo XX, cuando el médico Alois Alzheimer describi6 por primera vez la demencia como una
enfermedad, ésta era considerada una fase dentro del envejecimiento. Ademas, en ese momento
la salud era un concepto centrado en la ausencia de enfermedad y el tratamiento de los problemas
identificados en nuestro organismo con un caracter principalmente biol6gico; donde ademas existia
un dualismo separado mente-cuerpo, en el que el cuerpo era la parte fisica y organica de la persona,
separada de la mente, que estaba asociada a algo “espiritual” y sin influencia en nuestro cuerpo
(Psicologia de la salud, 2020).

Una vez que se comienza a diagnosticar la enfermedad de Alzheimer, las personas que exhibian
comportamientos dificiles de manejar y con necesidades de cuidados especificos eran ingresadas
en pabellones psiquiatricos, asilos y sanatorios aislados respecto del nuicleo urbano, en entornos
rurales, rodeados de grandes extensiones de jardines para poder pasear en el exterior y disfrutar
de una mayor tranquilidad, asi como para realizar actividades de jardineria o agricultura.
Eran espacios concebidos con especial atencion a parametros como la iluminacion, la ventilacion
cruzada y el contacto con la naturaleza y el aire fresco, factores de disefio que fueron decisivos
en la evolucién arquitectonica de hospitales, asilos y sanatorios (Cambra Rufino, 2021).

3. Villages of Care / Villages of Life. A discussion on doctoral researches (2023-2024,). Programa de doctorado de
investigacion de Ingenierfa Civil y Ambiental y Arquitectura de la Universidad de Trieste y de la Universidad de Udine.
Disponible en: https: //dia.units.it/it/news /95765
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En la planificacion urbana, el caso del modelo de la Ciudad Jardin desarrollada por el urbanista
britanico Ebenezer Howard a principios del siglo XX se observa como se busca un lugar alejado
de la ciudad y en medio de la naturaleza para “ebrios, vagabundos, epilépticos, convalecientes
y locos”, permitiendo también la creacién de entornos urbanos “sin humos y sin barriadas”
y “sin comportamientos considerados extrafios para la convivencia en la sociedad” (Howard, 1902).

A partir delosafnos 50, se descubre que algunos medicamentos podian “controlar” el comportamiento
y algunos sintomas relacionados con problemas de salud mental. Las nuevas practicas médicas
y psiquiatricas, asi como la progresiva evolucion de derechos sociales supuso un fuerte movimiento
de abolicion de los asilos y psiquiatricos en todas partes del mundo a partir de los afios 60. En el caso
de Italia, en las regiones de Trieste y Gorizia (Italia) existe una larga tradicion en la reflexion sobre
los entornos y tipos de alojamientos para las personas con deterioro cognitivo o problemas de salud
mental. El trabajo del psiquiatra Franco Basaglia (1924-1980) dio lugar a un profundo debate
que aun hoy en dia sigue vigente sobre los lugares para la vida y el cuidado de las personas que no son
consideradas “normales”. El periodo comprendido entre el momento de completa institucionalizacion
dentro de los asilos y la apertura total e integracion completa en la comunidad, los pabellones
hospitalarios se utilizaron como viviendas para pacientes, en vez de sequir siendo utilizados como
equipamientos para curas y tratamientos. Por lo que estas infraestructuras de caracter hospitalario
se convirtieron en pequefas “villas” para las comunidades terapéuticas, incluyendo otros servicios
como tiendas, cafeterias, o espacios para actividades grupales o exposiciones (Scavuzzo, 2024).

Este ejemplo es ilustrativo de la transformacién social y la evolucién del reconocimiento
de los Derechos Humanos en el ambito de la diversidad funcional, tanto fisica como mental,
y su correlacion con el entorno construido. Ademas, fruto de la crisis econdmica en Europa entre
losafos 60y 70, los modelosresidencialesy la propia concepcion del estado de bienestar se reformulan.
A partir de los afios 70 surge una creciente sensibilizacion hacia la importancia de la autonomia
e independencia, su privacidad y derecho de elegir entre distintas alternativas residenciales
(Almeida et al., 2017). Ademas, el aumento de la esperanza de vida y el mayor porcentaje
de poblacion mayor evidencié que el modelo de cuidados de larga duracién tampoco resultaba
econoémicamente viable en el tiempo. Por tanto, en esta época van apareciendo modelos residenciales
para personas mayores independientes y distintos servicios a domicilio para dar respuesta
a las necesidades progresivas y cambiantes a lo largo de los afos, y, en ultima instancia, cuando surge
la gran dependencia y necesidad de cuidados -normalmente asociada a la demencia- el traslado a
una residencia especializada. No obstante, la evolucion en Europa de estos modelos sigue modelos
notablemente diferenciados, sobre todo entre los modelos nérdicos y los mediterraneos (Garcia
Lantarén, 2015).

En los afios 80 destacan las aportaciones de Tom Kitwood sobre el modelo de atencion centrada
en la persona. Establece que, desde la psicologia social, esto es, las relaciones e interacciones
entre personas, se pueden desencadenar situaciones tanto negativas como positivas en las vidas
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de las personas, e identifica lo que para él son los potenciadores del bienestar agrupados en seis
necesidades psicoldgicas basicas que todas las personas han de satisfacer para estar bien:

« el amor, entendido como la aceptacion incondicional y la empatia hacia el proceso
que esta experimentando la persona;

« laidentidad, que guarda relacion con tener consciencia de la persona y su conexion
con el pasado;

* la vinculacion o afiliacion, en tanto a que la persona mantiene los lazos de union
y las relaciones con los demas, experimentando seguridad y confianza en la relacion;

» la ocupacion con sentido, participando en la propia vida de manera que se utilicen
las habilidades y experiencia de la persona, el sentir que de alguna forma sigue siendo
necesaria para los demas y tiene algo que hacer y aportar;

el confort, centrandose sobre todo en los aspectos de seguridad y familiaridad
que provee el entorno fisico y social;

e ylainclusion, sintiéndose aceptada en la comunidad social a la que pertenece.

Con esta perspectiva, y en concreto para las personas con demencia, Kitwood critica el modelo
asistencial en el que se enfoca la atencion a las personas con demencia centrado en la discapacidad
y la enfermedad, y lo reformula dando otra vision de la persona con demencia, como una persona
igual, con derechos, sentimientos, deseos y una historia de vida que es Unica a cada persona.
Esta perspectiva biologica, psicologica y socioldgica se centra en conservar el valor de la persona
como ser humano durante todo el proceso de la enfermedad y poner el énfasis en las relaciones
que aprecia y en las que él mismo también se aprecia. Las necesidades basicas definidas por Kitwood
no desaparecen con la demencia, sino que expresarlas y satisfacerlas se vuelve mas complejo
por la dificultad en la comunicacion (D-care, 2019; DEAL, 2018; Kitwood, 1997).

En las Gltimas décadas, los distintos modelos residenciales y de alojamientos de personas mayores
conviven en realidades muy diferentes segun el pais. Si bien los modelos de residencias para personas
mayores han ido evolucionando hacia tipologias de pequena escala, organizadas en unidades
de convivencia, esta evolucion esta influenciada por la cultura, tradiciones, la propia evolucion
social, pero también por la forma de disefar las ciudades, los c6digos arquitectdnicos y la normativa
de cada lugar. Por ejemplo, mientras que en Dinamarca los servicios para las personas mayores
estan completamente integrados en viviendas “para toda la vida”, todavia en Espafna se observan
infraestructuras y equipamientos residenciales de gran escala casi como Unica alternativa frente
a las ayudas a domicilio (Garcia Lantarén, 2015). No obstante, el reconocimiento y aceptacion
de los beneficios asociados a mantener las redes sociales y el contacto con familiares y comunidad han
supuesto también que las residencias progresivamente vuelvan a ubicarse en un contexto urbano,
aunque con multiples matices.
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A la luz de este contexto, cabe hacer mencion a los siguientes factores de cara a reflexionar sobre
las aportaciones que, desde la arquitectura y el planeamiento urbanistico, se pueden desarrollar
para contribuir a una estrategia que aborde las necesidades del ambito sociosanitario y la dimension
de los cuidados, pero que igualmente contemple la necesidad de adaptar nuestras ciudades
a entornos mas sostenibles y saludables para toda la poblacion:

e La demencia afecta en la actualidad a unos 50 millones de personas a nivel mundial,
lo que supone entre un 5% y un 8% de la poblacion de 60 afios o mas (Nichols
et al., 2022). En Espafia, se estima que hay mas de 900.000 personas que padecen
Alzheimer y otras demencias, cifra que superara los 1,7 millones en 2050 (Alzheimer
Europe, 2019).

« Ademas de los costes economicos directos asociados a la demencia*, es preciso
anadir los costes indirectos, ademas del impacto personal, familiar, social, psicologico
y laboral para las personas cuidadoras y familiares (Etayo Zabalegui, 2021).
Es, por lo tanto, un objetivo el favorecer la autonomia y retrasar al maximo
la dependencia de las personas con demencia, también con un enfoque inclusivo,
ya que todavia a dia de hoy las mujeres siguen asumiendo un gran peso en el cuidado
de las personas mayores y de las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer
(Gonzalez Ingelmo et al., 2019).

» Aunque existen pocas certezas a dia de hoy para la prevencion de la demencia,
existe suficiente evidencia cientifica de que un estilo de vida saludable puede ayudar
a reducir el riesgo de sufrir demencia (Livingston et al., 2020; NHS, 2020).
Sin embargo, las personas que comienzan a sufrir los primeros sintomas de demencia
dejan de hacer multiples actividades que suponen disfrutar del espacio publico
de una forma activa (Alzheimer’s Society, 2013), reduciendo las posibilidades
de interaccion y estimulos sociales y del entorno que favorecen la salud y pueden
retrasar la dependencia.

 Existen estudios que relacionan intervenciones especificas de disefio con beneficios
para las personas con demencia (Marquardt et al., 2014), aunque esta evidencia esta
normalmente referida a entornos sociosanitarios y hospitales, de dificil extrapolacion
a entornos urbanos y espacios exteriores. No obstante, el cambio de entorno para
una persona con demencia si que puede corresponderse con mayores alteraciones
e inquietudes que alteran el bienestar de la persona. Ademas, las personas con demencia
que viven en una residencia tienden a ser hospitalizadas por causas evitables,
como infecciones de orina, deshidratacion o Ulceras por presion, frente a otras
personas que no tienen demencia y que se hallan en condiciones similares,

4. Los costes anuales de la demencia a nivel internacional se estiman en 1,3 billones de délares (WHO, 2021a), cifra que
se prevé que se duplicara para 2030 (El-Hayek et al., 2019). En Espafia, los costes suponen 20.800 millones de euros
anuales, lo que supone alrededor de 24.000 € por paciente, donde un 87% lo asume su familia (Fundacion Pasqual
Maragall, 2020).
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lo que conlleva un impacto negativo en la persona por el ingreso en un entorno
normalmente poco amigable y el coste derivado de la hospitalizacion (Primer Ministro
de Reino Unido, 2015).

En el contexto internacional, el problema de la demencia ha sido ya reconocido como prioritario
en politicas y medidas de salud publica (Wimo & Prince, 2010). Lo cual supondra multitud de cambios
estructurales en el entorno familiar, en los cuidados y recursos publicos de atencion que se requieren,
en las viviendas, en la movilidad, en el gasto médico, etc. Se requiere por tanto una vision global
y local que incorpore las tendencias demograficas y las proyecciones de prevalencia de demencia;
un modelo de servicios sociosanitarios y ambulatorios consolidados con una capacitacion especifica
de los cuidadores; un nivel de coordinacion de distintos mecanismos y apoyos para las personas
con demencia en la propia comunidad; una mayor implementacién de las tecnologias de asistencia
que permitan mejorar los cuidados y la atencion de la persona con demencia en su vivienda y,
por supuesto, una adaptacion de los entornos urbanos con oferta de servicios y cuidados
de proximidad (Pantzartzis et al., 2014).

3. ALTERNATIVAS RESIDENCIALES PARA PERSONAS CON DEMENCIA

A continuacion, se exponen dos casos de estudio de forma detallada y se completa con un tercer
apartado que reflexiona sobre la ciudad y la posibilidad de que efectivamente desde la planificacion
urbana y el disefo del espacio publico se dé respuesta a las necesidades especificas de las personas
con demencia para que puedan permanecer en su barrio y entorno de proximidad, idealmente,
hasta el final de la vida, si asi lo desean.®

3.1. El modelo de “dementia village”: De Hogeweyk (Weesp)

Aunque se han publicado numerosos articulos sobre el proyecto De Hogeweyk en Weesp (Paises
Bajos), en esta ocasion el enfoque se centra en la tipologia de disefio. De Hogeweyk es una residencia
para personas con demencia y situacion de dependencia, conocido como la “villa Alzheimer”
gestionada por la entidad sin animo de lucro Vivium Zorggroep. El complejo, construido en 2001
e inaugurado en 2009, recreando una plaza central y calles con un paisaje urbano similar a cualquier
otro entorno urbano holandés, alrededor de los cuales se distribuyen unidades de convivencia.
El primer edificio residencial de De Hogeweyk se inaugur6 en 1881 en un area periférica
a las afueras de Weesp, ciudad de origen medieval con una poblacion de 19.334 habitantes (2019)
y perteneciente al area metropolitana de Amsterdam. Tras la Segunda Guerra Mundial, la ciudad
se expandié con nuevas zonas residenciales hacia el oeste y una importante zona industrial, sobre
todo a partir de los afios 70, cuando la ciudad crecio al sur y al norte, y asi De Hogeweyk quedd

embebida en una trama urbana, aunque con un marcado caracter zonificado y diferenciado entre

5. Hogeweyk (DVA Dementia Village Associates, n.d Disponible en: https://hogeweyk.dementiavillage.com/ Ultimo
acceso: 28/10/2022.
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areas principalmente residenciales, un extenso parque de oficinas y equipamientos deportivos,
una zona de la ciudad llamada Hogewey.

El documento “Vision estructural de Weesp 2013-2030” ¢ desarrolla una vision estratégica
de planificacion, en cumplimiento a la legislacion nacional “Spatial Planning Act” (Gobierno de
Los Paises Bajos, 2013), la cual debe ser la base para futuros desarrollos urbanos estableciendo
una vision integral de las distintas politicas urbanas sectoriales para crear una coherencia
en el territorio y reestructurarlo en funcion de las distintas necesidades. Se trata de un documento
que recoge recomendaciones de desarrollo y acciones concretas, aunque no imponga ningun tipo
de ordenanza o proyecto.

Dentro de la planificacion urbana, se identifica la necesidad de que De Hogeweyk se convierta en un
nodo de interés en el ambito donde se ubica, con una mayor relacion con el entorno para generar
mayores beneficios e impacto positivo. El documento identifica el potencial que tiene De Hogeweyk
para ofrecer servicios de atencion a domicilio o de asesoria que pueda beneficiar a las personas
mayores que habitan en la zona, al mismo tiempo que se plantea la rehabilitacion o reestructuracion
de sus viviendas para adaptarlas a sus necesidades. Esta estrategia coincide con las lineas
de trabajo mas recientes de la gestion de De Hogeweyk para que exista una mayor inclusion social
y normalizacion de la inclusion y participacion de las personas con demencia en la vida
de la comunidad.

El modelo de “villa” como tipologia edificatoria no es una novedad, entre los afios 60 y 70
ya existian edificios destinados para personas con diversidad funcional fisica o mental.
Quizala principal diferencia es el disefo de entornos y experiencias que puedan resultar familiares
y que puedan ser facilmente reconocidos por las personas que viven en ellos como lugares
con identidad, continuidad con la cultura e identidad local en cuanto a volumetrias, materialidad
o0 sistemas constructivos.

En este contexto, De Hogeweyk ofrece 169 plazas para personas diagnosticadas de demencia
o Alzheimer y con un alto nivel de dependencia, estructuradas en 23 viviendas o unidades
de convivencia, distribuidas en dos plantas (16 en planta baja y 7 en primera planta).
Los servicios comunes se han disefiado a modo de servicios habituales en una ciudad, algunos
de los cuales acogen actividades y visitas de la comunidad, como el teatro, el restaurante
o la cafeteria, y, por otra parte, otros servicios, como el almacén, se ha disefiado replicando
un supermercado, de forma que las personas tienen integrada en su dia a dia la rutina
de ir a hacer la compra y mantener asi sus actividades habituales. Otros servicios comunes son
la sala multisensorial, la sala de musica, fisioterapia, peluqueria, libreria, sala de visitas y centro
de actividades y talleres. Algunos de los espacios del centro se alquilan a otras entidades
o empresas, como es el teatro, para eventos comerciales, lo cual genera un ingreso adicional
como alquiler de espacios.

6. Traduccion del original “Structuurvisie Weesp 2013-2030” (Gemeente Weesp & LOS stadomland, 2013).
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Ademas del diseno de los espacios abiertos, también se ha incluido como requisito el evitar
lasensacion de estar encerrado enun edificio, por lo que los accesos de servidumbre o secundarios,
tanto al exterior como a los distintos programas del edificio, se encuentran camuflados
con un tratamiento de los umbrales y las puertas similar al resto de la fachada. Estos itinerarios
no tienen ningun tipo de elemento de interés para evitar la deambulaciéon por ellos, mientras
que las calles y plazas donde se pretende que paseen las personas tienen distintos elementos
y equipamiento urbano para fomentar que se utilicen de forma natural.

En cuanto al disefio de las viviendas o unidades de convivencia, la pequefa escala (6 6 7
personas) favorece un entorno tranquilo, con menos estrés, lo cual hace que la calidad de vida
sea mejor y las personas necesiten muchos menos medicamentos de los que podrian consumir
en una residencia convencional. Ademas, el hecho de estar mas tranquilos también permite
reducir el nUmero de especialistas contratados, mientras que la ratio de personal cuidador
puede aumentar. Cada vivienda intenta reflejar un estilo de vida distinto, que se refleja en el tipo
de decoracion de las zonas comunes, el tipo de comida que preparan, la musica o las peliculas que
ven, o el tipo de actividades que realizan. Un ejemplo representativo puede ser un estilo de vida
mas cosmopolita, con un mayor nivel de estudios y gusto por la cultura o musica clasica, y una
dieta mas variada con sabores internacionales y mas exoticos; frente a un estilo mas tradicional,
con gusto por la musica tipica holandesa y con una dieta basada en cocina tipica local. Cada
persona puede elegir participar en unas actividades comunes u otras.

En este sentido, es importante el compromiso y el trabajo de los equipos de cuidadores,
ya que tienen que animar a las personas a ir al supermercado o animarlas a que frieguen
los platos o a hacer la colada, a pesar de que esto les suponga ir mas lentos y un esfuerzo
adicional. Es un cambio cultural en la forma de ofrecer los cuidados primando la calidad frente
a la cantidad y a la inmediatez que todavia no esta completamente asimilado en la cultura
del personal trabajador.

Las decisiones de disefo fueron trabajadas entre el promotor del proyecto, Vivium, junto
con el equipo de arquitectura, un estudio sin experiencia previa en entornos especializados
para personas con demencia, pero que dieron respuesta a las necesidades del cliente,
que queria alejarse del tipo de disefio normalmente utilizado en este tipo de edificios, de marcado
caracter sanitario u hospitalario. El promotor era partidario de disefar entornos normalizados
y agradables, recreando un barrio residencial en un ambiente urbano, y apelando al sentido
comUn y a no sobreproteger o infantilizar a través del disefio a las personas con demencia.
Dela mismaforma, ha sido critico con los estandares o recomendaciones de disefio de residencias,
basadas en muchos casos -desde su punto de vista- en experiencias de hace mas de tres décadas
y basadas en un modelo institucional.

En cuanto a |a relacién con el entorno y la comunidad, existen clubs y actividades en el exterior
a las que van en grupos o de forma individual, segin la demanda de las personas, pero no
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se identifica ningin equipamiento o servicio concreto. En cuanto a actividades que acogen
en el centro, los miércoles tienen un grupo de nifios pequenos de una guarderia o colegio
que van de visita y tienen distintas actividades intergeneracionales. También tienen celebracion
de misas en el teatro cuando hay demanda, para que la comunidad religiosa mantenga el lazo
y el vinculo con las personas residentes.

Es importante resaltar que De Hogeweyk se inaugurd en 2009, y todavia 15 afios mas tarde
continla siendo un proyecto innovador. La vision de Vivium es inspirar también a otras personas
con este cambio de modelo, para que reflexionen sobre la calidad de vida de las personas
con demencia y la necesaria transformacion del sector de los cuidados. El cambio que se vivid
en De Hogeweyk al transformar el modelo de cuidados, pasando de una organizacion de gran
escalaagruposde 11, 8 y 6 personas, fue realmente impactante. El poder organizar las viviendas
en esta escala tan pequena es el mayor impacto en la calidad de vida de las personas,
ya que los cuidados se facilitan adaptados a ellas y considerando su historia de vida y necesidades.
Tanto el cambio cultural en la organizacion y forma de trabajar como la transformacion
de los entornos ha de considerarse como un proceso en paralelo, ya que la adaptacion
y transformacion del modelo de cuidados es fundamental para que los espacios, la logistica
y la coordinacion entre los distintos equipos funcione.

«... ante todo, cada pais ha de ser innovador y adaptar los cuidados a su propia cultura,
a sus propios recursos y a su propio sistema. Se deberia reflexionar como querriamos
que nuestros padres envejecieran y fueran cuidados y coémo nos gustaria a nosotros
envejecer y recibir cuidados. (...) De Hogeweyk es solo un proyecto piloto innovador
para inspirar a otros, pero no es la tnica solucion. Cada sociedad debe buscar la
forma de incluir a las personas con demencia en el dia a dia, asi como sus necesidades
y servicios especificos. Solo en ultima instancia, donde se requiera un entorno
controlado y completamente sequro, deberia considerarse el traslado a una residencia
o centro. Es importante que cada sociedad hable de los riesgos que existen en las rutinas
diarias, considerar los riesgos que puede haber al mantener el estilo de vida y una vida
normalizada frente al control y limitacién de la libertad de la persona y prohibirle
realizar sus actividades diarias, aquellas que dan sentido a su vida» (Pozo Menéndez,
2023; pp. 246-252).

A modo de resumen, se recogen los siete pilares fundamentales en los que se basa la experiencia
de De Hogeweyk y el trabajo del equipo de Vivium. En primer lugar, un (1) entorno favorable
e inclusivo que permita su uso y disfrute por las personas que viven y trabajan ahi,
especialmente incorporando las rutinas y los placeres cotidianos (2) de un entorno normalizado,
para que las personas disfruten de su vida durante los 2 6 3 ultimos afos. También es importante
que las viviendas se adapten a los distintos estilos de vida (3) y su organizacion responda a la historia
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personal de las personas. Por otra parte, existe también un trabajo de transformacion y desarrollo
personal del equipo de profesionales, cuidadores, familiares y voluntarios, funcionando con equipos
de trabajo mixtos y favoreciendo el sentimiento de comunidad (4), gracias en parte a la creacion
de pequenos grupos. Todo ello, bajo el paraguas de una entidad gestora alineada con el modelo,
y formando a las personas y escuchando sus necesidades para ir adaptando el propio modelo
a medida que se vayan produciendo cambios (5). Por Ultimo, se pone énfasis también en la promo-
cion de la salud y los cuidados (6) y la inclusion social y necesidad de que las personas con demencia
sigan participando como miembros activos de la sociedad (7).

Inspirados por De Hogeweyk y gracias a la gran difusion a nivel internacional de este proyecto,
distintas ciudades y paises han desarrollado otros proyectos inspirados en este modelo. En Europa
existe mas de una docena de “dementia villages” con diferencias en su implementacion, algunas
en entornos puramente rurales, otras en ubicaciones periféricas, pero todas ellas, en contextos
urbanos, aunque de forma generalizada existe una separacion fisica con el resto de la ciudad
y la comunidad (Imagen 1).

Imagen 1. Plano general del entorno inmediato a De Hogeweyk.

@8 Hogeweyk
Peluqueria
Supermercado
Libreria
Escuela primaria
Universidad
Escuela infantil
Centro comercial
Panadeia
Gimnasio
Area deportiva
Religioso
Restaurantes
Restaurante y cafeteria en Hogeweyk
Actividades culturales
1. Club de musica
2. Escuela de arte dramatico
3. Actividades de ocio infantiles
4. Teatro
® Servicios
B Sal6n de belleza
D Médico
G Disefador Grafico
H Peluqueria
R Residencia para personas
dependientes

Fuente: Elaboracion propia.
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Imagen 2. Unidades de convivencia.

Fuente: : Pozo Menéndez, 2020.

Las unidades de convivencia se organizan en torno a distintos espacios exteriores ajardinados
con disefios diferenciados (Imagen 2). Existen bancos, farolas y zonas ajardinadas recreando
un parque de cualquier espacio publico de la ciudad concebidas como zonas estanciales de calma.
Otros espacios exteriores tienen mobiliario y equipamiento para realizar otro tipo de actividades
mas dinamicas, como bancales para huertos urbanos.

3.2. El modelo comunitario: Huis Perrekes (Osterloo, Geel)

Huis Perrekes es un proyecto fundado en 1986, originalmente consistia en unas viviendas integradas
en el tejido urbano de Osterloo, perteneciente al municipio de Geel, al sur de Amberes (Bélgica),
que cuenta con una poblacion de 35.189 habitantes ’. Historicamente, Geel ha sido reconocida
como una comunidad pionera en la integracion de las personas con enfermedad mental
en la sociedad, con una historia de mas de 700 afios de antigliedad 8. Los habitantes de esta localidad

7. Poblacién de Geel. https://all-populations.com/en/be/population-of-geel.html. Ultimo acceso: 28,/03/2024.

8. El origen de la comunidad de cuidados en Geel se remonta al siglo XIV, momento en el que se comenzd la construccion
de una iglesia en honor a Santa Dimpna, destino de multiples peregrinaciones para tratamientos dedicados a personas
con enfermedades psicoldgicas.
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-principalmente granjeros y artesanos- acogian en sus viviendas a los peregrinos que llegaban
como pacientes de salud mental. Estas personas compartian con las familias el dia a dia y les ayudaban
en sus labores, excepto en aquellas tareas que podian considerarse peligrosas, y muchas
de ellas decidian permanecer en el pueblo, dando origen asi a la primera colonia de pacientes
mentales en Geel, precursora de las comunidades terapéuticas actuales. A lo largo de la historia,
la propia arquitectura en Geel fue evolucionando de acuerdo a las necesidades de una sociedad
acogedora y que integraba a las personas con problemas de salud mental en su entorno familiar.
En 1965, el Ministerio de Sanidad de Bélgica encargd una investigacion de 10 afios de duracion
con el objetivo de estudiar y preservar el conocimiento y experiencias de este sistema de cuidados,
que estaba desapareciendo debido a muiltiples factores, entre ellos, el estigma hacia las personas
con enfermedad mental (Bilsen, 2016; Goldstein & Godemont, 2003).

Desde una perspectiva integral, Huis Perrekes® constituye un proyecto singular en el ambito
de los cuidados que merece especial atencion. Toda la teoria que relaciona los beneficios sobre
la salud de la culturay el arte, la interaccion social intergeneracional, la vida con significado y sentido,
actividad fisica y contacto con la naturaleza se ha ido consolidando en un espacio geograficamente
acotado, basado en la pequena escala y vida normalizada en Osterloo, donde las personas mayores
con demencia pueden continuar su vida en la comunidad con distintas alternativas de servicios
y apoyos a medida que van teniendo unas necesidades u otras. La integracion del proyecto
con el entorno, tanto fisico como social, genera ademas unas interacciones reciprocas a través
de actividades culturales, educativas, talleres, eventos y celebraciones a lo largo del ano, que favore-
cen la cohesion social y el crecimiento en comunidad.

En 2003 se publico el libro “Kleinschalig genormaliseerd wonen voor personen met dementie”
(Audenhove et al., 2003) *° que recogia los resultados de un estudio social desarrollado en Osterloo,
para identificar cual era el proyecto a medio y largo plazo de Huis Perrekes y de la comunidad,
y se establecieron varias lineas estratégicas. Este estudio identifica el contexto de Osterloo,
su comunidad, las conexiones, los contactos, etc. y se realizé un analisis completo de las necesidades
locales y, especificamente, para la integracion de los cuidados y de las personas con demencia.
Este estudio socioldgico fue la base de trabajo para el estudio de arquitectura que posteriormente
han ido contribuyendo a generar los nuevos proyectos de ampliacion de Huis Perrekes. Ademas,
el estudio de arquitectura realiz6 una estancia durante unos dias, para entender el concepto
y la forma de vivir y cuidar, asi como la forma de habitar.

En este sentido, el entorno construido es un facilitador de esta forma de trabajar: las viviendas estan
integradas en el pueblo, con jardines y patios exteriores, un centro de dia y un pequeno centro cultural
para eventos. Cada una de las viviendas esta disenada como un entorno normalizado, con un salén

9. Huis Perrekes. Disponible en: https://perrekes.be/home/ Ultimo acceso: 28,/10/2022
10. Traduccion: vida normalizada a pequefa escala para personas con demencia.
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con comedor, cocina abierta que facilita la integracion de tareas y una mayor socializacion en la casa.
Las viviendas de Huis Perrekes pasan desapercibidas en la trama urbana y el dia a dia se desarrolla
con unas rutinas de la vida normal, con especial énfasis a la participacion en las tareas domésticas
diarias, como preparar la comida, cuidar del jardin, hacer la colada o preparar el café y el pan.
Todas estas rutinas se desarrollan de forma natural, con la ayuda y apoyo de unas personas a otras.
Para el equipo de Huis Perrekes, el cuidar el sentimiento de que se sigue perteneciendo a una
comunidad es importante, con especial atencion para una persona con demencia que pierde
muchas de sus posibilidades para seguir participando en la sociedad.

El disefo hace énfasis en la base de los cuidados, la idea es sobre todo hacer vida en la zona comun,
al igual que en casa, donde la habitacion solo se utiliza para dormir y descansar. Por eso el salon
o el jardin tienen mayor protagonismo y los metros cuadrados se centran en las zonas comunes,
donde se desarrolla la vida. Las visitas también se reciben en las zonas comunes, para
que los familiares puedan participar en la comunidad, por supuesto respetando los momentos
a solas que cualquier persona pueda necesitar.

También hay una habitacion para invitados, estancias de artistas o de personas interesadas
en el concepto que quieren venir a pasar unos dias e inspirarse, o para familias que vienen a despedirse
de un familiar que esta en los Ultimos dias de vida.

«Un tema interesante es que muchas veces tampoco es necesario tener andadores, sillas
de ruedas y tecnologias por todas partes. Las personas se pueden apahar fdcilmente para ir
de un sitio a otro porque el entorno y el disefio es de pequena escala y hay otros elementos
de apoyo. Si se requiere hacer una transferencia desde el sofd a la silla, luego inmediata-
mente se lleva la silla de ruedas a otro sitio. Si observas el entorno, verds que no hay
elementos de apoyo. Todos esos aparatos psicologicamente se quedan en la mente. Cuantos
mds cuidados hay, mds dependiente y frdgil te vuelves y hay mds inseguridad. Es todo un
proceso psicoldgico, por lo que todo estd como en una vivienda. El proceso es entender
a la persona desde la empatia, pero también ver el conjunto, una persona puede ayudar
a otra persona y puede que una persona necesite ayuda, pero no siempre el cuidador tiene
que hacerlo, entre las personas residentes pueden apoyarse y hacer algo la una por la otra»
(Pozo Menéndez, 2023; pp. 225-231).

La esencia de Huis Perrekes es poner el foco en la vida intima de las personas con demencia,
sus capacidades remanentes, y el acompanamiento de las familias y de la comunidad. Recientemente,
en 2017, una de las casas mas singulares del pueblo, proxima a las viviendas preexistentes, se puso
a la venta y su adquisicion permitio la ampliacion del proyecto, convirtiéndose en la actual “villa”
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de Huis Perrekes, que incluye un centro de dia con habitaciones para estancias diurnas, apartamentos
para familiares, parejas, cuidadores, asi como para residencia de artistas. Hay unas 50 personas
que viven en Huis Perrekes, ademas de las 10 plazas para estancias cortas en la villa, de las cuales
muchas de ellas son para personas con demencia que van 3 o 5 veces a la semana de forma regular.
Huis Perrekes ofrece distintos servicios: una vez que la persona tiene un diagnostico de demencia,
se le ofrecen todas las posibilidades de cuidados que pueda necesitar, con una gran diversidad
y heterogeneidad de actividades, programas y servicios que ofrecen tanto a personas con un estado
avanzado de demencia como a adultos jévenes con demencia, pero es una mezcla porque para
la organizacion, cada persona es Unica y tiene unas necesidades distintas, independientemente
de la edad, todo esta adaptado a la persona. En general, las personas que viven en Huis Perrekes
empiezan yendo a actividades o disfrutando de sus servicios desde sus casas, por lo que la relacion
con las personas que son parte del proyecto es normalmente larga, aunque si la persona necesita
mas cuidados, termina por mudarse a las viviendas, con una duracion de su estancia de unos
1,7 anos de media.

En la parte trasera de la finca se edifico un pequeno pabellon para la celebracion de coros, conciertos,
recitales o cursos de formacion, eventos y actividades abiertos a la comunidad, que favorecen
la cohesion social y una mayor interaccion del centro con el entorno. Durante el periodo estival,
Huis Perrekes acoge también a los hijos de las personas que trabajan alli, colaborando en las tareas
diarias e interactuando con las personas residentes. El objetivo de Huis Perrekes es ser un lugar
de encuentro de las personas de una comunidad, creando y recogiendo las distintas actividades en un
calendario y asi todo el mundo puede participar en las actividades que tienen lugar en la comunidad.
Los espacios exteriores y jardines son igualmente parte del proyecto, con una pequena granja
y huerto, pero también con un area extensa al aire libre para la celebracion de festivales y mercadillos
o comidas grupales durante los meses en los que hace buen tiempo. Esta relacion con los espacios
exteriores se ha ido consiguiendo de forma progresiva, a partir de un plan maestro (master plan)
que ha permitido identificar las oportunidades de espacios abiertos en Osterloo para ir incorporando
distintos programas en ellos. La importancia de esta herramienta de planificacion es que ha permitido
establecer una vision a largo plazo de Huis Perrekes en su entorno local. En el caso de la villa,
por ejemplo, en el momento en el que se realizo el estudio sociolégico no estaba en venta, pero se
cre6 una nueva oportunidad tras su adquisicion y la estrategia planteada se adapt6 para incorporar
este nuevo escenario, pero manteniendo la esencia y la mision del proyecto.

El jardin asociado al centro de dia ha sido disefiado de forma que haya relacion con la comunidad
y el barrio y permanezca abierto a las familias y personas de la zona, aunque tenga una cancela
que dificulte salir a las personas usuarias. No obstante, en términos de disefio, se ha propuesto
una solucion en didlogo con el paisaje del entorno que no genera la sensacion de estar encerrado,
lo cual reduce la necesidad de buscar una salida.
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Normalmente, las personas que acuden a Huis Perrekes son de la zona, alrededor de Osterloo
en un radio de unos 20 km, pero algunas personas también viven mas lejos, por ejemplo, en Amberes
y les realizan el seguimiento desde Osterloo. El disefio urbano también acompana el desarrollo
del proyecto de Huis Perrekes en Osterloo. A pesar de que el pueblo esta atravesado por una
carretera, ésta, en vez de constituir una barrera o sindnimo de inseguridad por riesgo de accidente,
en cuanto penetra en la localidad su disefio se transforma en una calle similar a las calles
de coexistencia o de prioridad peatonal, que ofrece un entorno seguro para los habitantes
de la localidad, incluidas las personas usuarias de Huis Perrekes.

Otro aspecto importante es la organizacion del espacio en el pueblo, que resulte abierto y acogedor
para fomentar todas las relaciones posibles, lo cual esta relacionado con el disefio de las plantas bajas,
las conexiones visuales que hay desde los espacios interiores y exteriores. No solo para responder
a un criterio de control visual y seguridad, sino para facilitar las interacciones:

«...puedes ver lo que estd pasando, puedes sentir curiosidad y echar un vistazo y decir
“;qué estd haciendo esta persona aqui sola? Voy a ayudarla”. Esto resulta estimulante
y fomenta que las personas con demencia puedan participar. Si estdn solas en una habita-
cion probablemente no tengan la iniciativa de hacer nada, pueden tener ganas, pero no
seguridad y confianza. Pero todo cambia si sienten que pueden ayudar y colaborar.
Los cuidadores podemos dejarles hacer todo lo que puedan. Por eso el entorno es facilitador
y no hacen falta tantas palabras. La arquitectura es muy importante, como estd organizado
y cémo las cosas son lo que son y se reconocen con facilidad. Por ejemplo, en la cocina,
el fregadero estd a la vista y es visible desde todos los dngulos. Y no es automadtico,
es un grifo normal. Para una persona con demencia todo tiene que utilizarse de una forma
normalizada, como siempre lo has utilizado, la tecnologia debe de incorporarse solo cuando
es necesaria» (Pozo Menéndez, 2023; pp. 225-231) 1.

A modo de conclusion, el proyecto Huis Perrekes es un concepto Unico, evolucion de una larga
tradicion de cuidados integrados en la comunidad, que se ha articulado en una vision a medio-largo
plazo compartida. El disefo se ha trabajado en todas las escalas, desde el disefio del mobiliario hasta
la integracion del centro en el entorno urbano a través de un plan maestro, generando progresiva-
mente nuevos programas para la inclusion e interaccion social en la comunidad. La cultura,
bien mediante conciertos, coros, talleres de lectura o talleres de costura; y la naturaleza, a través
de la actividad en el huerto, o en la granja o en el jardin trasero, son parte de la rutina diaria
en esta localidad.

11. Extracto de la entrevista semiestructurada a Karen Lambretchs, trabajadora en Huis Perrekes. Fuente: elaboracion propia.
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El resultado es un equipo de cuidadores comprometido con el concepto de Huis Perrekes, con un
servicio continuado por el centro para adaptar las distintas opciones a las necesidades especificas
de las personas que buscan este modelo de cuidados, ofreciendo desde servicios diurnos y centro
de dia, centro de respiro, apartamentos con servicios o residencia de larga duracion; y una
comunidad comprometida, participativa y proactiva en las actividades que se realizan en Huis
Perrekes. En definitiva, un entorno normalizado de pequefia escala que cuida todos los detalles
para aseqgurar el bienestar de las personas y de la comunidad hasta el fin de vida (Imagen 3).

Imagen 3. Plano general de Osterloo con las principales viviendas y edificios
que constituyen Huis Perrekes.
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Fuente: Elaboracion propia.
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Imagen 4. Jardin trasero.

Fuente: Pozo Menéndez, 2020.

El jardin trasero de la “villa” tiene una zona de petanca, columpios y zonas estanciales. Los limites
de la parcela se intuyen, pero no hay una sensacion de estar encerrado.

Imagen 5. Viviendas principales.

Fuente: Pozo Menéndez, 2020.
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Las viviendas principales mas antiguas estan completamente integradas en el entorno, su disefio
es de pequena escala normalizada. En el interior, existen escaleras para conectar las plantas supe-
riores con las inferiores, pero se considera un estimulo para favorecer la actividad fisica y promover
la autonomia personal.

3.3. La ciudad para personas con demencia: ¢utopia?

Tras el impacto de la pandemia Covid-19, la relacion entre urbanismo y salud ha cobrado especial
importancia. Igualmente, se ha puesto de manifiesto la necesidad de repensar las ciudades
y los entornos que habitamos, con el objetivo de mejorar la salud, prevenir enfermedades no
transmisibles y asegurar la calidad de vida de las personas. En este contexto, el concepto de “ciudad
de proximidad” o “la ciudad de 15 minutos” se ha establecido como un modelo urbano que responde
a un urbanismo mas sostenible y que promueve estilos de vida mas saludables. No obstante, este
concepto tampoco es nuevo. Asi, la “Neighbourhood Unit” (traducida como “unidad de barrio”)
de Perry (1929) consideraba los colegios como equipamiento esencial que debia situarse en
el corazén del barrio, en un entorno seguro y sin trafico.

A la luz de los casos de estudio presentados previamente, asi como el analisis de otros proyectos
europeos e internacionales (Pozo Menéndez, 2023), los entornos para el cuidado de las personas
mayores o personas con demencia han de estar integrados en la propia comunidad. En base a esta
necesidad, se propone que de la misma forma que Perry (1929) planeaba los nuevos barrios en torno
a centros comunitarios y colegios, en el contexto actual esta formula pueda aplicarse a la integracion
de los servicios comunitarios y sociosanitarios con un enfoque gerontoldgico, considerando pues,
la proximidad espacial, la variedad de servicios y actividades y un espacio publico accesible e inclusivo
que permita una mayor autonomia e independencia en un entorno seguro. Existen ejemplos
en la actualidad de ordenanzas municipales que definen un nuevo concepto de calle, la “calle
escolar” -de nuevo, vinculada a la poblacion infantil y centros educativos- que establecen medidas
de actuacion en el entorno inmediato de estos equipamientos para pacificar el trafico y proteger
del ruido, la contaminacién y promocionar la movilidad activa, ademas de la estrategia complemen-
taria de renaturalizacion de entornos escolares para mitigar el efecto de isla de calor a través
de patios naturalizados 2.

Al hacer referencia a la ciudad saludable o la ciudad de proximidad, es preciso recordar la definicion
de salud: “no es solo la ausencia de enfermedad, sino un estado pleno de bienestar fisico y mental”
(OMS, 1946). En el documento Promocion de la salud en el contexto urbano, primera publicacion
del proyecto de Ciudades Saludables de la Organizaciéon Mundial de la Salud *3, los autores concluian
que la salud de una ciudad esta directamente relacionada con su funcionamiento, tanto fisico como

12. Ayuntamiento de Madrid. Estrategia Urbana. Renaturalizacién de entornos escolares. https://estrategiaurbana.
madrid.es/entornos-escolares/
13. Traduccion del original: Promoting Health in the Urban Context. WHO Healthy Cities Project.
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social; y con el grado en el que la ciudad posibilita la interaccion entre sus habitantes, para que puedan
apoyarse en su propio crecimiento y desarrollo de todas las esferas de sus vida y alcanzar su maximo
potencial (Hancock & Duhl, 1988).

En esta reflexion sobre la definicion de los atributos de la ciudad saludable, Lynch (1981)
establece que “un lugar es bueno si permite la continuidad de su cultura y la supervivencia de su
poblacion, aumenta el sentimiento de conexion y pertenencia con el tiempo y el espacio, y estimula
el desarrollo individual: crecimiento en una comunidad a través de la apertura y la conexion” (p.116).
También incorpora una reflexion sobre la necesidad de “consonancia del entorno espacial
conlos ritmos bioldgicos del serhumano”, entre los que seincluyen los ritmos circadianos, la necesidad
de estimulos sensoriales 6ptimos y se promueve la actividad fisica, entre otros. Y, en concreto,
para Lynch la forma de la ciudad ha de ser claramente percibida y permitir la orientacion espacial
y temporal para que las personas puedan facilmente encontrarse con otras personas, desarrollar
sus actividades, acceder a los servicios y lugares que necesitan para satisfacer sus demandas diarias
(Hancock & Duhl, 1988; Lynch, 1981). Para Lynch la imagen mental que posee cada individuo
es Unica, pero al mismo tiempo existen imagenes colectivas coincidentes entre los miembros
de un mismo grupo o comunidad. Estas representaciones mentales compartidas por un colectivo
o habitantes de un barrio, o de una ciudad, corresponden a una cultura comin (Lynch, 1964).
La importancia de la creacion de un mapa mental ayuda no solo a facilitar la orientacion, sino
a que el individuo desarrolle sus actividades en el contexto fisico que habita.

La ciudad saludable termina definiéndose como aquella que tiene una oferta de vivienda y un entorno
urbano en buen estado de mantenimiento y seguro, integrado en un ecosistema estable y sostenible
y con acceso a los recursos basicos como alimentacion, energia, agua, servicios sanitarios y trabajo.
En paralelo al entorno fisico construido y a los servicios necesarios, la participacion ciudadana,
la identidad y la promocion de la cohesion social, son factores sociales necesarios para garantizar
una buena calidad de vida y el bienestar (WHO European Healthy Cities Network, s. f.).

Por otra parte, el concepto de “ciudades y comunidades amigables con la demencia” ha ido ganando
una mayor difusion a nivel internacional en la ultima década gracias a las iniciativas “amigos
de la demencia” en Japon (2004) y el programa “Dementia Friends” de la Alzheimer’s Society
de Reino Unido (Alzheimer Disease international, 2016; Alzheimer’s Society, 2022). La Organizacion
Mundial de la Salud define una sociedad inclusiva con la demencia como “aquella donde las personas
con demencia y sus cuidadores estan plenamente integrados, sin estigma, y pueden disfrutar
de una vida independiente, asi como una buena calidad de vida” (WHO, 2021b). En este aspecto,
la evidencia cientifica subraya la accesibilidad como clave para que las personas mayores,
especialmente las personas con demencia y personas con discapacidad, puedan hacer uso
de los espacios publicos y de sus entornos sociales con seguridad, lo cual combinado con los apoyos
sociosanitarios necesarios tienen un gran impacto en la mejora de su calidad de vida (Barrett
et al., 2019; WHO, 2022).
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El habitat residencial, en sus diversas escalas, es determinante en el proceso del envejecimiento,
ya que es donde la persona adulta mayor desarrolla sus relaciones interpersonales y las redes
de apoyo en la comunidad (Bernales, 2021; Coupleux, 2013). En este sentido, el vinculo emocional
de la persona con el lugar que habita, como es el vecindario o el barrio, independientemente
de si es un entorno urbano o rural, se considera un planteamiento valido y necesario a la hora
de hablar del Alzheimer (Gonzalez Ingelmo et al., 2019). Siendo conscientes de la necesaria
actualizacion del parque edificado residencial atendiendo a cuestiones de eficiencia energética
y accesibilidad principalmente, se propone igualmente considerar una escala de barrio y elaborar
planes maestros (“master plan”) que incluyan otros aspectos relevantes de las rutinas diarias,
como la revitalizacion de los bajos y locales comerciales, los parques o espacios publicos de proximidad
o la accesibilidad cognitiva a la hora de renovar la imagen de todo un barrio, pudiendo escalar
la planificacion a la escala de toda la ciudad.

En este contexto, se definen a continuacion los principios de diseno que se proponen para facilitar
la autonomia y la independencia de las personas con demencia en sus entornos de proximidad,
aplicado desde la planificacion urbana y el disefio del espacio publico:

1) Familiaridad: Las personas que viven con demencia deben ser apoyadas para poder
vivir de forma independiente y autonoma en sus hogares o barrios el maximo tiempo
posible, evitando la admision temprana en residencias. No obstante, cuando los cuidados
se vuelven necesarios, se recomienda que el disefio de estos equipamientos o servicios
estén integrados en la trama urbana en continuidad con el resto del entorno donde
se ubican.

2) ldentidad: Las personas que viven con demencia suelen sufrir una disminucion
de la memoria a corto plazo, pero sus recuerdos mas antiguos perviven durante
mas tiempo, pudiendo sentir desorientacion al no identificar su vivienda o barrio como
el suyo de hace mas afios, por ejemplo. La identidad puede trabajarse estableciendo
un conjunto de recomendaciones paisajisticas urbanas que permita consolidar un
recomendaciones armonicas y estéticas que pervivan a lo largo de las décadas, con cambios
y modificaciones progresivas.

3) Legibilidad: Las personas que viven con demencia suelen experimentar el deterioro
de la vista y de la orientacion espacial y temporal, asi como la dificultad en realizar tareas
complejas que requieran varias acciones consecutivas. La reduccion de la habilidad
de llegar al destino deseado, o la sensacion de estar perdido, afecta directamente
a la promocion de su autonomia y a su bienestar y reduccion de estrés. Desde la plani-
ficacion urbana, debe establecerse una jerarquia de calles clara y evidente, con criterios
de diseno diferenciados pero homogéneos entre si.

4)Inclusion: Las personas que viven con demencia y su entorno de cuidados (familia,
cuidadores, amistades...) necesitan entornos accesibles y proximos, con programas
intergeneracionales y abiertos que les permitan mantener sus relaciones significativas.
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5) Confort: Las personas que viven con demencia suelen tener problemas para la comu-
nicacion escrita o verbal, por lo que, si algo les esta incomodando o si tienen sensaciones
molestas, la comunicacion puede darse a través de episodios de estrés, agitaciones
o ansiedad. Esto hace que disefar las zonas estanciales del espacio publico considerando
criterios bioclimaticos, como radiacion, temperatura, horas de luz natural, olor, ilumi-
nacion o sonido sea especialmente relevante, creando entornos agradables y con
las condiciones de confort adecuadas.

6) Estimulacion positiva: Las personas que viven con demencia necesitan niveles 6ptimos
de estimulacion de elementos sensoriales y actividades que les generen bienestar.
La sobreestimulacion sensorial que existe en la ciudad puede generar distracciones
y agitaciones, sobrepasando los niveles de estrés. Por ello, dentro de la diferenciacion
de las calles en la jerarquia viaria, es necesario también planificar para distintos niveles
de trafico y flujo peatonal para permitir la eleccion del grado de estimulacion deseado,
pudiendo haber calles completamente peatonales.

7) Seguridad: Las personas que viven con demencia requieren de entornos seguros
para poder mantener su rutina diaria al maximo posible en su entorno de proximidad,
evitando los riesgos que pueden derivarse del espacio publico. En el disefio de las aceras
y calles, es preciso considerar distintas bandas de actividad y transito peatonal, para
que las personas que puedan tener mayores dificultades puedan pasear con garantias
de seguridad.

4. DISCUSION

Las transformaciones sociales y las practicas clinicas han evolucionado a lo largo del siglo pasado
y esto se traduce en distintas tipologias de edificios y equipamientos, desde los asilos o psiquiatricos,
hasta las unidades de cuidado especializado en hospitales, o equipamientos sociales integrados
en la comunidad.

En este contexto, las “dementia village” son equipamientos concebidos especialmente para personas
que tienen demencia, respondiendo a las necesidades individuales de las personas con demencia,
pero con un enfoque social de integracion y participacion en la vida comunitaria.

Probablemente el caso de De Hogeweyk u otros modelos de “dementia village”, asi como Huis
Perrekes, son ejercicios donde se reconoce un respeto con la arquitectura local, la materialidad
del paisaje urbano tradicional y que ofrecen experiencias inmersivas para las personas con demencia,
proporcionando una buena calidad de vida para las personas que viven y trabajan alli. A nivel
de diseno, es preciso mencionar como en estos proyectos se ha tenido especial consideracion en tres
elementos clave: 1) la geometria, volumetria, dimensiones y formas de un espacio, asi como
las relaciones entre los distintos espacios y ambientes, como elementos que pueden afectar
a la facilidad de movimiento de un espacio a otro y a la orientacién; 2) distintos elementos
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sensoriales (iluminacion, materialidad, colores, temperatura y ruido) que generan un entorno
mas agradable y confortable que pueden tener un efecto en el bienestar fisico y emocional
de las personas; y 3) elementos culturales, que tienen que ver con las rutinas y habitos de las personas,
y esto tiene una traduccion directa en la organizacion espacial de las estancias, el tipo de mobiliario
y las actividades que se desarrollan en ellas, entre otras, y que guardan relacion con el sentimiento
de pertenencia e identidad.

En concreto, el modelo De Hogeweyk sigue siendo una referencia innovadora tras 10 afos
de recorrido, mostrando una forma distinta de vivir con demencia. No obstante, el modelo
“dementia village” y otros modelos que mejoran la calidad de vida y los cuidados de la persona no
estan exentos del riesgo de caer en discursos retoricos sobre inclusion. Son modelos que se definen
como inclusivos y comunitarios en una paradoja entre disefio inclusivo en un entorno exclusivo;
sin embargo, siguen alejando de la cotidianeidad e invisibilizando a las personas que necesitan
cuidados en espacios especificos. Cabe cuestionarse si este nuevo modelo puede ser escalable
y replicable en distintos contextos de forma generalizada y exitosa, o si, por el contrario, constituyen
Unicamente proyectos innovadores aislados cuya mision es inspirar en el cambio de mirada
en el ambito de los cuidados y contribuir al cambio cultural. En la actualidad, seguimos inmersos
en una dinamica de disefar entornos y edificios para colectivos especificos, con el consecuente
riesgo de segregacion que conlleva.

Por otra parte, el proyecto con enfoque comunitario representado por Huis Perrekes es un concepto
singular donde el disefio de los edificios y de la planificacion urbana se ha trabajado en todas
las escalas, generando progresivamente nuevos programas para la inclusion e interaccion social.
De este proyecto podemos percibir la importancia que tiene el disefio de los limites de la parcela,
creando umbrales difusos que eviten la percepcion de que se trata de un entorno cerrado asociado
con un tema de seguridad principalmente, y que promuevan una integracion efectiva en el entorno
donde se ubican. Este aspecto es igualmente importante en el disefio de cualquier otro equipa-
miento de la ciudad y como se favorece la transparencia y continuidad con el entorno exterior o,
por el contrario, se genera una barrera fisica rigida y diferenciadora de los limites interior-exterior.

5. CONCLUSIONES

La evolucion de la tipologia de edificios destinados a las personas mayores requiere inevitablemente
una revision de la normativa que aplica a este tipo de edificaciones. Ademas, la planificacion
urbana y la estrategia territorial municipal también condiciona e influye en la ubicacion y relacion
conelentorno de estos edificios, que a dia de hoy sigue siendo uno de los mayores retos, condicionados
por la disponibilidad, edificabilidad y rentabilidad de las parcelas.

Por otra parte, las tipologias, imagen y estética de estas edificaciones y de las futuras alternativas
residenciales que se desarrollen deberian ser elementos simbodlicamente relacionados con el “amor
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y respeto” por las generaciones mas ancianas, de la misma forma que necesitamos recuperar
la belleza y la proteccion de la historia construida en nuestros territorios y en los entornos de pequena
escala, que se vinculan con un “patrimonio fisico y simbdlico, (...) una idea de responsabilidad estética
y de memoria para las siguientes generaciones” (Rubio, 2022; Vidal-Folch, 2022) 4.

Debemos también incorporar una perspectiva de sostenibilidad y circularidad territorial, identifi-
cando infraestructuras y edificaciones existentes ya integradas en los barrios y entornos urbanos
que puedan dar respuesta a la diversidad de servicios y necesidades existentes en el ambito
de los cuidados. Todo ello, guarda también relacion con el disefio de los espacios y la planificacion
de la ciudad a partir de la escala humana, considerando el ir a pie como el medio de desplazamiento
mas saludable, ecoldgico e inclusivo, y teniendo en cuenta las distintas necesidades en funcion
de la edad, tamafo y distintas capacidades de la heterogeneidad social existente en cualquier ciudad.
Planear las ciudades para desplazamientos a pie, requiere una reflexion sobre la calidad de los espacios
publicos para que sean accesibles e inclusivos, ademas de planificar las funciones y los programas
de la ciudad para fomentar la diversidad.

Ademas, se necesitan entornos acogedores para que la rutina diaria sea lo mas agradable posible.
Cuando la demencia aparece, asi como otras enfermedades cronicas, los entornos de proximidad
cobran protagonismo como escenarios donde las rutinas diarias pueden facilitarse para ofrecer una
mayor autonomia, participacion, autorrealizacion y calidad de vida, o, por el contrario, convertirse
en entornos inseguros y limitantes para mantener las capacidades remanentes. En este sentido,
las ciudades ofrecen grandes retos y oportunidades para una renovacion integral en todas las escalas,
pero también debe existir una vision estratégica en cuanto al equilibrio territorial de la famosa
Espafa vacia, que puede ofrecer un terreno fértil para el desarrollo de otras alternativas y modelos
que pongan en valor un patrimonio rural y paisajistico existente e integren los cuidados
con un modelo comunitario similar al explorado en el proyecto de Huis Perrekes.

Siendo conscientes de la urgencia en adaptar nuestros entornos construidos a los desafios actuales
a nivel mundial, donde se destaca la transformacion demografica, el aumento de la poblacion
en entornos urbanos, la sostenibilidad en todos los procesos y la adaptacion al cambio climatico,
cabe preguntarse si es una utopia pensar que las ciudades -y entornos antrépicos en general- pueden
efectivamente ser inclusivas para todas las personas, o si es un escenario real y alcanzable que nos
permitira un nuevo paradigma de inclusion efectiva, aceptacion de la diversidad, y de evolucion
y transformacion de la sociedad.

14. El articulo concluye con la siguiente vision “a lo peor, cuando -no falta mucho- tengamos que imperativamente
empezar a renunciar a algunas cosas que hasta ahora hemos dado por alegremente garantizadas, empezando
por ciertos suministros, cuando la vida corriente sea mas aspera, menos dulce que ahora, quiza querremos consolarnos
disfrutando de la belleza de los entornos. Miraremos alrededor y ojala no tengamos que constatar que ella también
ha ardido en la hoguera de las vanidades”.
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RESUMEN

Dentro del marco de la psicosocioeconomia, se propone un marco teérico en el que se plantea
una nueva combinacion de los arquetipos clasicos, como expresion del inconsciente colectivo
y como elementos que pueden ayudar a entender el desarrollo humano, individual y colectivo.
Estos arquetipos, que también son clave en las identidades de los hombres, son el Inocente,
el Huérfano, el Vagabundo, el Cuidador, el Amante, el Guerrero, el Mago y el Rey.

El arquetipo del Cuidador, que renombra al clasico Martir, es un elemento esencial en el rol e identidad
de padre cuidador. En la interaccion de la psique, con el comportamiento individual y colectivo,
se observa con la evidencia reciente como una politica publica permite que este arquetipo surja
y adquiera cierto peso en funcion de las caracteristicas determinadas del sistema de permiso
parentales. Los permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100%, con una parte am-
plia de uso sucesivo y con una extension considerable de tiempo en el primer ano de vida del
bebé permiten que poco a poco mas hombres cuiden de forma auténoma y se generalice el homo
curans en la sociedad, condicion necesaria para la eliminacion de la division sexual del trabajo.

PALABRAS CLAVE

Permisos parentales, politicas publicas, arquetipos, padres cuidadores, igualdad de género, cuidado,
masculinidades, economia feminista.

ABSTRACT

Within the framework of psycho-socioeconomics, the theoretical framework proposes a new com-
bination of classical archetypes, which are an expression of the collective unconscious, as elements
that may help to understand human development, both for men and women. These archetypes,
which are also key to men’s identities, are the Innocent, the Orphan, the Wanderer, the Caregiver,
the Lover, the Warrior, the Magician and the King.

The archetype of the Caregiver, which renames the classic Martyr, is an essential element in the
role and identity of the caring father. In the interplay of the psyche, with individual and collective
behaviour, recent evidence shows how public policy allows this archetype to emerge and acquire
some weight depending on particular characteristics of the parental leave system. Equal, non-trans-
ferable, 100% paid parental leave, with a large share of successive use and with a considerable
extension of time in the first year of the baby’s life, gradually allows more and more men to take
care of their children autonomously and homo curans to become generalised in society, a necessary
condition for the elimination of the sexual division of labour.
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1. INTRODUCCION

Los cuidados son un elemento esencial de la vida. Sin ellos no crecemos, no nos desarrollamos, nuestra
calidad vital se debilita en proporcion al grado en el que se reduce su presencia, nos morimos. En mayor o
menor intensidad, se necesita dedicar tiempo, presencia y recursos a esta cuestion vital, que va mas alla
de realizar o gestionar ciertas tareas, ya que incluye la responsabilidad y los afectos, la capacidad de dar de
una persona para el bienestar de otras a la vez que sostiene su propia vida.

Estos cuidados son imprescindibles no solo para la vida de cada individuo sino para el conjunto de la socie-
dad y también para la economia. Sin personas relativamente sanas, no habria personas adultas que tra-
bajaran, ni que consumieran ni que dirigieran instituciones, negocios o familias. Las familias son el nticleo
donde se produce una gran parte del cuidado para que el ciclo vital siga sucediendo y los seres humanos
se sigan reproduciendo. Para que una persona sea relativamente sana debe serlo en lo fisico y lo psiquico,
estar descansada, nutrida y tener unas relaciones afectivas saludables que permitan el desarrollo indivi-
dual y colectivo.

Todas estas cuestiones, que parecen obvias, han estado y en muchos casos todavia estan en las manos
y espaldas de las mujeres. En el tltimo siglo se ha empezado a visibilizar la relevancia de los cuidados. En
un primer momento, solo se valoraban y visibilizaban aquellas partes de los cuidados que se realizaban en
mayor medida por hombres, como los cuidados aportados desde el sector de la medicina. Es en las Gltimas
décadas del siglo XX y especialmente en las primeras del siglo XXI cuando se ha empezado a hablar y es-
tudiar en mayor profundidad esa otra parte del cuidado proporcionada en el hogar y en parte del sistema
educativo, que tiene una periodicidad constante y recurrente, una cotidianidad que hace de los cuidados
el centro de las vidas. Para el “homo economicus” el centro vital es la participacion en el mercado, ya sea
como persona que consume o que trabaja de forma remunerada. Esta figura es la protagonista en un
sistema patriarcal en el que los cuidados y aquellas personas que los proveen se invisibilizan. Para el “homo
curans” los cuidados estan en el centro. No anula su vinculacion con los mercados, pero no son necesa-
riamente su centro vital, o al menos su Unico centro, sino que puede moldear su participacion segun las
necesidades y prioridades planteadas por el cuidado propio, el de las demas personas y el de crear y vivir
en instituciones justas donde estos cuidados sean compatibles con una vida digna de ser vivida (Domingo
Moratalla, 2022).
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Sin duda, no es casualidad que se haya llegado al mismo término de “homo curans” desde la ética y la
filosofia moral que desde la evaluacion de politicas plblicas con perspectiva feminista (Recio Alcaide et
al., 2024), pero con unos componentes practicos relativamente distintos. La “ética del cuidado”, clave
en la economia feminista y en la explicacion de las practicas de las mujeres para cubrir la mayoria de los
trabajos reproductivos, es incorporada en sendos enfoques, mostrando que la relacion entre los sujetos,
la responsabilidad y el poder son elementos muy relevantes del cuidado. En estas practicas se observan
distintas estrategias para proveer los cuidados, teniendo el enfoque interseccional especial relevancia, ya
que los cuidados y la forma de proveerlos se manifiestan seguin otros condicionantes, como la nacionali-
dad, el nivel educativo, el estatus migrante, la disponibilidad de recursos econémicos, la situacion laboral,
la etapa vital, etc.

Esta ética de los cuidados que esta en el centro de la socializacion y comportamiento de la mayoria de las
mujeres se esta incorporando en alguna medida al comportamiento de algunos hombres. Sin embargo,
los cuidados como elemento central de la distribucion de los tiempos y prioridades en el caso de los hom-
bres contindian siendo una cuestion minoritaria, tanto considerando el cuidado infantil como el cuidado
a personas ancianas o en situacion de dependencia. La proporcion de hombres dispuestos a realizar sa-
crificios laborales por los cuidados en tiempo e intensidad es aliin muy escasa en Espafa y en toda Europa
(Martinez-Pastor et al., 2024).

Por tanto, tal como sefala Wilber (2005), conseguir que los hombres incorporen el rol de padre cuidador,
que tengan un pie bien arraigado en cubrir las necesidades de cuidado de su descendencia es “la pesadilla
de toda una civilizacion”, es la tarea pendiente para permitir el desarrollo de toda una sociedad. Wilber lo
considera la gran “novedad evolutiva”.

Este cambio, para que suponga una novedad evolutiva, un cambio que permita una variacion sustancial
de la organizacién social y econdmica, tiene que ser un cambio generalizado, colectivo. Y para que esto
se produzca en nuestra economia y sociedad es necesario cambiar las leyes y las politicas publicas. La le-
gislacion es el mecanismo que permite modificaciones coordinadas en tiempos relativamente mas cortos.
Frente a las campanas de sensibilizacion y formacion o derechos laborales varios, como la excedencia o la
flexibilizacion y reduccion de jornadas laborales, la politica que ha mostrado resultados e impactos positi-
vos mas esperanzadores es la inclusion de permisos parentales remunerados no transferibles, usados de
forma independiente a las mujeres durante el primer afio de vida.

Este articulo se estructura de la siguiente forma. En el sequndo apartado se presentan los cuidados en el
contexto de la psicosocioeconomia como marco interdisciplinar incipiente. En el tercer apartado se expo-
ne un nuevo marco de los arquetipos en el que se puede incorporar al hombre cuidador, elemento desa-
rrollado en el apartado cuarto. Tras abordar los elementos clave del sistema de permisos parentales que
son relevantes para que emerja socialmente el padre cuidador en el apartado quinto, se expone en el pe-
naltimo apartado los obstaculos ante el avance de esta politica. Se finaliza con las principales conclusiones.
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2. LOS CUIDADOS EN PSICOSOCIOECONOMIA

La vinculacién de la economia con la psicologia y la sociologia para plantear la cuestion
de los cuidados supone un paso notable para abordar la complejidad de este elemento estruc-
turador de la vida. El término “psicosocioeconomia” evidencia la relevancia de un enfoque
multidisciplinar en el que algunos autores han avanzado sustancialmente, aunque aun no se
haya aplicado al ambito de los cuidados y el trabajo reproductivo (Rovira y Escribano, 2019).
Los procesos de cambio, crecimiento personal y organizacional, entendiendo la familia, ademas
de las empresas y organizaciones empleadoras, también como una organizacion social, pueden
aplicarse a la participacion de los hombres en los cuidados.

Los cuidados, tanto para quienes los dan como para quienes los reciben, tienen influencia en la vida
de cada persona, en su identidad, en su autoestima, en cédmo se distribuye el tiempo en las dife-
rentes facetas en cada momento y a lo largo del ciclo vital. El impacto de los cuidados no es solo
individual o familiar, sino que tiene también un componente social, ademas del econémico,
muy relevante, en el que los roles sociales y los roles de género interactian en como se conciben,
valoran y ejecutan los roles de cada persona. En este enfoque interdisciplinar de la psicosocioe-
conomia ya se ha puesto de manifiesto que la autoestima es un elemento que puede suponer un
factor limitante o potenciador de las masculinidades cuidadoras, segun el contexto en el que esta
se desarrolle. Cuando las politicas publicas impulsan el reconocimiento de la parte del “cuidar”
y del “ser querible” de forma similar en hombres y mujeres, los hombres van incorporando
en su autoestima la “valia”, mas ligada al hacer en lo publico y el reconocimiento social, y el “aprecio”,
mas unido al querer y al cuidar, al ser querible, amable y bueno, que ha tenido un peso mucho
mas fuerte en la autoestima femenina a lo largo de los siglos (Castellanos Serrano y Castellanos-
Serrano, 2024).

Cuando los hombres participan corresponsablemente en los cuidados descubren partes de si
mismos latentes que les hacen crecer, desarrollarse y ser felices en una dimension profunda,
mejorando uno de los dos pilares basicos de la autoestima, el denominado “aprecio”. Esta dimension
consiste en esa parte emocional del autoconcepto en el que se valora el ser una persona querida,
a la que tratan bien, que cuida a la gente que le importa, que es amable, el trato amoroso con
las personas cercanas es bidireccional y una realidad cotidiana. Es decir, la participacion en el cuidado,
tanto infantil como de personas adultas, sean o no dependientes, refuerza el elemento del querer
con presencia, frente a la dimension de la autoestima de la “valia”, que esta mas centrada en el hacer

1. En la preparacion del capitulo “Fomentando las masculinidades” (2024), reflexionamos sobre la vinculacién de
la psicologia, la sociologia y la economia, y concluimos que la “psicosocioeconomia” era el marco teérico en el que
encuadrabamos los planteamientos tedrico-practicos que estamos desarrollando y que desarrollariamos este concepto
en el ensayo que estamos escribiendo y que esperamos que pueda ver la imprenta en un futuro proximo. Este concepto
ha sido usado por Rovira y Escribano (2012), con un enfoque algo distinto, mas centrado en las organizaciones, pero
que incorpora la relevancia de la vinculacion de estos tres campos.
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en la esfera exterior, en el ser reconocido socialmente, tener un sueldo, ser admirado, considerarse
habil, inteligente, una dimension que suele estar bastante mas desarrollada en los hombres
que la del “aprecio” (Castellanos Serrano y Castellanos-Serrano, 2024).

Sin embargo, ese cambio y sus consecuencias psicologicas positivas se estan viendo desde
un punto de vista individual. El homo curans es todavia una realidad minoritaria en la sociedad.
En el caso de la paternidad corresponsable esta empezando a darse. Si bien es un comportamiento
minoritario, ya es observable en la sociedad. Un 15% de los padres que tuvieron un permiso
por nacimiento en 2022 usaron 10 semanas seguidas después que las madres usaran el suyo (Recio
Alcaide et al., 2024). Es decir, fueron los principales responsables de que sus bebés estuvieran
cuidados durante las horas de trabajo de la madre. Este tiempo de solo care, el cuidado en
solitario por periodos relativamente largos de tiempo, se evidencia como factor fundamental para
que los padres cuiden de forma corresponsable después del permiso, a lo largo de todo el ciclo vital
(Biinning, 2015; Duvander et al., 2017). Es decir, en esos casos la participacion de los hombres
en el cuidado no es un espejismo que dura solo durante el tiempo del permiso parental remunerado.
Cuando el uso del permiso es relativamente largo y es ejercido de forma autonoma, este periodo
de mayor implicacion en el cuidado se convierte en una experiencia suficientemente relevante
como para impactar en la identidad del individuo, en la valoracion del rol de padre cuidador
y en sentirse y saberse “padre cuidador”, frente a las identidades mas comunes de “padre
proveedor”, “padre ayudante” o de “padre ausente” (Fernandez-Cornejo et al., en prensa). Ademas,
esta identidad saliente de hombre cuidador se hace generalizable a otros vinculos afectivos.

Que los hombres incrementen de forma sustancial su responsabilidad de cuidar no solo tiene
efectos positivos en su autoestima. Su efecto se aprecia en las dinamicas familiares, la distribucion
de los cuidados dentro de las familias, los roles sociales que cubren y su disponibilidad para
el mercado de trabajo, con los consiguientes cambios organizativos y econémicos que eso supone.
Es decir, que los hombres cuiden mas, considerando este paso no desde el punto de vista individual
sino colectivo, con efectos en lo social y la economia, es para la psicosocioeconomia el elemento
clave para un cambio de paradigma. Todavia es un fenébmeno minoritario, pero ya es analizable.
Los padres que han ejercido el cuidado solos por un tiempo continuado suficientemente largo
sefialan su sentimiento de mayor legitimidad para ser un cuidador principal y su identidad de padre
cuidador es mas saliente (Fernandez-Cornejo et al., en prensa).

Segun existan mas cohortes de padres que vayan incorporandose al rol de padre corresponsable
y si ese fendmeno se extiende, las consecuencias sociales y econémicas son mas evidentes
(Arnalds et al., 2022) y el cambio social se acelera reduciéndose los costes individuales y sociales
de dicho cambio. Cambiar individualmente es mas costoso que hacerlo en grupo como sociedad,
especialmente cuando se modifican comportamientos que afectan a la identidad (Akerlof
y Kranton, 2010).
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En la actualidad, el cuidado provisto dentro de las familias ya no es suficiente para garantizar
el bienestar. Por un lado, se han visto los enormes beneficios de los cuidados provistos por otras
instituciones, como las del sistema educativo, el sanitario o la proteccion social. Por otro lado,
las mujeres, que son las que proveen la mayoria del cuidado en las familias, trabajan ya de forma
mayoritaria en el mercado de trabajo y son menos las horas que tiene al dia para cuidar, mientras
los hombres no han aumentado su participacion en el cuidado, de forma que pueda compensarse.
Las mujeres siguen cubriendo la mayoria del cuidado y las dobles jornadas de las mujeres son un
fenomeno habitual. Actualmente, es visible el fuerte desequilibrio existente, ya que los hombres
emplean pocas horas al dia para cuidar, para el trabajo reproductivo, y ellas han aumentado
considerablemente las horas de trabajo productivo.

Todo esto lleva a la necesidad de avanzar en dos lineas: la universalizacion de los servicios
publicos de calidad relacionados con el cuidado y la necesidad de incorporacion mayoritaria de los
hombres al cuidado. La primera dimension tiene todavia amplio margen de mejora, pero ya es un
elemento desarrollado en cierto grado en Espafa y el resto de los paises europeos con el desarrollo
de la sanidad, la educacion, los servicios sociales y los cuidados de larga duracion dentro
de los Estados de Bienestar (Castellanos Serrano, 2023). Parte del trabajo reproductivo
que cubrian las mujeres se ha cubierto en la actualidad por los servicios publicos y la externalizacion
en el mercado, que es cubierto también mayoritariamente por mujeres (Castellanos-Serrano
et al., 2024b). Sin embargo, la incorporacion de los hombres a los cuidados es un elemento todavia
muy minoritario en las sociedades occidentales, especialmente cuando esto tiene consecuencias
econdmicas negativas en su participacion en el mercado de trabajo (Martinez-Pastor et al., 2024).
Este capitulo se centra en este elemento con mayor margen de mejora, por ser una cuestion
profundamente arraigada en la cultura, sociedad y economia actuales.

3. LOS ARQUETIPOS: ENTRE LA EVOLUCION PERSONAL Y SOCIAL?

En economia se suele partir en los modelos y teorias de una persona adulta preparada para
el trabajo, el estudio o el ocio, dispuesta a optimizar su utilidad. Si bien los modelos se complejizan
y se introduce la incertidumbre, diferentes preferencias o supuestos de no racionalidad perfecta,
raramente se introducen en los modelos el cuidado o la necesidad de recursos y tiempo para que
las personas se desarrollen. Una parte significativa de quienes han desarrollado las teorias
economicas han sido hombres, para los que el tiempo de cuidado siendo adultos no ha sido

2. Este apartado es un breve resumen de parte del ensayo que estamos realizando. Relaciona cuestiones psicologicas
y sociales que tienen impacto en lo econdmico y las politicas y como la economia impacta en la evolucion de las primeras.
Es un marco tedrico que ayuda a entender, mas que una descripcion de la realidad, como la mayoria de teorias.
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relevante en su toma de decisiones y no han tenido en cuenta todos estos recursos necesarios
para llegar a ser una persona adulta en disposicion de realizar diferentes tareas. Es por esto que
se ha hablado del homo economicus, cuando la realidad es bien diferente. Cuando se estudia
la economia de las organizaciones o la evaluacion de politicas publicas, la economia mas aplicada
ya empieza a mirar a los individuos de forma algo diferente, entendiendo diferentes motivaciones
y comportamientos, los efectos de los incentivos y las influencias multifactoriales, en los que
los impactos se observan en el largo plazo y se tienen en cuenta variables muy diversas. Cuanto mas
cerca de la realidad y la practica nos encontramos, se hace necesario integrar los conocimientos
de la psicologia y la sociologia como marcos relevantes para entender el comportamiento,
las interacciones y la evolucion del individuo, las sociedades y sus economias. En este sentido,
para entender el comportamiento de los individuos es relevante entender no sélo el contexto
economico y los recursos disponibles, sino los comportamientos colectivos, la influencia
de los roles sociales, de la cultura, de los mitos, de la psique, del imaginario del inconsciente
individual y colectivo.

Los roles de género, al igual que los arquetipos, no son categorias claras e inmutables, son conjuntos
de caracteristicas o preferencias que nos permiten acercarnos a ciertos comportamientos,
funciones, expectativas y formas de entender la vida (Imagen 1). Nos ayudan a incorporar
o entender asunciones, objetivos, motivos por los que cada persona o grupos de individuos
deciden o asumen vivir las vidas de determinadas maneras. Probablemente son formas de explicar
o entender algunos de los mecanismos por los que pensamos y actuamos de forma automatica.
El Nobel Kahneman (2012) ya nos ensefié a gran cantidad de economistas qué lejos estamos
las personas de decidir y actuar con racionalidad y cémo usamos formas automaticas de pensar
y actuar.

Para poder entender la evolucion y desarrollo de los individuos se plantean algunos arquetipos
clasicos. Los nombres estan en masculino porque este capitulo se centra en los hombres y en como
las politicas tienen efectos en su psique, en su comportamiento y en la cultura, y en cdmo cambios
colectivos pueden empujar o impedir el cambio real de sus comportamientos y del imaginario
colectivo, lo que en ocasiones se denomina la superestructura (Pazos Moran, 2018).

El Inocente nos habla de nuestro deseo de ser plenamente cuidados y satisfechos. La experiencia
mas cercana para aquellos que han tenido una infancia feliz es la temprana infancia. Desde este
arquetipo las otras personas y el mundo estan aqui para servirme y satisfacerme. Para los Inocentes
es dificil tomar consciencia de una perspectiva diferente y tomar consciencia de lo que ello supone
para los otros. ;Como se sentira aquel o aquello que me sirve? La inocencia, natural durante
las etapas tempranas, implica un grado importante de negacion y narcisismo cuando perdura
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en la vida adulta. Pero antes o después se produce la Caida del Edén, la desilusion frente a los padres,
la politica o la religion. Esta toma de conciencia transforma a los Inocentes en Huérfanos. La toma
de conciencia de que el mundo no siempre es justo, la autoridad no siempre es buena, las mujeres
no estan aqui solo para satisfacerme, sino que tienen deseos propios en el caso de los hombres,
o los hombres no son solo una fuente de proteccion y de provisiones en el caso de las mujeres.
Los Huérfanos se sienten defraudados, el mundo no es lo que deberia ser. Los Huérfanos se sienten
abandonados e impotentes y sienten miedo. Perciben el mundo como un lugar hostil y, desde
este arquetipo, prima la supervivencia. Esta etapa es profundamente dolorosa. Se busca mitigar
el dolor para sentirse seguro, ya sea con drogas, alcohol, trabajo o relaciones. Prima la busqueda
de la proteccion y pese al temor subyacente la emocién mas evidente es la ira. Para el Huérfano
“el otro” es responsable de su falta de cuidados. Muchas veces los Huérfanos tratan de aferrarse
a su inocencia y niegan el sufrimiento y el dolor, lo que dificulta la toma de consciencia y el desarrollo
personal. En un desarrollo natural la fase del Huérfano es relativamente breve. La desilusion
frente a la autoridad impulsa al desarrollo de las propias capacidades y a confiar en uno mismo
(Pearson, 1944).

Desde este punto de partida podemos desarrollar distintos arquetipos. Algunos emprenderan
la travesia desarrollando el arquetipo del Vagabundo, primara el aprender a sobrevivir por si mismos
sin necesidad de apoyo, exploraran el mundo sin prestar especial atencion a sus vinculos. Otros
activaran lo que Carol Pearson (1944) ha llamado el Martir o Altruista, pero parece util renombrar
como Cuidador. Se esmeraran en convertirse en aquello que tanto anhelaron, en ser buenos, cuidar
y nutrir a las otras personas, confiando en que nosotros también recibiremos atencion y cuidado
en algin momento. Algunos se desarrollaran activando la energia del Guerrero, afrontando la vida
de forma ofensiva, con claridad hacia sus deseos y la estrategia para conseguirlos, sin importarles
sufrir para conseguir sus metas, con las que tienen un compromiso transpersonal (Pearson, 1944;
Moore y Gillette, 1990). Estan aquellos para los que es prioritario el juego, la satisfaccion de sus
pasiones y el disfrute proporcionado por sus sentidos y, a través de su sensibilidad, se sienten
profundamente conectados con el mundo y con los otros. Estos ultimos encarnan el arquetipo
del Amante (Moore y Gillette, 1990). La activacion de los arquetipos del Mago y del Rey suele
ser posterior. Quienes activaran su Mago interior a menudo lo hacen al enfrentarse a situaciones
criticas. Buscan iniciarse en conocimientos “secretos”, conocimientos que requieren una formacion
especial y mucha energia, tiempo y dinero, y que les permite aumentar su conciencia y perspicacia
y entender las dinamicas de la energia natural, humana y espiritual (Pearson, 1944; Moore
y Gillette, 1990). Alrededor del arquetipo del Rey se suele organizar el resto de la psique masculina,
si es que surge al final del desarrollo. Este arquetipo estabiliza, serena y centra, permite organizar
el mundo interno y externo y es profundamente generativo (Moore y Gillette, 1990).
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Imagen 1. Los arquetipos masculinos del siglo XXI

REY

CUIDADOR

GUERRERO AMANTE
HUERFANO
VAGABUNDO \
INOCENTE

Fuente: Elaboracion propia basada en Pearson (1944) y Moore y Gillette (1990).

4. LOS HOMBRES Y LOS CUIDADOS

A pesar de que los hombres cuidan, en general su papel es secundario, minoritario y en muchas
ocasiones no se reconoce como “cuidado”, porque viene circunscrito en unas condiciones distintas
a aquellas en las que las mujeres cubren los cuidados. Ademas, en las funciones que si cumplen,
en términos generales, sus roles como cuidadores en la esfera publica son mejor valorados
y pagados. Piénsese, por ejemplo, en la tarea de alimentar. No se valora igual, ni se paga, el trabajo
necesario para hacer una deliciosa tortilla de patatas hecha por un cocinero en un restaurante que
el hecho por una empleada del hogar. Sin embargo, cubren la misma funcién de cuidado.

Por su parte, en la esfera privada, los hombres suelen cubrir tareas distintas, que no requieren
la presencia, responsabilidad, disponibilidad y cotidianeidad de las tareas que cubren en mayor
medida las mujeres. No es igual hacer un dia del fin de semana una comida, que responsabilizarse
de que haya alimentos para hacer comida todos los dias de la semana y que esas comidas estén
listas y disponibles a horas determinadas todos los dias. Es decir, ni ellos mismos ni la sociedad
en su conjunto atribuyen a los hombres la identidad de cuidador ligada al sacrificio, a cierta
renuncia, mientras que si se la atribuyen a las mujeres. Se asume que cuidan o pueden cuidar
siempre y cuando eso no tenga unos costes determinados, ya sea en términos econémicos
y laborales (Martinez-Pastor et al., 2024) o en términos sociales y de valoracion.
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La ausencia de los hombres en los cuidados es tan generalizada y esta situacion esta tan arraigada
en la cultura, sociedad y economia que ni siquiera los arquetipos que recogen el inconsciente
colectivo presentan un arquetipo masculino que cubra la figura del “cuidador”. Cuando Pearson
(1944) habla del arquetipo del martir, el sacrificio que hacen las mujeres suele ponerse en su rol
de madres que cuidan a su descendencia, mientras que en los ejemplos de hombres el sacrificio
se hace por la patria o por llevar los recursos econémicos a la familia, pero no por estar presente
cuidando y responsabilizandose por el bienestar de otra persona si eso supone sacrificar los deseos
y objetivos propios. Y autores como Robert Moore y Douglas Gillette (1990), que escriben sobre
los Arquetipos para una nueva masculinidad, ni siquiera consideran el arquetipo del Cuidador como
parte del desarrollo de la psique masculina.

En este contexto, los pequenos avances que permiten a toda una sociedad la posibilidad
de vislumbrar aloshombres como padres cuidadores entregados al bienestar y cuidado de sus bebés
se ven como “saltos cuanticos”, puesto que permiten cambios de roles, aunque sea potencialmente
y todavia minoritarios (Recio Alcaide et al., 2024). Sin embargo, estos saltos cuanticos son esos
cambios que ocurren en la practica y en el imaginario, pero que no se mantienen necesariamente,
sino que pueden volver al status quo, a la situacion generalizada de que los hombres no adquieren
mayoritariamente ese rol de cuidadores principales si no se apuntalan con una estructura, unas
politicas publicas que vayan fomentando que cada vez sean mas hombres cuidando, que su rol
e identidad se reconozcan y validen a escala social. Parece que los hombres cuidadores existen,
pero su existencia es tan minoritaria y esta todavia tan poco consolidada que cuesta asir esa
realidad para la mayoria de la sociedad.

Los arquetipos masculinos no incluyen al “cuidador” en el desarrollo de cada persona. El hombre
que esta desarrollando su dimension de “martir”, que es capaz de realizar sacrificios por algo
que no es uno mismo, no suele ser por el bienestar de otra persona, por anteponer las necesidades
vitales de cuidado y de afecto de otra persona, sino por causas de la esfera publica como el bien
de una organizacion o un pais, por ejemplo. Y es precisamente la presencia de ciertas figuras
de forma generalizada, que ocurren en todas las sociedades a lo largo del tiempo, las que permiten
desarrollar e incorporar un arquetipo como expresion del inconsciente colectivo, o un ideal
en el que ver una idealizacion del propio ser. Si en el siglo XXI se consigue que muchos hombres
cuiden en diferentes etapas de su vida, sera mas facil imaginar y potenciar que mas hombres
cuiden. Tendrian modelos y un arquetipo en el imaginario colectivo que representara lo que eso
significa. Es un circulo virtuoso o vicioso, depende de la tendencia. Estamos en un punto critico
en Espafna en el que podemos avanzar hacia la expansion de ese modelo de hombre cuidador
y facilitar su generalizacion. En cierta medida, en la cultura judeocristiana, la figura de San José
ha podido cumplir esa idealizacion de padre presente que ensefia y cuida, que es capaz de proteger
mas alla de los imperativos culturales de la época. Sin embargo, no es una figura especialmente
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ensalzada y reconocida. Veremos mas en detalle en el apartado de “Reaccién ante los avances”
las posibilidades de que este arquetipo se configure mas intensamente si se producen ciertos
comportamientos de forma general.

Como contraste, el rol de mujer cuidadora, el arquetipo de la martir, se identifica directamente
con la figura de la madre, aunque no todas las madres estén en ese arquetipo necesariamente.
Como hay una masa critica, sea en la actualidad o en el pasado, es facil entrar en esa senda, la fuerza
colectiva empuja hacia ese arquetipo cuando se esta en ese rol. Podemos facilmente imaginar
a una madre abnegada y que renuncia a muchos de sus deseos y aspiraciones por cuidar.
No es que todas las madres sean asi, pero hay un nimero suficiente para que todo el mundo se
imagine a este tipo de mujer, aunque también se puede desarrollar una maternidad organizada
principalmente alrededor del arquetipo de la reina, de la maga, de la amante, de la guerrera.
Pensemos en esas matriarcas al mando de familias completas, esas madres que consiguen
“magicamente” que todo fluya, aquellas centradas en el juego y el disfrute o aquellas madres
que tienen que luchar por el bienestar de su descendencia, como, por ejemplo, aquellas mujeres
que han sufrido la violencia de género y que solo sacan a la guerrera para pelear cuando empiezan
a ver que esa situacion también pone en peligro a sus hijos e hijas. En el caso de las mujeres,
y especialmente de las madres, es el arquetipo de la vagabunda el que no se ha incorporado
de forma generalizada. Sin embargo, en los Ultimos 50 afos, con la participacion cada vez
mas mayoritaria de las mujeres en la esfera publica, tanto en el mercado laboral como en
otros ambitos, con las vivencias en otros paises y el sequimiento de sus propios objetivos,
este arquetipo se va lentamente incorporando. Pero la preponderancia del Martir o Cuidador
como arquetipo central en la mujer dificulta integrarlo sin generar culpas, desencuentros
y acusaciones tanto a nivel individual como social.

Nos es facil ver a un padre asumiendo el arquetipo de guerrero, rey o mago. Ese padre luchador
que pelea por conseguir un hogar, aquel que tiene una capacidad de mandar o ese que consigue
que se cumplan algunos suefios cuando parecian imposibles. Sin embargo, el arquetipo de martir
en el rol de padre o en el de hijo que cuida a sus progenitores en situacion de dependencia no
es algo extendido. Existen hombres asi, al menos parcialmente, como todos los arquetipos,
pero es una figura tan minoritaria en el presente y a lo largo de la historia que no ha entrado
en el relato mitico, en los arquetipos que nos vienen al imaginario. Por supuesto, para cuidar no
se necesita estar absorbido por el arquetipo de Martir o Cuidador, pero si es necesario tenerlo
activo en cierto grado, para tener la capacidad de sacrificio y de priorizar el bienestar ajeno
a los propios deseos y objetivos.

En la actualidad, el rol de los padres esta mas ligado al arquetipo del rey o del guerrero, incluso
del vagabundo, en el caso de esos padres ausentes que salieron al mundo para cumplir sus deseos
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vitales, crear sus organizaciones exitosas, ir al otro lado del mundo a tener éxito econémico
y realizarse, perderse en el mundo laboral. Para poder desarrollar un rol de padre cuidador
es necesario que a nivel social se dé mas reconocimiento y espacio al arquetipo del martir,
a esos hombres que priorizan el bienestar y el cuidado del otro, para que internamente se asuma
el cuidado como una parte relevante del rol de padre y de la identidad masculina en general.

Una mayor presencia y generalizacion de padres cuidadores daria visibilidad a esta figura
y permitiria que el arquetipo del Cuidador se integrara en el autoconcepto masculino. Los hombres
incorporaran el cuidado como algo esencial, no solo en la etapa vital de convertirse en padres,
sino también como hijos, compafieros, trabajadores y ciudadanos, como parte sustancial
de su identidad. Son todavia pocas las personas que tienen interiorizado esta idealizacion
de los sentimientos, comportamientos y formas de afrontar la vida que pueden generalizarse
para los padres cuidadores, en particular, y los hombres cuidadores, en general. Este fendmeno
existente en la realidad, pero minoritario, esta lejos todavia del imaginario colectivo para gran
parte de la sociedad, tanto en el caso del imaginario de los hombres como de las mujeres.
Los padres cuidadores y los hombres cuidadores que realizan tareas de apoyo con personas
en situacion de dependencia de forma recurrente y cotidiana son todavia minoritarios, aunque
empiecen a tener cierta visibilidad. El arquetipo del Cuidador o Martir para la identidad masculina
esta todavia ausente.

5. POLITICAS PUBLICAS: LOS PERMISOS DE PATERNIDAD EN ESPANA

Las politicas publicas son herramientas que permiten estructurar y generalizar comportamientos
en las sociedades. La provision generalizada de determinados servicios, la garantia de derechos,
el anclaje de ciertos roles y la ejemplificacion por medio de la ley son elementos de las politicas
publicas que marcan en gran medida lo que se estima en general como correcto o “normal”
en la sociedad. Muchas politicas parten de una ley que actia como ancla moral (Bilz y Nadler,
2009). Pensemos, por ejemplo, en como una ley modificé sustancialmente lo que toda una
sociedad asumia como normal respecto a fumar en espacios cerrados y como vario, o como otra
ley modific6 comportamientos generalizados respecto a la posibilidad de trabajar desde casa
o0 a las percepciones sobre las bondades o perjuicios de abrazarse. Existen politicas y leyes
que modifican rapidamente comportamientos, otras que llevan mas tiempo para consolidarse
y otras que no consiguen consolidar ciertos comportamientos, a pesar de la inclusion de castigos,
como multas para evitar ciertos comportamientos al volante, por ejemplo, o incluso que tipifiquen
comportamientos para intentar erradicarlos, como el acoso sexual.
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Los detalles de los disefnos de las diferentes politicas son los que hacen que ciertas politicas
se conviertan en casos de éxito al conseguir sus objetivos rapidamente y de forma generalizada,
mientras que en otros casos no se termina de impulsar ciertos comportamientos. Volvamos
de nuevo a la cuestion del tabaco. Las politicas han conseguido erradicar practicamente
el humo dentro de los sitios cerrados, pero todavia hay millones de fumadores. Las campafas
de sensibilizacion sobre todos los efectos negativos para la salud han reducido la prevalencia
en la poblacion, pero sigue habiendo millones de fumadores y siendo mas prevalente entre
hombres que mujeres (Observatorio Espafiol de las Drogas y las Adicciones, 2023).

En el caso de los permisos parentales, aquellos que marcan un estandar de como se espera que
participen los progenitores en el cuidado de sus hijos cuando estan incorporados al mercado
laboral, se ha observado qué elementos del disefio de la ley son clave para provocar cambios
sociales estables y rapidos, cambios mayoritarios de comportamiento por parte de los padres.
Estos elementos se han visto que funcionan casi a la perfeccion para el grupo de padres segun
la evidencia nacional e internacional (Castro Garcia y Pazos Moran, 2016; Castellanos-Serrano
et al., 2024a): los hombres utilizan los permisos bien remunerados e intransferibles, es decir,
permisos individuales que son dirigidos para ellos y que no pueden transferir a su voluntad,
que si no los usan los pierden. En el caso de Espafa, esto se vio perfectamente con el éxito
de introducir el permiso de paternidad de dos semanas en 2007 con la Ley Organica 3/2007,
de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hombres. Los padres no usan para cuidar
de forma generalizada las vacaciones o las excedencias para el cuidado de los bebés, pero si usaron
de forma mayoritaria el permiso de paternidad, de 2, 4 o 5 semanas y que no era obligatorio,
desde que se implant6 hasta 2019 (Castellanos-Serrano et al., 2024a). Este cambio de compor-
tamiento no es exclusivo de un periodo corto de tiempo, sino que se ha visto generalizado cuando
se ha producido la equiparacion del permiso que tienen los padres al que ya disponian las madres
en 2021. La introduccién en Espafia del permiso por nacimiento y cuidado del menor, cambio
de denominacion del anterior permiso de paternidad, se produjo en 2019, pasando de 5a 8
semanas y aumentando 4 semanas cada ano en 2020 y 2021. A partir de entonces, los permisos
parentales remunerados eran iguales para padres y madres. Mas del 90% de los padres,
frente al casi 99% de las madres, usan la totalidad del permiso de 16 semanas, intransferible
y pagado al 100%, con datos administrativos de la Seguridad Social (Recio Alcaide et al., 2024).
¢Es frecuente que una reforma del sistema de permisos parentales tenga esta aceptacion
tan generalizada? No. El resto de paises no ha conseguido que la mayoria de padres usen un nimero
de dias similares a la mayoria de madres, ni un nimero similar al nUmero de dias que les ofrecen
en totalssi parte del permiso es transferible o remunerado a tasas que no sean similares a sus ingresos
previos. Y, sin embargo, si es generalizado que los permisos intransferibles y bien remunerados
son usados por la mayoria de padres.
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¢Se ha conseguido igualar el rol de cuidador principal del padre al que tiene la madre con la equipa-
racion del permiso? Tampoco. En Espafa, el rol de padre ayudante se ha convertido en el mayori-
tario en las nuevas cohortes de bebés. Mas del 50% de los padres usan todo el tiempo de permiso
ala vez que la madre, debido al disefio especifico de la ley que obliga e incentiva al uso simultaneo.
Menos del 20% usan las 10 semanas voluntarias que pueden separar tras las 16 semanas desde
el nacimiento, que es cuando podrian cuidar solos mientras la madre vuelve al mercado laboral,
ya que el 95% de las madres utilizan las 16 semanas seguidas tras el nacimiento. Menos del 15%
usan estas 10 semanas seguidas, comportamiento que se estima mas plausible que se esté dando
al priorizar el cuidado del bebé y que corresponda probablemente al rol de padre cuidador (Recio
Alcaide et al., 2024). Esta proporcion es similar al porcentaje de padres que usan sus 10 semanas
voluntarias, pasadas 20 semanas desde el parto, dando opcion a que la madre haya usado también
semanas de lactancia y/o vacaciones, que es un comportamiento habitual entre las madres
(Castellanos-Serrano et al., en prensa).

Es decir, a falta de datos concretos sobre los usos del tiempo y qué tareas en concreto hacen
los progenitores en el primer afio de vida del bebé, se puede asumir que en torno al 15%
de los padres que tuvieron permisos (que fueron un 73,4% en 2022) son padres corresponsables,
que cuidan en solitario mientras la madre esta en el mercado de trabajo. Esto supone algo mas
de un 10% de todos los padres de cada cohorte anual de bebés (Recio Alcaide et al., 2024).
Es dificil generar un modelo idealizado de padre cuidador en la sociedad con una proporcion tan
reducida. Incluso cuando se vayan acumulando afo tras afio, la proporcion de “padres ayudantes”,
aquellos que cuidan a la vez que las madres en gran parte, y de “padres ausentes”, aquellos que no
usan todo el permiso que les corresponde o que no cuidan, es mucho mayor y también crece
de forma acumulativa y se une a toda una poblacion en que el rol del padre desde el nacimiento era
secundario, con permisos de dos dias antes de 2007, de dos semanas hasta 2016 y de 4 semanas
en 2017, 5en 2018, 8 en 2019y 12 en 2020 (Recio Alcaide et al., 2024).

Ademas, se observa que los padres no han llegado a un tiempo maximo (de 16 semanas
actualmente), que usarian de permiso, sino que usarian de forma mayoritaria un permiso hasta
de 26 semanas si se ampliara (Fernandez-Cornejo et al., 2024).

Sin embargo, esta distribucion de usos de los permisos con una mayoria de uso simultaneo
del permiso se puede modificar sustancialmente con pequenas reformas de la ley. Si en lugar
de obligar a la simultaneidad de 6 semanas del permiso y no garantizar el uso del resto cuando
decida cada progenitor durante ese primer afio, se obligara solo a dos semanas simultaneas
y se garantizara que el resto de semanas se pueden turnar, la ley estaria marcando un mensaje
radicalmente distinto y la ciudadania lo incorporaria mayoritariamente. Este disefio indicaria
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que es esencial la presencia de ambos progenitores en el momento del nacimiento, esa presencia
de figuras cuidadoras desde el principio, a la vez que se permite y garantiza que los hombres
puedan ejercer el cuidado de un bebé en solitario por un periodo de una extension similar al que
utilizan la mayoria de mujeres, sin necesidad de que ellas estén presentes. Este periodo resulta muy
importante para desarrollar sus capacidades y su identidad de padres cuidadores.

Estos cambios si permitirian que el salto cuantico al que puede ayudar una reforma del sistema
de permiso parentales fuera sustantivo y estructural. La ley no pasaria de un mensaje de padre
ausente a uno de padre ayudante, como ha supuesto la equiparaciéon de 2021, sino que reforzaria
el rol de padre cuidador principal. En los primeros afos serian mayoria en cada cohorte, aunque
minoria social, pero ese arquetipo de padre cuidador se iria instalando en la sociedad conforme
creciera el grupo de hombres que ha experimentado la vivencia intensa de cuidar de un bebé
durante unos cuatro meses autbnomamente. Crearian no solo una identidad individual, sino
también una identidad colectiva, ya que el cambio compartido reduce los costes, aumenta
la visibilidad y el reconocimiento social de los roles. Esta reforma de politica publica ayudaria
ainstaurar el arquetipo masculino de Cuidador en toda la sociedad, produciendo un cambio cultural
que modificaria necesariamente la cultura y la economia.

6. REACCION ANTES LOS AVANCES

Este cambio silencioso y acumulativo es lo que ha ocurrido en Islandia, donde los padres comen-
zaron a tener tres meses de permiso parental intransferible bien remunerado en 2003. Y ano tras
ano es mayor la proporcion de familias en que padres y madres comparten el cuidado de los hijos
de forma corresponsable a partir del primer ano. En 2014 eran ya casi la mitad de esa cohorte.
;Y por qué no se conseguia la igualdad antes del ano? Porque en Islandia las madres usaban
6 meses y, por tanto, seguian siendo cuidadoras principales durante mas tiempo no solo
en la practica, sino de forma simbolica y legal en el primer afio. Desde 2012 a 2020 ha habido
negociaciones en Islandia sobre el disefio y sobre qué parte debia ser intransferible, porque
es la que usan los padres. En 2020 se aprobd una ampliacién a 6 meses para cada progenitor
como derechos individuales, pero 6 semanas permanecieron como transferibles. Esto supone
que en la actualidad la mayoria de hombres cuida unos 4 meses y medio de forma auténoma
y el resto del primer afo las madres. En definitiva, supone que a nivel social se instale un rol
de padre corresponsable, pero en una sociedad en la que el cuidado de los bebés es todavia atribuido
a las mujeres en mayor medida. Cuando los bebés tienen 3 afios, el 80% de los hogares indican
que madre y padre cuidan por igual (en el otro 20% cuida la madre siempre o mayoritariamente)
(Arnalds et al., 2022).
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Segun explican Arnalds et al. (2022), son muchas las resistencias a la hora de modificar el permiso
y ciertos detalles pueden cambiar en cualquier momento de la negociacion politica y del debate
social. Sin embargo, el uso masivo de los padres de los tres meses de permiso desde que se implantd
(en torno al 90%, similar al uso en Espafia) es indicativo de una modificacion de politica
en la que la ley permite que se produzca un cambio para el que la sociedad estaba ya amplia-
mente preparada. El cuidado en solitario de los padres esta ya tan integrado en la sociedad que,
a pesar de las resistencias, la mayoria sigue apostando por el rol de padre cuidador como elemento
clave para garantizar que los bebés sean cuidados por sus progenitores y fomentar la igualdad
en el mercado laboral. El arquetipo de cuidador, aunque sea mas saliente entre las mujeres,
es prevalente también en los hombres y se ha incorporado al imaginario colectivo islandés.

En Espafia, pais en el que el contexto general tiene incorporado el principio de igualdad de género
en menor medida que en Islandia, las reacciones en contra de los avances realizados son todavia
mayores. Si bien se ha podido avanzar en el disefio al aprender de los casos islandés y sueco
laimportancia de que los permisos sean iguales, ademas de intransferibles y remunerados al 100%,
para que el uso sea igual, la falta de “errores” internacionales previos respecto a la obligacion
de simultaneidad ha llevado a que en Espafia la legislacion y el correspondiente uso promueva
la simultaneidad, cuando la corresponsabilidad se consigue a través del cuidado en solitario segin
la evidencia (Biinning, 2015; Castrillo et al., 2020; Duvander et al., 2017; Fernandez-Cornejo
et al., en prensa). Mientras que en Islandia se daba flexibilidad en el uso por turnos y en Suecia
se prohibia directamente el uso simultaneo en la mayor parte del permiso, en Espafa se ha obligado
al uso simultaneo en mas de un tercio del tiempo y no se ha garantizado el uso sucesivo en el resto.

Tras casi cuatro afios de plena equiparacion del tiempo de permiso, y siendo Espafia el primer pais
del mundo en que los hombres utilicen un nimero similar de dias al que usan las mujeres (Recio
Alcaide et al., 2024), es inminente una nueva reforma del permiso, ya que Espafia no cumple
con la Directiva Europea de Conciliacion y tiene la obligacion de hacerlo. Con aumentar el permiso
de nacimiento a al menos 20 semanas se cumpliria la directiva. Este parece uno de los motivos
clave para que varios partidos politicos estén actualmente de acuerdo en la ampliacion del permiso
a esta extension. No obstante, la demora en esta ampliacion, que afectaria tanto a mujeres
como a hombresy cuyainiciativa parece proceder de la legislacion europea, ya evidencia la prioridad
dada a los cuidados en las politicas publicas en general, y en particular, en el caso de impulsar
que los hombres prioricen el cuidado a su participacion en el mercado laboral.

Sin embargo, cabe sefialar que la legislacion comunitaria mantiene permisos remunerados
de diferente duracion para madres y padres, mas largos para las madres en 12 semanas (Castellanos-
Serrano, 2022). Por tanto, en Espafia, nos enfrentamos a un impulsor del cambio de ley que,
mientras en otros paises supone un facilitador para que al menos los padres tengan dos meses
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y medio remunerados por ley, en nuestro pais es un elemento que impulsa al retroceso en igualdad,
aunque impulse a tener mas tiempo para las madres, si se recoge en términos de minimos.
En Espafna es necesario mas tiempo para el cuidado directo de todos los progenitores, es una
necesidad social, puesto que no hay suficientes plazas de escuela infantil de 0 a 3 afos gratuita
y de calidad, y con los permisos actuales no se esta cerca de cubrir el primer ano de vida de los bebés.
La mayoria de los bebés hoy estan cuidados con permisos remunerados en el hogar algo mas
de 16 semanas, puesto que muchas madres unen las vacacionesy la lactancia acumulada al permiso.
Los padres solo alargan este tiempo en una minoria de casos, como se ha visto previamente.

Ahora las resistencias a avanzar para que cada progenitor pueda tener cerca de medio ano
para cuidar son enormes, pero son especialmente altas para que los hombres cuiden solos durante
cuatro, cinco o seis meses seguidos. Las voces de la sociedad tiran de los arquetipos existentes
y se resisten al cambio que nos acerque a laigualdad de género. Se utilizan todo tipo de argumentos
para apuntalar la figura de la madre martir, para que no se pierda el “reconocimiento” de esta
figura. Asi, se intentan crear permisos que alarguen el tiempo que tienen las mujeres fuera
del mercado laboral en mayor medida que los padres, por ejemplo, aduciendo motivos de salud,
como si el permiso por nacimiento no cubriera ya esas cuestiones. Es imposible separar el tiempo
en el que la madre que ha parido se recupera del parto y el cuidado que ofrece al bebé.

Cuando el rol del padre cuidador era solo una ficcion a escala social, el rol de padre ausente era
el mayoritario y nos encontrabamos en pleno auge de la ola feminista de la segqunda década
del siglo XXI, las resistencias se excusaban en argumentos como la falta de recursos econémicos
o la asuncion de que los padres no iban a encarnar ese rol de cuidador. El movimiento feminista
y las mujeres, que estaban conquistando muchos espacios y lugares de poder, tanto individual-
mente como de forma colectiva durante la ola feminista, apoyaban con fuerza la reforma hacia
los permisos igualitarios, sabiendo que la participacion equilibrada de los hombres en el cuidado
es una condicion necesaria para que las mujeres participen en el resto de espacios publicos tam-
bién de forma equitativa.

Ahora que esta comenzando a incrementarse de forma sustantiva el rol de padre ayudante
y ya puede observarse el rol de padre cuidador, del homo curans, aunque sea de forma minoritaria,
y estamos en un momento de contrarreaccion, en el que el movimiento feminista no tiene tanta
fuerza, esta dividido y muchos ambitos de la lucha por la igualdad de género estan perdiendo
relevancia y recursos, las resistencias han vuelto a crecer. Estas resistencias vienen de muchos
lados, tanto de hombres como de mujeres, empujados por agentes claves de la sociedad como
partidos politicos y agentes de la sociedad civil. Se apela a la emocion, a los arquetipos consagrados,
a lo que ya es conocido y se valora, aunque sea la causa de muchos de los males sociales
y economicos que sufrimos, aunque el desequilibrio en la participacion en el cuidado apuntale
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la division sexual del trabajo y sea una causa del menor desarrollo de relaciones afectivas en el largo
plazo, que son clave para el bienestar vital, también para los hombres (Waldinger, 2015).

Existe una resistencia al cambio, especialmente fuerte cuando se ve posible. Muchos hombres
no ven los beneficios de incorporar el rol de cuidador a su identidad, de potenciar la dimension
del “aprecio” de su autoestima, pero tienen muy presente los perjuicios de renunciar a ciertos
privilegios econémicos y sociales, que apuntalan su “valia”, esa dimension de la autoestima tan
desarrollada en el ambito masculino. Temen abandonar o ser despojados de los arquetipos de rey,
mago o vagabundo, sin haber hecho propias todavia las bondades del arquetipo del cuidador.
Por su parte, muchas mujeres no terminan de ver los beneficios de “compartir” el ambito familiar
y del cuidado, donde podian tener un papel con mas poder o al menos visibilidad, ligado
al arquetipo de reina 0 maga en el hogar, en complemento al de cuidadora. Porque temen arriesgar
el “aprecio”, un elemento central de la autoestima de muchas mujeres, y no ven en ocasiones
los beneficios de desarrollar otros roles, cuyos arquetipos como el de vagabundo o rey no tienen
en mucho caso incorporados.

La division sexual del trabajo estructurada materialmente en las diferentes condiciones de vida
de los hombres y las mujeres, que experimentan diferentes usos del tiempo, diferente acceso
a los recursos econémicos, diferente reconocimiento personal, social y econémico, diferentes
niveles de seguridad y autonomia, apuntala la preeminencia del arquetipo de vagabundo en los
hombres y del arquetipo de cuidador en las mujeres, mas alla de que puedan estar activos otros
arquetipos. A lo largo del siglo XIX y especialmente del XX, las acciones de las mujeres en busca
de su desarrollo individual y colectivo han supuesto cambios de leyes y politicas y han ido
modificando sus condiciones vitales, mejorandolas y expandiendo sus posibilidades de accion
y de ser, activando en mayor medida muchos de los otros arquetipos, y en especial el vagabundo.
Queda camino por recorrer, pero el avance ha sido sustantivo.

Por su parte, los hombres han empezado a configurarse a través del rol de cuidador, pero todavia
nos encontramos en una etapa muy incipiente. La accion de los hombres por desarrollar
la legislacion y politicas que apuntalen las condiciones que consideran necesarias para desarrollar
el arquetipo del cuidador son todavia muy escasas. De hecho, son las mujeres las que han empujado,
por ejemplo, para conseguir los permisos igualitarios (Castellanos-Serrano, 2019). Sin embargo,
cuando este grupo minoritario de hombres con el arquetipo de cuidador activado empieza
a integrarlo en su identidad y valorarlo, se convierte en modelo y puede ir empujando hacia este
cambio de politicas y condiciones de vida que lleve a un cambio de arquetipos y de imaginario
colectivo, a un cambio cultural y social. Esta posibilidad de cambio y de toma de iniciativa
de los hombres por el cambio propio para la transformacion social es un potencial que se enfrenta
a muchas resistencias, propias y ajenas. Estamos en un momento que puede ocurrir o diluirse
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en parte hasta que vuelva a haber un empuje social por la inestabilidad y malestar individual
y social que produce la actual division sexual del trabajo.

La situacion intermedia actual en la que se vislumbran los padres cuidadores, pero donde todavia
son salientes los padres proveedores y ausentes, en el que no es obvio para muchas personas
los beneficios de asumir ciertos arquetipos que no suelen estar ligados al desarrollo de las identi-
dades femeninas y masculinas, en el que la estructura de la sociedad y politica, tampoco apuntala
los comportamientos asociados a dichos arquetipos, y en el que a nivel cultural y politico hay
una contrarreaccion patriarcal. Es un contexto en el que hay muchas resistencias a los avances
de las politicas encaminadas a apoyar la igualdad de género, es decir, una sociedad y una economia
donde cada hombre y cada mujer puedan desarrollar sus roles vitales incorporando todos
los arquetipos expuestos, sin condicionamientos de género.

7. CONCLUSIONES

Cada persona es un mundo, y su identidad, emociones, forma de abordar la vida y comportarse
son Unicas. Todos estos elementos van a ser sustanciales para su autoestima, para su autoconcepto,
para su bienestar individual y para su desarrollo personal. Sin embargo, muchos de los compor-
tamientos de cada sujeto que se avienen a patrones sociales determinados, como pueden ser
los roles de género, vienen impulsados por las oportunidades reales que tienen en su entorno,
asi como por la influencia de la cultura en que se mueven. Las expectativas, posibilidades
de accion, oportunidades, identificacién con arquetipos del imaginario colectivo son cualita-
tivamente diferentes para mujeres y hombres.

En muchos elementos se ha avanzado y difuminado los diferentes roles sociales que se suelen
asignar a hombres y mujeres, pero quiza el rol mas inmutable de los Ultimos siglos ha sido
el de madre, con un arquetipo cuidador muy saliente y vagabundo practicamente inexistente,
mientras que el rol de padre cuidador esta en unas etapas muy iniciales de desarrollo. El rol
de padre proveedor sigue siendo preponderante en nuestras sociedades. Mientras el aumento
masivo de la participacion de las mujeres en el mercado de trabajo se ha considerado el gran
fendbmeno que ha modificado la economia y sociedad en el siglo XX (Goldin, 1990), siendo
destacada la figura de madre proveedora en muchas sociedades, esta por ver si las politicas
pUblicas van a apoyar a que se produzca ese salto evolutivo que considera Wilber (2005) que seria
la incorporacion masiva de los hombres al cuidado, empezando en su rol de padres.

Son variadas las politicas publicas que tienen en teoria el objetivo de avanzar hacia la igualdad
de género, pero la mayoria estan centradas en el cambio de las mujeres y pocas tienen impactos
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positivos sustantivos. Sin embargo, los datos nos sefialan que donde hay mayor margen de cambio
es en el comportamiento de los hombres para alcanzar esa igualdad. Muy pocas politicas publicas
centran el objetivo en incorporar a los cuidados a los hombres de forma generalizada, cuando este
elemento es esencial para reducir o acabar con la division sexual del trabajo, que es un elemento
estructural del patriarcado y de la desigualdad de género.

La politica de los permisos parentales es la politica publica que se ha observado que tiene,
si se cumplen ciertas caracteristicas, un mayor impacto en conseguir el objetivo
de que los hombres cuiden (Arnalds et al., 2022). No hablamos de algunos, sino de una mayoria
social, de cohortes casi enteras de padres en un momento clave, el nacimiento de un bebé.
Este cambio es muy relevante tanto para los padres que cuidan como para los bebés que
reciben dicho cuidado. Esas criaturas pueden incorporar desde la infancia, desde el inconsciente,
el rol de padre cuidador, la importancia del arquetipo de cuidador tanto en la identidad de los
hombres como de las mujeres. Ademas, este cambio en el rol de los padres puede trasladarse
a otras esferas, pudiendo ayudar a que los hombres se incorporen al cuidado de otras personas
adultas o personas en situacion de dependencia.

Se observa nitidamente que los permisos parentales ayudan a que la identidad de padre cuidador
emerja, cuando esos permisos se usan de forma auténoma, independiente de la presencia
de la madre, por periodos extensos de tiempo. Cuando ambos progenitores usan el permiso
a la vez, suele sobresalir el rol de padre ayudante (Fernandez-Cornejo et al., 2024). Los
padres ausentes o exclusivamente proveedores econdmicos siguen presentes en ocasiones,
pero con menor prevalencia.

Modificar la ley para conseguir permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100%,
con la mayor parte de uso sucesivo para que el cuidado sea autbnomo por cada progenitor
y con una extension considerable de tiempo en el primer afo de vida del bebé sostiene cambios
de comportamiento individuales y sociales rapidos, con costes relativamente bajos, que permiten
realizar un cambio de los roles de género significativo, permitiendo que emerjan arquetipos menos
salientes en las identidades de mujeres y hombres. En concreto, este cambio de politica sostiene
el apoyo al arquetipo del cuidador en los hombres, a través del impulso del rol de padre cuidador,
y el del arquetipo del vagabundo en las mujeres, pues permite experimentar el salir a cumplir
los propios objetivos, sabiendo que el cuidado, elemento relevante en su identidad de madres,
queda cubierto por un progenitor cuidador.

Este tipo de permisos, por si solos, no modificaran toda la sociedad y economia y los roles sociales
que mujeresy hombres suelen tener, perosonun elemento estructural y necesario paraeste cambio.
Son un empuje por el que empezar el cambio de forma cuidadosa, puesto que el cuidado infantil
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suele ser una puerta con muchas alegrias. Como se indicaba, en un contexto donde las necesidades
sociales de cuidado son tan grandes, tanto en la infancia como en la vejez, es totalmente necesario
la provision publica universal de servicios educativos y de cuidado infantil, asi como servicios
de cuidado de larga duracion, de buena calidad ajustados a las diferentes necesidades individuales.
Pero esto es solo una pata. Se necesita igualmente el desarrollo de una estructura socioeconémica
que permita y fomente el desarrollo de hombres que cuiden, y para los que el cuidado sea
un elemento importante de su desarrollo y vida. Los permisos iguales, intransferibles, bien
remunerados y de uso autbnomo por cada progenitor han demostrado ser una politica que protege
el cuidado en general y fomenta que los padres cuiden de forma corresponsable. ;Se convertira
Espafa en una referencia mundial o las resistencias impediran el avance proximo? ;Conseguiremos
en el siglo XXI que los hombres cuidadores, que el homo curans, se conviertan en una mayoria
social y que se incorpore al imaginario colectivo?
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RESUMEN

;Qué es lo que convierte a los cuidados tan centrales en nuestras vidas, en nuestras sociedades?
Es muy sencillo: no podemos ser sin los otros, sin las otras, somos vulnerables e interdepen-
dientes. Las fragilidades y vulnerabilidades que nos constituyen son realidades corporales
deseables de la existencia, en torno a las que se construye cada dia el lazo social. Tan solo
recientemente, los cuidados entran en la esfera politica reclamando su lugar y centralidad,
justo cuando la economia ha puesto en riesgo a todo el planeta, las guerras se multiplican,
las desigualdades crecen y las violencias hablan del fracaso de unos modelos de ciudadania
que empiezan a mostrar sus muchas limitaciones. Mientras, las luchas feministas se reactivan
e intentan dar visibilidad a las voces que han sostenido este bienestar para una parte privilegiada
de la poblacion, denunciar los descuidos, abusos y violencias, y poner las bases para construir
sociedades de cuidado, sociedades en verdad democraticas.

PALABRAS CLAVE

Cuidados, descuidos, interdependencias, vulnerabilidad.

ABSTRACT

What is it that makes care so central to our lives, to our societies? It is very simple: we cannot
be without others; we are vulnerable and interdependent. The fragilities and vulnerabilities that
constitute us are desirable bodily realities of existence, around which the social bond is built every
day. It is only recently that care has entered the political sphere, claiming its place and centrality,
precisely when the economy has put the entire planet at risk, when wars are multiplying, when
inequalities are growing and violence speaks of the failure of models of citizenship that are begin-
ning to show their many limitations. Meanwhile, feminist struggles are reactivated and attempt to
give visibility to the voices that have supported this welfare for a privileged part of the population,
to denounce neglect, abuses and violence, and to lay the foundations for building societies of care,
truly democratic societies.

KEYWORDS

Care, neglect, interdependencies, vulnerability.
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1. INTRODUCCION

El cuidado ha adquirido un enorme protagonismo en nuestras sociedades, generando un fecundo
campo de investigacion y un desafiante ambito de actuacion politica. Emerge como problema
social y politico en nuestra sociedad con la confluencia de un conjunto de cambios que se han
producido en la forma de organizacién y funcionamiento de las familias, el envejecimiento
de la poblacion, los procesos de globalizacion y las migraciones, en las relaciones de género,
asi como en la interaccion con el medio ambiente, con animales, plantas y con la tecnologia.
Cambios que ponen en cuestion algunas dicotomias clasicas (vida familiar frente a vida laboral,
trabajo frente a ocio, privado o publico, naturaleza o cultura, humano o no humano) y otras no tan
clasicas (autonomia frente a dependencia, trabajo o no trabajo, activo o pasivo), que hacen visible
lo que hasta hace muy poco parecia invisible: la imperiosa necesidad de cuidado que tenemos
las personas por nuestra condicion vulnerable. Como indicaba Martin Palomo (2008), los analisis
formulados con perspectiva feminista han contribuido a reconceptualizar varias de las categorias
centrales de los discursos contemporaneos, en lo sociologico (el sujeto social sobreentendido
como masculino, los procesos de individualizacion como procesos desenclavados, sin soportes),
enloeconémico (trabajo comosinbnimo de trabajo productivo, creacion de riqueza frentea cuidado
y sostenibilidad) y en lo ético-politico (las nociones de individuo y de autonomia, la vulnerabilidad
y fragilidad de nuestros cuerpos, las éticas del cuidado, gobierno como intervencion o participacion
social y otras formas de gobernanza). Las aportaciones conceptuales que proporciona el cuidado
permiten, pues, dar un gran giro en las ciencias sociales y humanas, pensarnos de otro modo,
nos lleva hacia una nueva ontopolitica (Garcia Selgas y Martin Palomo, 2021).

Para referirnos al cuidado, desplazamos, pues, el foco hacia la condicién vulnerable de todas
las personas, en las mdltiples interdependencias con que se tejen nuestras vidas. La respuesta
a las diversas y cambiantes necesidades de cuidado se articula a partir de un complejo ensamblaje
de recursos, conseguidos a través del mercado, proporcionados por prestaciones de los sistemas
de proteccion social, también a través de lo que aportan las redes familiares, de amistad, de vecindad,
todas aquellas comunidades de las que somos miembros, asi como los (auto) cuidados que cada
cual se proporciona a si mismo/a (Martin Palomo y Mufioz Terron, 2015). En estos ensamblajes
se integran entornos, aire, agua, plantas, animales, junto a infraestructuras y tecnologias (Martin
Palomo y Mufioz Terrdn, 2024). Al analizar el bienestar social, no se pueden disociar, pues, mercado,
redes de parentela, otros lazos sociales, comunitarios, el Estado, con su decisivo papel protagonista
como garante de dicho bienestar (Martin Palomo y Venturiello, 2021), formando entramados
en que se entretejen las interdependencias que nos constituyen.

En este texto se analiza el cuidado en relacién con las interdependencias y vulnerabilidades
que nos configuran. Es la forma de poder repensar desde los cuidados las multiples crisis
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que experimentamos, de las que las ocasionadas por la gran recesion de la primera década
del siglo XXI, por la pandemia de SARS-CoV-2 y por desastres medioambientales como la gigan-
tesca DANA que arraso recientemente varias localidades de Valencia, solo son una muestra
extrema y apremiante.

Este trabajo se enmarca en dos proyectos de investigacion: Arreglos, soportes y ensamblajes
tecnoldgicos en el cuidado de las personas. Un estudio desde la perspectiva interseccional
y de género. Proyectos de Investigacion Lanzadera sobre Estudios de las Mujeres y del Género,
Plan Propio de la Universidad de Almeria (P_LANZ_G_2023/006), Dir. Maria Teresa Martin
Palomo, 2024-2025; y Arreglos y ensamblajes de tecnologias en las redes familiares para el cuidado
de las personas en sus hogares. Centro de Estudios Andaluces (PRY115/22), Dir. Maria Teresa
Martin Palomo, 2023-2025. La version primera de este texto se redacta durante la estancia
de investigacion realizada, entre junio y agosto de 2024, en el Centre de Recherches Sociologiques
et Politiques de Paris (CRESPPA-GTM)- Programa de Estancias de profesores e investigadores
sénior en centros extranjeros, incluido el Programa “Salvador de Madariaga” 2019 (PRX22/00661).

2. CRISIS QUE HACEN VISIBLE Y ATRAVIESAN EL CUIDADO

El cuidado permite hacer visibles las tramoyas fragiles de nuestros entramados sociales y politicos,
las multiples fisuras de un mundo que se ha dedicado a velar por la salud de la economia en lugar
de priorizar otras cuestiones (Tronto, 2024 ). Descrito como cuestion social de primera magnitud
tan solo en tiempos recientes, el cuidado ha pasado a ser calificado como “esencial”, al tiempo
que quienes cuidan (que siguen siendo sobre todo mujeres dentro y fuera de las familias) contintian
siendo las “esencialmente” descuidadas (Martin Palomo, Gomez Bueno y Gonzalez Calo, 2021).
La interrelacion de varios fendmenos sociodemograficos ya hizo dispararse, hace tiempo,
las primeras alarmas sobre la sostenibilidad de la organizacion del cuidado en las sociedades
modernizadas postmigratorias y sus implicaciones globales: el incremento creciente de la par-
ticipacion de las mujeres en el trabajo remunerado, de la reduccion de las atribuciones
del Estado de bienestar, de la feminizacion de las migraciones y del envejecimiento de la poblacion
(envejecimiento del envejecimiento, feminizacion del envejecimiento), procesos marcados por el
impacto de las politicas neoliberales y la forma de considerar la vida en sus distintas dimensiones.

Cabe especular si las deficiencias en la provision de cuidado han acompafiado desde los primeros
tiempos las relaciones humanas; lo seguro es que en fechas recientes asistimos a multiples crisis
del cuidado (Zimmerman et al., 2006), como la que hace varias décadas diagnosticaba Arlie R.
Hochschild (1995) con el término déficit en el cuidado (care deficit) en las sociedades occidentales
modernizadas. Con la intencion de dar cuenta de su enorme complejidad, ponemos el foco
en algunas de ellas, siguiendo a Baldasar y Merla (2014):
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El déficit de cuidado (care deficit), producido con los cambios que han tenido lugar
en la participacion de las mujeres en el trabajo monetizado, lo que genera un nuevo
escenario en el marco de las dinamicas de la globalizacion.

El impacto de organizaciones internacionales, como el Fondo Monetario Internacional
o el Banco Mundial, en la formacion del mercado trabajo de cuidado, precario
y muy desigual.

» El impacto de la globalizacién sobre el trabajo de cuidado, que ha intensificado
la estratificacion global en términos de etnicidad, raza, clase y género.

 La mercantilizacion del cuidado lleva a quienes prestan cuidado a cambio de un salario
u otra forma de remuneracion a trabajar bajo la supervision de empleadoras
que emiten constantes juicios de valor sobre como cuidan, con la presion del control
y la vigilancia permanentes. Aun a distancia (a través de una simple llamada telefénica,
una videollamada o un mensaje de WhatsApp), deben aceptar muchas veces formas
de cuidar que pueden no coincidir con su propia manera de entender un cuidado
determinado, o cual es el mejor cuidado para una persona en un momento concreto.
Ademas, no todos los acuerdos a los que se llega se pueden calificar como un buen
cuidado, y algunos arreglos podrian no ser lo suficientemente buenos ni para fomentar
laautonomia ni para garantizar una buena salud y bienestar global de la persona cuidada.
Esto obliga a las trabajadoras del cuidado a enfrentar crisis y pequefas resistencias
que minan la calidad de su trabajo cada dia (Martin Palomo et al, 2022).

« Afadimos aqui que el cuidado siempre llega tarde, después de que la necesidad surja,
incluso cuando estemos muy atentos. Por ello e inevitablemente, posterior a que
la necesidad se muestre (Mufioz Terrdn, 2010).

Todo ello puede dar lugar a malos entendidos sobre como definir qué es un buen cuidado y quién
puede definirlo en cada situacion concreta, a descuidos, abusos e incluso violencia (Martin Palomo,
2021). Cuidados y descuidos construyen cada dia nuevas cartografias de la desigualdad. Los grupos
sociales subalternizados aseguran cada dia el cuidado de los grupos privilegiados, abriendo una
brecha cada vez mayor, a la par que quienes proveen de cuidado y garantizan el mantenimiento
y la reparacion cotidiana de la vida no siempre pueden garantizar para si los cuidados necesarios:
sea el descanso, sea una adecuada profilaxis o un minimo tiempo propio. Asi, las crisis mencionadas,
como la provocada por el impacto del SARS-CoV-2, dibujan nuevas cartografias de la desigualdad
en el mundo, identificando claros territorios de descuido institucional en muchos lugares
del planeta (Martin Palomo y Mufioz Terrdon, 2024, en prensa).
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Estas multiples crisis en el cuidado son un gran desafio que requiere pensar como se esta cuidando,
quién y cémo lo hace, y quién esta recibiendo los cuidados que necesita y como. También invitan
a pensar en lo descuidado, personas, grupos sociales, espacios y lugares desatendidos como
una forma de profunda falta de democracia. De hecho, el cuidado puede ser visto como un
analizador de la desigualdad y de las relaciones de poder en nuestra sociedad, un gran indicador
de la democratizacion real y radical de nuestras sociedades. Tal como subraya Joan Tronto (2024),
cuidado y democracia se necesitan mutuamente.

3. LO QUE CUIDAR QUIERE DECIR

Las ciencias sociales carecian, hasta hace muy poco, de referentes histéricos para analizar
el cuidado en su dimension no s6lo material, sino también afectiva y moral. Es dificil, por ello,
ofrecer un marco conceptual del cuidado, acabado y perfectamente delimitado, si consideramos
que cuerpos, afectos y responsabilidad son centrales en la definicion (Martin Palomo, 2020).
El caracter relacional e invisible, asi como la transversalidad que lo caracterizan, convierten
al cuidado un ambito de estudio potencialmente labil e inaprehensible (Paperman, 2004).
El motivo, en buena medida, como sefala Vanessa Nurock (2010), es que el cuidado escapa
a las estructuras conceptuales binarias y las supera. Por ello, para comprender cdmo opera hay
que ensamblar aspectos materiales, afectivos y morales (Salazar Parrefias, 2001). Asi, afirmamos
con Patricia Paperman (2009) que los estudios sobre el cuidado mas definen una perspectiva
que una teoria propiamente dicha.

Las investigaciones en el campo del llamado pensamiento maternal, como las de Nancy
Chodorow (1976), o del desarrollo del juicio moral, como las de Carol Gilligan (1982) en las décadas
de los setenta y ochenta, fueron pioneras. Destacaron ellas el papel de las emociones y de las éticas
que permiten atender aquellas voces que normalmente no son escuchadas (Gilligan, 2024).
Asimismo, otros estudios centrados en el ambito familiar avisaron de las trampas que encierra
considerar los cuidados como una labor de amor (Finch y Groves, 1983). Desde esta perspectiva
se cuestiona el ambivalente papel del cuidado en la construccion de la identidad femenina
y se apuntan los riesgos de una mirada re-esencializadora a unas practicas culturalmente
asignadas a las mujeres (vease, por ejemplo, los trabajos de: Noddings, 1982; Elshtain, 1983);
Ruddick, 1989).

Acaso por esta razon, se han recibido con comprensible recelo ciertas propuestas de intervencion
publica que reproducirian la tradicional division sexual del trabajo, como la del salario maternal
o los convenios familiares para cuidadoras de la red familiar que conviven con la persona
que necesita ayuda en la vida cotidiana y la recibe, previstos en el Sistema Nacional de Atencion
a la Dependencia. Si bien dichas medidas permiten el acceso a ciertos derechos sociales,
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tales como cobertura de la seguridad social en situaciones de desempleo, de enfermedad
o en la jubilacion, también pueden traer consigo un retroceso en los derechos conseguidos
por las mujeres y reforzar un reparto sexista y desigualitario de los trabajos.

Hemos de subrayar la importancia de los aportes de cada uno de estos enfoques en la redefinicion
del contenido de las politicas sociales y a la hora de replantear el disefio del Estado de bienestar,
desde las politicas de conciliacion y de usos del tiempo, de corresponsabilidad, a las politicas
del cuidado de personas mayores en situacion de dependencia, los modelos de atencion
a las personas con discapacidad, las propuestas de implementar modelos de cuidados comu-
nitarios, entre muchas otras. Efectivamente, mas alla de ciertas concepciones liberales
de ciudadania, son precisamente las politicas en torno al cuidado las que configuran las mas nove-
dosas propuestas en politica social (Mary y Lewis, 2000), pero también en la planificacion
urbana, en todas las politicas publicas en torno a la ciudad (Colectiu Punt 6, 2023)
y en la propia economia. Muestra de ello son los acuerdos que se ponen sobre la mesa en recientes
encuentros internacionales®.

El cuidado ha soportado el sometimiento a viejas herramientas conceptuales que dificultaban
su teorizacion, debido en parte a su caracter relacional constitutivo (Ibos et al., 2019). Diferentes
analisis han insistido en las peculiaridades de una practica “destinada a satisfacer las necesidades
de los otros” (Bubeck, 1995, p.13), que involucra sentimientos de preocupacion, responsabilidad
y afectos (Cancian y Oliker, 2000). Trabajos como los de Arlie R. Hoschschild han vinculado
definitivamente el estudio del cuidado con el analisis de las emociones. Un paso mas da Eva lllouz,
al enfocarse hacia las emociones morales (2012), es decir, ensamblar lo afectivo con lo moral,
lo que tiene una enorme relevancia si consideramos que todo cuidado es moral (Molinier, 2018).
Se ha cuestionado la falta de concrecién conceptual del cuidado y su discutible rango
epistemoldgico, lo que impediria considerarlo como una categoria teorica en si misma, sino tan
s6lo como meras practicas analizables con otras categorias. Esto requiere de una descomposicion
de las dimensiones del cuidado (Thomas, 1993), para atender a sus multiples entrecruzamientos,
lo que sélo es posible hacer desde una perspectiva de género e interseccional.

Se requiere, ademas, superar una vision unidireccional del cuidado, que lo desvincule de una nociéon

1. Destacamos como ejemplo dos hitos recientes: la XV Conferencia Regional de la Mujer de América Latina y el Caribe,
que tuvo lugar en Argentina en noviembre de 2022, en la que se aprueba el “Compromiso de Buenos Aires”, un acuerdo
politico en el que paises de la region se comprometieron a transitar hacia una nueva modalidad de desarrollo: la sociedad
del cuidado (https://www.cepal.org); el | Simposio Iberoamericano de Cuidados y Trabajo Doméstico celebrado en
Colombia elabordé la “Hoja de ruta de Cartagena de Indias: Invertir en cuidados para hacer del trabajo doméstico un
trabajo decente”, documento que busca orientar las acciones para alcanzar mejores resultados a la hora de garantizar
el trabajo digno en el sector de los cuidados, particularmente para las trabajadoras mas desprotegidas, precarias y
vulnerables, las empleadas doméstica (https://www.ilo.org); Dialogos compartidos, Economia del cuidado y derecho
de los cuidados: un enfoque de género, encuentro que tuvo lugar en Montevideo en junio de 2023, organizado por la
AECID (https://intercoonecta.aecid.es).

m Cuidados e interdependencias en un mundo vulnerable.


https://intercoonecta.aecid.es
https://www.ilo.org
https://www.cepal.org

ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 35/ Nov. 2024

de vulnerabilidad ligada exclusivamente a ciertos “colectivos”. La perspectiva del cuidado pone
de manifiesto que todas las personas somos vulnerables, aunque unos y unas lo sean mas que otros
y otras, sea por las necesidades imperiosas de cuidado, sea por precariedades varias entrecruzadas,
estructurales y/o coyunturales. Se subraya, pues, que todos los seres humanos necesitamos
cuidado; y, por tanto, cuidar es una actividad irremplazable en todas las sociedades y culturas,
se concrete de un modo u otro la forma de organizar su provision. El cuidado es fundamental para
que la vida sea posible, para generar el lazo social, para que nuestras sociedades y economias
puedan sostenerse.

4. CUIDAR DE LOS CUERPOS, CUIDAR DEL MUNDO, CUIDAR DE LA VIDA

A nuestro modo de ver, la definicion del cuidado presentada por Berenice Fisher y Joan Tronto
en 1990 sigue apuntando en la direccion correcta:

En el plano mas general, sugerimos que el cuidado sea visto como una actividad
caracteristica de la especie humana que incluye todo lo que hacemos para mantener,
continuar o reparar nuestro ‘mundo’, de tal modo que podamos vivir en él lo mejor posible.
Este mundo incluye nuestros cuerpos, nuestras individualidades y nuestro entorno,
que intentamos mantener en una red compleja que sostiene la vida (Fisher y Tronto,
1990, p. 40).

Esta definicion engloba un gran nimero de actitudes, la capacidad de adquirir responsabilidades,
el trabajo de cuidado y la satisfaccion de las necesidades, convirtiéndolo en una actividad central
y esencial de la vida humana y enfatizando el caracter procesual del cuidado, que se puede
articular, a efectos analiticos, en una serie de fases que seran desarrolladas por Joan Tronto
en obras posteriores (Tronto, 1993; 2009). Juntas constituyen una “gramatica del cuidado”
y cada una implica una distinta disposicion moral: caring about, atender y reconocer una necesidad,
lo que implica disposicion moral de atencion a los otros, las otras; take care of, supone que la
necesidad puede ser satisfecha y concibe los medios para hacerlo, implica responsabilidad
en relacion con la necesidad identificada; care giving, el trabajo efectivo y material de cuidado,
la respuesta a la necesidad, lo que lleva consigo un contacto directo con el objeto o persona
receptora del cuidado e implica unos saberes y determinadas competencias para realizarlo;
y care receiving, la capacidad de quien recibe el cuidado de ser responsivo/a frente a la atencion,
al cuidado recibido, lo que comporta la verificacion del buen cuidado por parte de quien/es
lo ha/n recibido. Esta gramatica presenta un gran interés analitico, si bien hemos de subrayar
que en la vida cotidiana es mas dificil descomponer los diferentes momentos, pues a menudo estas
fases tienen lugar simultaneamente.
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La obra de Joan Tronto orienta la reflexion sobre la ética hacia una doble vinculacion, por un lado,
con la politica y, por otro, con la practica, la praxis social concreta del cuidar. De este modo,
establece una relacion entre lo particular y lo universal. Se preocupa fundamentalmente
de las desigualdades sociales, de género, de clase, de etnia o de nacionalidad, y podriamos anadir
aqui, de capacidad o de cualquier otro tipo, constatando que existe una enorme diversidad
en las practicas de cuidados en el mundo. Propone, ademas, salir de la concepcion instrumental
y diadica del cuidado y lo redefine como un proceso social complejo, central para el desarrollo
de las subjetividades, para mantener la cohesion social y para perpetuar el mundo comun (Le Goff
y Garrau, 2012).

Desde esta variedad de facetas, “como ocupacion y como disposicion, como actividad y como
pasividad, como actitud y como practica”, es posible plantear “la posibilidad y la necesidad
de reconocerle [al cuidado] una dimension publica, politica.” (Mufioz Terrén, 2021, p. 464).
Todo ello invita a repensar las responsabilidades politicas, las formas de hacer politica. En este
sentido, retomamos la propuesta realizada por Tronto en sus trabajos mas recientes (Tronto,
2024 [2013]) de incorporar una quinta fase, que denomina cuidar “con”, que incluye la confianza
y la solidaridad. En su primera propuesta, y todos los trabajos que de ella derivan, se tiende
a olvidar que, en la relacién de cuidado, en las practicas cotidianas del cuidar, quien recibe,
también da, incluso en el mismo proceso de recibir cuidado. La perspectiva feminista de los estu-
dios sobre el cuidado se ha centrado fundamentalmente en quién y como presta cuidado
(generalmente son las mujeres, dentro y fuera de las redes familiares, de forma remunerada o no)
(Madiot et al., 2021).

No obstante, desde los estudios criticos sobre discapacidad (critical disability studies) se intenta
mantener una mirada a todo el entramado (Winance, 2024). Esto es claramente visibilizado
en el trabajo educativo y de cuidado realizado con los nifios y nifias en las escuelas infantiles:
las criaturas mas pequefas proporcionan otra vision del mundo, del propio acto de cuidar,
que en muchas ocasiones se convierte en un juego mas, transmitiendo y provocando emociones
también en las personas que se ocupan de ellas (Martin Palomo y Krabel, 2015). Afectos
que pueden generar sentimientos positivos (ternura, alegria), pero también negativos (ante
un claro rechazo, expresiones agresivas por parte de las criaturas ante otros nifos o ante aquellas
personas adultas que les cuidan)?, o ambivalentes (al presuponer, por ejemplo, que todas
las criaturas deben generar ternura en sus educadores y educadoras, pero sentir que un/a pequefio/a
en concreto no genera ninguna simpatia). Por tanto, se propone en este analisis alargar la propuesta
de Tronto y prolongarla incorporando una nueva fase: la que permitiria dar cuenta de lo que

2. En Triste Tigre (2024), Neige Simo describe de forma desgarradora las violaciones que sufre durante afios por parte
de su padrastro ante el rechazo de la nifia al afecto que éste queria imponerle, asi como al papel de padre que, en la
familia reconstituida, pretendia él desempefar. Pone de manifiesto Neige que esta violencia sexual es ejercida como
una forma de expresion del poder del padrastro sobre los sentimientos de la menor.
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da quien recibe el cuidado, los procesos emocionales y morales que pone en marcha: aceptacion,
reflexion sobre la distancia-cercania afectiva y corporal, sobre los limites entre los cuerpos y
en la propia expresion afectiva, sobre la forma de negociar las normas (Martin Palomo y Krabel,
2015). Esta fase iria mas alla de la responsividad, pues da inicio a otro proceso, a otra conversacion.

5. ¢ HACIA UNA DEMOCRACIA RADICAL?

En las sociedades modernizadas, post migratorias, los cuidados empiezan a adquirir un inusitado
protagonismo. Si bien cuesta teorizarlo, analizarlo y categorizarlo en unas sociedades que han
construido sus instituciones de tal modo que reproducen las jerarquias al obviar que sin cuidados
no hay vida, ni economia, ni nada. Las instituciones académicas no son ajenas a ello; por tanto,
son muchas las injusticias epistémicas las que se han perpetrado, invisibilizando los cuidados
y su importancia para la vida humana. Por ello, las éticas del cuidado insisten en remarcar nuestra
condicion vulnerable; pensarnos asi tiene, tal como se ha sefialado mas arriba, una dimension ética
y epistémica: nos indican lo que podemos conocer y codmo. Desandar lo andado durante siglos
de invisibilizacion no es facil, hemos de quebrar y dejar sin fundamentos muchos mitos, como por
ejemplo, el relato de la independencia, el que funda la rigida separacion entre publico y privado
que los cuidados pulverizan, desdibujan, cuestionan, y con ello las mdltiples forma de injusticia
epistémica que conllevan.

La vulnerabilidad desmiente el mito de que somos siempre ciudadanos autéonomos
y potencialmente iguales. Asumir la igualdad entre los humanos implica dejar de lado
e ignorar importantes dimensiones de la existencia humana. A lo largo de nuestras
vidas, todos nosotros atravesamos grados variables de dependencia e independencia,
de autonomiay vulnerabilidad. Un orden politico que suponga Unicamente laindependencia
y la autonomia como la naturaleza de la vida humana se pierde con ello una buena parte
de la experiencia humana y debe de algin modo ocultar este punto en otro lugar.
Por ejemplo, un orden tal debe separar rigidamente vida publica y vida privada (Tronto,
1993, p. 135).

Desde las éticas del cuidado, se plantea que no se trata de borrar la division entre vida publica
y vida privada, sino de trascenderla centrando el analisis en el entramado de interdependencias
y vinculos que nos sostienen y que hacen posible vivir:

Si pensamos en los dos ambitos, social y privado, como ambitos en los que encontramos
cuidado, entonces las divisiones existentes entre publico y privado, las jerarquizaciones
de ocupaciones actualmente existentes, las organizaciones de las instituciones de politica
social existentes, tienen considerablemente menos sentido (Tronto, 1993, p. 168).
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De hecho, tal como sefiala Patricia Paperman (2009), no podemos prescindir de la privacidad,
hacerlo seria caer en el totalitarismo3. Pero si que habria que redefinir tanto lo publico
como lo privado, tomando en cuenta los cuidados, en especial de quienes cuidan habitualmente
de otras personas en el marco de sus familias.

5.1. Interdependencias y construccion compartida del mundo comdn

Todo lo que somos y hacemos cada dia lo sustenta un complejo entramado de cuidados,
que nos proporcionan otros seres (humanos y no humanos), entornos e infraestructuras, aparatos
y maquinas, o que nos prestamos a nosotros mismos. Desde esta perspectiva de la vulnerabilidad
humana constitutiva (Paperman, 2005), se pone de manifiesto que no sélo los mas pequefos
o los mas mayores, las personas con diversidad funcionalidad, que han sufrido un accidente
0 que estan enfermas, sino “todos los individuos, en tanto existencias carnales necesitadas
de cuidados, participan, aunque no lo sepan, quieran o puedan ver, de esta condicion vulnerable,
cuyo reconocimiento tiene consecuencias morales, sociales y politicas” (Mufioz Terrdn, 2012, p. 467).

Esta toma de conciencia de nuestra vulnerabilidad invita a repensar nuestras responsabilidades
sociales y los desafios politicos que conlleva. Tal como describe Patricia Paperman, esta es una
de las potencialidades politicas que presenta este enfoque:

Implica reconocer de forma mas realista de lo que hacen las teorias sociales y morales ‘mayoritarias’
que la dependencia y la vulnerabilidad no son accidentes que suceden a ‘otros’, sino que son rasgos
dela condicionde toda persona. Ello se explicaria por la experiencia de quienes desarrollanlafuncion
de contribuir a la autonomizacion de las personas (nifios, pero también adultos competentes
cuya autonomia reposa sobre las respuestas no reconocidas a sus necesidades) o de paliar
sus deficiencias de autonomia (mayores o enfermos dependientes). [...] Esta percepcion
del cuidado pone en primer lugar la cuestion de la responsabilidad y de la distribucion de las activi-
dades del cuidado de una forma justa y apropiada. (Paperman, 2004, p.427)

Aun siendo receptoras de cuidado, buena parte de las personas realizamos actividades de cuidado
en la vida cotidiana, en menor o mayor medida (Venturiello et al., 2020). Pese a que cuidar
es absolutamente necesario para el funcionamiento de nuestra sociedad, solo ha sido objeto
de debate en estas ultimas décadas. De hecho, todo lo relacionado con el cuidado es tan evidente,
habitual, cotidiano, que tiende a quedar invisibilizado, en tanto que son cuestiones vulgares
que escapan frecuentemente a aquellos analisis realizados de forma estandarizada, sobre todo

cuando se trata de dar medidas, de contabilizar sus aportes en términos monetarios o temporales,
3. Comunicacion personal. Agosto 2024, Paris. La idea esta muy presente en la obra de Hannah Arendt para apoyar
una distincién necesaria entre lo publico y lo privado (ver las distintas interpretaciones feministas de Seyla Benhabib o
Francoise Collin).
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ya que el cuidado tiende a desbordarse y, a la par, mantenerse discreto. Por ello es necesario
encontrar las maneras de dar forma politica a este silencio, a esa necesidad del cuidado de ser
apenas visible para funcionar adecuadamente (Molinier, 2005). Es mas visible el descuido. Por todo
ello, es necesario tomar conciencia de que todas las personas somos beneficiarias de cuidados
de una u otra forma, que somos interdependientes y que esa es la base para toda autonomia
posible (Venturiello et al., 2020).

Tal como se remarc6 anteriormente, esta perspectiva pone de manifiesto que la autonomia
es siempre relativa: nadie puede ser considerado como autosuficiente, e igualmente, invita
a reconsiderar las bases de la ciudadania. Asi, una politica del cuidado debe incluir en la definicion
de la democracia, como en la de ciudadania, tanto las cuestiones cruciales de nuestras (inter)
dependencias, como las de quienes transitan por la ciudad y no tienen reconocidos los minimos
derechos, incluso siendo centrales en la forma de organizar y proporcionar una respuesta
a los requerimientos de cuidado de quienes si gozan de pleno reconocimiento de sus derechos
de ciudadania (Nakano Glenn, 2009). Otra cuestién que se ha de contemplar en una democracia
radical y plena es que no es posible hablar de igualdad, sino de equidad, ya que numerosas relaciones
de cuidado no son, ni pueden ser, relaciones igualitarias en tanto que los seres humanos no somos
iguales en capacidades, sobre todo si tomamos en cuenta los mas jovenes o los mas mayores,
los mas fragiles o enfermos de la sociedad.

Tal como ponen de manifiesto Eva Feder Kittay y Licia Carlson (2010), al referirse a la discapacidad
intelectual severa, hay personas que nunca han podido ni podran cuidar a otras personas,
no podran corresponder los cuidados recibidos, y por ello, se ha de pensar en entramados
solidarios de cuidados, no en modelos de intercambio y de don, en el sentido de obligacion a plazo.
Reconociendo e incorporando todos estos aspectos, con todas las dificultades que pueda conllevar,
el cuidado puede devenir en una premisa fundadora de la sociedad democratica. En este sentido,
suscribimos la propuesta de Joan Tronto de que un cuidado verdaderamente democratico deberia
contemplar tres supuestos o requisitos: todas las personas tienen derecho a recibir cuidado cuando
lo necesitan; todas las personas tienen derecho a estar involucradas en relaciones de cuidado
que den sentido a sus vidas; todas las personas tienen derecho a ser parte, implicarse en el proceso
comun y publico de decidir de qué modo la sociedad puede garantizar las dos premisas anteriores
(Tronto, 2004).

De este modo, al ser considerado como el cuidado de todas las personas, para todas las personas,
la praxis del cuidado podria dar cuenta de las practicas de una ciudadania democratica (Tronto,
2024). A través de la doble experiencia de dar y recibir cuidados, todas las personas pueden
llegar a ser, no solo individualmente mas morales y comprometidas con las otras, sino en general
mejores conciudadanas de las sociedades democraticas, mas reflexivas y atentas a las necesidades
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de las demas (ibidem). Por ello, es tan importante que los varones se impliquen activamente
en los cuidados; del mismo modo, seria conveniente que los grupos privilegiados reconozcan
que su riqueza, bienes y logros son sostenidos por entramados de cuidados que habitualmente
permanecenenlasombra, y quetiene que ver con otra forma de riqueza que es el acceso privilegiado
a todos los cuidados que necesitan. El cuidado como concepto politico necesita del reconocimiento
de que en especial la cuestion ;quién cuida de quién? reproduce y genera relaciones de poder
en las sociedades actuales, afectando a la interseccion de género, clase, etnia, con la condicion
delas personas proveedoras de cuidado. El desempefio del cuidar esta atravesado por desigualdades
varias (de sexo/género, de clase, de etnia, de edad), encerrado en paradojicos circulos viciosos,
que llevan a que quienes asumen el cuidado de si mismas y de otras personas estén reforzando
precisamente patrones de subordinacion y de exclusion. La solucion que se apunta es “volver
a conceptuar el cuidado como valor publico” (Tronto, 2024). Fomentar practicas de lo que Tronto
denomina cuidado democratico sera al mismo tiempo una buena manera de cuidar la demo-
cracia (Ibidem).

5.2. ¢Qué implica pensarnos vulnerables?

Aun admitiendo que todos somos vulnerables, hay personas que son mas vulnerables y depen-
dientes que otras. Ciertas personas tienen necesidad de una atencion especial, pues les puede ir
en ello la vida (Moliner, 2009).

Considerar la vulnerabilidad como un rasgo constitutivo de lo humano no implica que se deban
obviar las vulnerabilidades especificas de determinados grupos sociales, que les sitian en un con-
texto de mayor fragilidad e indefension. En especial cuando no es posible contar con un
régimen de seguridad social universal que permita hacer frente a las contingencias del vivir*.
Un aseguramiento colectivo que pueda convertirse en un soporte, en especial para aquellos
grupos sociales que sufren los efectos de los procesos de vulnerabilizacion mas descarnados
provocados por las grandes brechas sociales en las ultimas décadas, que son en buena medida
fruto de una politica econémica que ha cuidado mas de la produccién de riqueza para los grandes
capitales que del bienestar global. Esta nocién de una vulnerabilidad constitutiva que defendemos
aqui, frente a aquella que se limita a categorias diferenciadas (como discapacidad, envejecimiento
u otro tipo de dependencias diversas) presenta una idea de la condicién vulnerable como un
rasgo compartido.

No se pretende con ello obviar que existen vulnerabilidades concretas, situadas y encarnadas
que se alejan de cualquier forma de generalizacion, que no todos los grupos sociales enfrentan

4. Riesgos que se ven incrementados en las sociedades tardomodernas, tales como los derivados del cambio climatico,
de la contaminacion, de los tiempos de vida, del estrés, de las crisis econdmicas, entre otros muchos.
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las mismas vulnerabilidades, ni pueden contar con los mismos soportes, con lo que hay que estar
alerta para no contribuir a ignorar las vulnerabilidades particulares, los descuidos... En suma,
el desafio de evitar que la vulnerabilidad se transforme en una mera abstraccion, de impedir
quese conviertaenunaviade victimizacion delos grupos socialesdominados, restandoles capacidad
de agencia (Molinier et al., 2009). Frente a ello, aunque no logre resolver esta cuestion, se invita
a pensar en todas las personas como receptoras de cuidados. Reflexionar sobre la vulnerabilidad
implica cuanto menos pensar en quienes cuidan de otros habitualmente, en la propia vulnerabilidad
y en la del entorno, del mundo que habitamos.

5.3. La vida como tarea

Al referirnos a la vulnerabilidad como antropoldgica y ontoldgica pretendemos invitar a pensar
en la vulnerabilidad no como algo caracteristico de ciertos grupos sociales, sino como propio
de la condicion humana carnal, pues los seres humanos tenemos cuerpo, un cuerpo que es fragil
y que es mortal, lo que a menudo se tiende a olvidar (Mufioz Terrén, 2012). Un cuerpo que no
se mantiene solo, vive en un entorno con el que interactla constantemente, y ambos, cuerpos
y entorno, requieren cuidados, la vida no se mantiene sola, la vida es una tarea, afirma A. Mol
(2008), un quehacer, decia J. Ortega y Gasset (“Meditacion de la técnica”). Por tanto, se propone
pensar el cuidado a partir de la vulnerabilidad. Es decir, considerando que no podemos ser sin los
otros, ni sin un entorno en el que podamos vivir, que los seres humanos somos interdependientes.

No obstante, como sefialan Pascale Molinier, Patricia Paperman y Sandra Laugier (2009),
nos cuesta aceptar esta idea, pues ello significa cuestionar la nocion de sujeto, de individuo
y de independencia que dibuja la modernidad, el proceso de individualizacion tardomoderno.
Aceptarlo significa aceptar también que dependemos de otras personas, tanto para nuestras
necesidades mas elementales y en los proyectos mas ambiciosos y geniales, como en todos
los ambitos de nuestra existencia, incluso en los aspectos mas singulares. Es una ficcion necesaria
para el mantenimiento de una sociedad fundada en la nocion de una autonomia autarquica,
el creer que somos autores de nosotros y nosotras mismas, que tenemos la propiedad sobre
nuestras ideas y obras, que somos “los artesanos de nuestra inmortalidad” (Molinier et al., 2009)°.

El cuidado, en cambio, muestra como, de forma concreta y situada, cada persona es “el centro de una
red compleja derelacionesde cuidado enla que generalmente cadauna es cuidaday cuidadorasegin
qué aspecto, momento o circunstancias” (Martin Palomo, 2016, p. 164). El ser humano siempre

5. Desde la nocion politica arendtiana de la pluralidad, ya planteaba Francoise Collin, a mitad de los noventa,
una fuerte critica de “esta definicion del hombre como individuo autbnomo que no se liga a otro sino por decision
libre”, considerando que “se la puede [...] cuestionar recordando que la heteronomia es constitutiva de todo humano
y de todo ciudadano” (Collin, 2018). Para otra propuesta de delimitacion entre una autonomia moral siempre
problematica y la autarquia, ver: Blanco, 1990.
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ha vivido, desde pequefio, en una red de interdependencias (Elias, 1990), interdependencias
que se van construyendo con las diferencias y con la convivencia. Efectivamente, nuestra
subsistencia, nuestra vida, nuestros proyectos, los sustentan cuidados, que nos proporcionamos
cada dia a nosotros mismos (descanso, nutricion, aseo, compafia, soporte emocional, apoyo
moral) y/o los que nos dispensan otras personas, animales o cosas.

También nos lleva a pensar en quienes cuidan de otros habitualmente (Nakano Glenn, 2000),
y en las vulnerabilidades que son parte o consecuencia del trabajo de cuidado; un trabajo
que tienden a desempenar los grupos sociales subalternizados, quienes no son privilegiados
ni pueden ser indiferentes, quienes que se sienten interpelados o interpeladas para dar respuesta
a las necesidades de cuidados de otras personas (Gilligan et al., 2013).

Excepto en las situaciones y circunstancias sefialadas mas arriba, cada persona puede demandar
cuidados u ofrecerlos en algiin momento de su vida. Cuidar y ser cuidado es algo inherente
a la condicién de ser humano (Martin Palomo y Mufioz Terrén, 2015). El hecho de cuidar
y de ser cuidado exige una revision de la concepcion asimétrica de la relacion del cuidado
(Paperman, 2004), que en las politicas publicas tiende a prevalecer, es decir, un modelo lineal
en el que hay una persona que cuiday otra que recibe cuidado. La idea de vulnerabilidad constitutiva
tiende a cuestionar esta dicotomia, y con ello a repensar las responsabilidades sociales de todos
y todas las personas en el mantenimiento, la reparacion, la renovacion y el sostenimiento de
nuestro mundo comun, de nuestros cuerpos, de nuestras vidas.

6. PARA CONCLUIR

Hablar de cuidado es hablar de una variedad casi ilimitada de situaciones de dependencia
entrelazadas en las diferentes circunstancias de la vida, una red de interdependencias que sostiene
las existencias humanas y de su entorno, constitutivamente vulnerables.

La pandemia de SARS-CoV-2 hace unos afios, las mas recientes inundaciones provocadas
por una terrible DANA en la regién de Valencia, nos permiten tomar conciencia de nuestra
fragilidad: hemos podido experimentar que la vulnerabilidad es parte del vivir de todas las personas.
Aunque siempre mas de unas que de otras. Se ha hecho evidente que los cuidados son “esenciales”.
La crisis que estos acontecimientos desencadenan permiten hacer visible como el cuidado circula
cruzandose con ejes de desigualdad que atraviesan el mundo, que la ausencia de cuidado puede
ponernos en riesgo, y a nuestro planeta, que sin cuidado no hay vida, que los descuidos que pueden
acabar con muchas vidas o que ponen en cuestion su dignidad.

No es solo cuestion de gobernantes que hayan sabido manejar mejor o peor una o otra crisis,
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ni de sistemas de salud, de proteccion y de seguridad social que den mas o menos cobertura,
ni de comunidades u organizaciones que hayan sabido movilizarse para responder a las situaciones
mas criticas que vivian sus barrios y poblaciones, que se han mostrado centrales para que una
pandemia o una inundacién no arrasara de forma brutal tantas vidas, sino que todo el mundo
se sienta interpelado por esa responsabilidad. No de manera abstracta e individual, sino en situaciones
concretas encarnadas, en entramados complejos que nos sostienen. Todo se sustenta sobre una
intrincada red de interdependencias en la que se integran moralidades, afectos y un gran nimero
de cuidados dia tras dia.

Esta interdependencia generalizada, no solo para los cuidados mas basicos, sino para todos los planos
de nuestra existencia es, como se ha dicho, pese a todo, dificil de aceptar. Demandar y prestar
cuidado es algo que (casi) todas las personas podemos hacer, aunque sabemos que no
se reparten por igual ni quienes prestan cuidado ni quienes lo reciben. Cuando se obvia la nocion
de interdependencia y se piensa un orden politico que pone en el centro la independencia
y una comprension autarquica de la autonomia, lo que al final se pierde es una parte constitutiva
fundamental de la existencia humana.

Se cuida como se puede, se hacen continuamente apafos, a veces en condiciones que vulnera-
bilizan, si es que no generan desigualdades o reproducen las ya existentes. Por ello, en un contexto
global de profundas desigualdades estructuralesy relaciones de dominacion es necesario analizarlos
desde perspectiva de género e interseccional, recordando que: quienes cuidan habitualmente de
otras son, sobre todo, las mas pobres y precarizadas; a la vez, hay otras personas privilegiadas,
indiferentes, que aun pudiendo hacerlo, no cuidan y se benefician de los cuidados que les prestan
otras personas; y que hay quienes reciben los cuidados que necesitan, mientras otras personas
0 grupos sociales son descuidadas, como ocurre con las personas cuyas vidas estan marcadas
y atravesadas por el plus de vulnerabilizacion que aporta la enorme centralidad del cuidado
en sus vidas.

Urge intervenir para cambiar el panorama actual en que prestan el cuidado los grupos sociales
subalternizados, ajenos a la inhumana irresponsabilidad de personas y colectividades privilegiadas,
indiferentes. Quienes desde la propia vulnerabilidad se sienten interpeladas por la vulnerabilidad
ajena, atentas, tanto para darse cuenta de que alguien o algo necesita cuidado como para dar
respuesta a las necesidades de cuidado de otras personas a través de practicas concretas de cuidar,
apuntan en la direccion de una nueva corresponsabilidad, que, en vez de insistir en una separacion
rigida de la vida publica y la privada, apueste decididamente por todas aquellas iniciativas
que tienen en perspectiva lo comunitario y lo comdn, que permitan romper esa dicotomia
con la que una cierta modernidad nos ha hecho perder una parte esencial de lo que somos.
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RESUMEN

Costa Rica hoy envejece mas que nunca. Pese a haber una politica nacional de cuidados desde
2021 y una Ley nacional de creacion del Sistema Nacional de Apoyo a los Cuidados y Atencién
a la Dependencia desde 2022, no hay nueva financiacion, ni nueva oferta prodigada nacionalmente.
Ante la ausencia del despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional, algunos gobiernos
locales han tomado la vanguardia en el cometido de hacer avanzar los servicios para las personas
en situacion de dependencia. El primero ha sido el gobierno de Heredia, que inicio el primer piloto
de evaluacion experimental de teleasistencia en Mesoamérica. Este trabajo tiene por objetivo
exponer el protocolo de la evaluacion, base para el disefio de la investigacion en curso, explicar sus
hipotesis de trabajo y describir a las 634 personas adultas mayores participantes. Se espera que
los resultados de esta evaluacion puedan ser Utiles al gobierno nacional para incrementar la finan-
ciacion a los gobiernos locales, robustecer el sistema de cuidados costarricense, mejorar la escasa
integracion sociosanitaria actual y ensanchar el bienestar para personas dependientes y cuidadoras.

PALABRAS CLAVE

Dependencia, cuidados, teleasistencia domiciliaria, Heredia, Costa Rica.

ABSTRACT

Costa Rica is ageing more than ever. Despite a national care policy since 2021 and a national law
creating the National System of Support for Care and Dependency Care since 2022, there is no
new funding and no new nationally provided services. In the absence of the national government’s
roll-out of new services, some local governments have taken the lead in advancing services
for dependent persons. The first has been the government of Heredia, which initiated the first
experimental telecare evaluation pilot in Mesoamerica. This paper aims to outline the evaluation
protocol, the basis for the current research design, explain its working hypotheses and describe
the 634 elderly participants. It is hoped that the results of this evaluation can be useful to the
national government to increase funding to local governments, strengthen the Costa Rican care
system, improve the current poor integration of social and health care, and enhance the well-being
of dependents and caregivers.

KEYWORDS

Dependency, care, home telecare, Heredia, Costa Rica.
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1. INTRODUCCION

Latinoamérica es el subcontinente que envejece mas rapido en el mundo. Hoy, su ritmo
de envejecimiento poblacional supera cualquier otro en la historia. Esto es una buena noticia
porque supone que se han superado barreras del bienestar como el acceso a educacion, empleo
o salud. Sin embargo, el envejecimiento poblacional trae consigo mdltiples desafios (Chaverri
-Carvajal & Matus-Lépez, 2021). Vivir mas aflos no supone necesariamente vivir mas afos
de manera saludable. Para ello, son necesarias diversas politicas publicas que puedan entretejer
servicios de calidad para mejorar la vida de las personas adultas mayores.

1.1 Trayectoria Nacional para reconocer y atender los cuidados de larga duracién

Las politicas publicas de cuidados de larga duraciéon son parte de los esquemas de proteccion
social que hacen avanzar los Estados hacia el bienestar y la corresponsabilidad social de los cuidados
entre los diversos actores del conjunto de la sociedad.

Ademas de atender a poblacion vulnerable, los cuidados son una oportunidad colectiva para hacer
justicia social en cuanto a la distribucion de las cargas de cuidado, una herramienta fundamental
para reducir brechas de género, abrir espacios dentro del mercado laboral formal para las mujeres
y reequilibrar trabajo formal e informal. Aunque no son exclusivas para personas adultas mayores,
en la veintena de paises que tienen sistemas para la atencion a la dependencia, siete de cada diez
personas usuarias se encuentran en esa cohorte.

Actualmente, la region envejece mas rapido que cualquier otra y lo hace con escasa y fragmentada
cobertura sociosanitaria. Comparativamente, la situacion costarricense es mas apremiante.
Es el pais de la region con menor tasa de natalidad, mayor esperanza de vida y ritmo de enveje-
cimiento. Por ello, Costa Rica inicio el camino hacia la construccion de un sistema nacional
de cuidados hace un quinquenio.

Asi ocurrié. En marzo del 2021 se declaré de interés publico la Politica Nacional de Cuidados
2021-2031, instrumento que contiene un plan de accion que conduce al pais hacia la imple-
mentacion progresiva de un Sistema de Apoyo a los Cuidados y Atencion a la Dependencia
(Matus-Lopez, Chaverri-Carvajal & Jara-Males, 2022). Un afo mas tarde, en julio de 2022,
se publico la Ley N.° 10192, que inserta en el marco juridico costarricense la creacion del Sistema
Nacional de Cuidados y Apoyos para Personas Adultas y Personas Adultas Mayores en Situacion
de Dependencia (SINCA).

Este hito convierte a Costa Rica en el primer pais de renta media en el mundo en iniciar legalmente
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el camino hacia el ensanchamiento de la proteccion social y el bienestar para personas en situacion
de dependencia y sus cuidadoras. Esto es una buena noticia, sin embargo, las dimensiones
del desafio son amplias. No solo por la cultura institucional que cominmente ha operado de manera
fragmentada, sino por las dificultades econémicas con las que nace el nuevo modelo (Matus-Lopez
& Chaverri-Carvajal, 2022).

1.2 Trayectoria Herediana hasta la teleasistencia domiciliaria

En 2016 el Gobierno Local de Heredia crea el programa municipal de atencion a la persona adulta
mayor, programa que busca brindar servicios y programas que beneficien las condiciones de vida
de la poblacion adulta mayor del canton.

Este hito habilité acciones orientadas a la poblacion mayor, tales como: mapeo de recursos
comunitarios, construccion de centros de dia, apoyo y financiamiento de hogar de larga estancia,
grupos y fortalecimiento de las organizaciones comunales de personas mayores, etc.

Este mapeo facilité conformar una red con las coordinadoras de estos grupos organizados,
de manera que el Gobierno Local tuviese estrecha comunicaciéon con la comunidad. Esta red
visibiliza distintas necesidades en el territorio, como espacios para propiciar encuentros, recursos
materiales, equipo tecnoldgico, formacion, cuidados, apoyos telematicos y atencion remota.

Entonces se construyeron 10 inmuebles municipales para la atencion y propiciacion de estos
grupos, hoy conocidos como centros municipales de convivencia y bienestar, concurridos por 37
grupos comunitarios de personas mayores. Para 2019, Heredia entra a ser parte de la Red Global
de Ciudades y Comunidades amigables con las personas mayores, impulsado por la OMS, y se
certifica como canton amigable con las personas mayores.

Posterior a esta etapa de construccion y de organizacion de las fuerzas vivas, en el afio 2021
se promulgd la Politica Local de Envejecimiento y Vejez, que tiene objetivos y financiacion
para buscar mantener acciones especificas y afirmativas en materia de envejecimiento y vejez.
La Politica impulsa proyectos innovadores y desafiantes como la teleasistencia, la legislacion
nacional posibilita que el servicio se desarrolle.

1.3 Condiciones habilitantes para el desarrollo de la teleasistencia Herediana

Para 2024, el 12% de las personas habitantes de Heredia tienen 65 o mas afos, algo por encima
del promedio nacional. Segun proyecciones del Instituto Nacional de Estadistica y Censos INEC
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Heredia es el sexto canton del pais con mayor prevalencia de mayores. También segln datos
de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), el area de salud Heredia-Cubujuqui es la quinta del
pais en atender mas personas mayores. Este fendmeno demografico plantea desafios en atencion
médica y recursos orientados a las necesidades de esta poblacion. Asimismo, Heredia se posiciona
dentro de los 10 cantones con mejor puntuacion en el Indice de Desarrollo Humano Cantonal.

La actual administracion del Gobierno Local de Heredia ha incrementado los presupuestos
de servicios sociales en un 114% respecto de la anterior administracion. De alli que, dentro de estos
esfuerzos en materia social, se contemple la inversion en la poblacion adulta mayor, histéricamente
vulnerada y con mayores condiciones de desventaja social. Crear nuevos servicios para la vejez no
solo tiene beneficios sociales, sino también econdmicos, al prevenir hospitalizaciones y optimizar
el uso de recursos.

Para Heredia, se volvi6 una tarea urgente el repensar la politica social e innovar programas
y servicios que brinden cobertura a estos subgrupos antes mencionados. Por lo que la integracion
de tecnologias de comunicacién e informacion resultaron ser un gran aliado para brindar compania
y soporte a estas personas, facilitando una vida mas segura y plena.

1.4 ¢Por qué iniciar la innovacién con teleasistencia domiciliaria?

El sostenido crecimiento socioeconémico que experimenta Heredia no solo ha permitido que
las personas vivan mas afos, sino que ha implicado cambios en las configuraciones del hogar
en que viven. La reduccion de la tasa de natalidad y cambios socioculturales como la insercion
masiva de las mujeres dentro del mercado formal de trabajo reducen las posibilidades informales
que tienen los mayores para asistencia y apoyo necesario frente al deterioro de condiciones
de salud, disminucion de ingresos y aislamiento o soledad no deseada.

La teleasistencia domiciliaria suele ser uno de los servicios para apoyar o cuidar a personas
en situacion de dependencia (Gokalp et al., 2018; Saeed, Manzoor & Khosravi, 2020). Se encuentra
en la 6rbita de eHealth que busca hacer uso de la tecnologia para atender y promover necesidades
de salud, calidad de vida y bienestar de la poblacion (Musselwhite, Freeman & Marston, 2017).

La evidencia internacional sefiala que los paises que la implementan lo dirigen a personas mayores,
comUnmente en situacion de dependencia, o aquellas que viven solas o pasan solas la mayor parte
del tiempo (Blanchard, 2021). Las motivaciones son variadas, y la capacitacion del personal,
heterogénea (Blanchard, 2023).

El Servicio de Teleasistencia Domiciliaria ideado desde la municipalidad es un servicio de caracter
social que permite a través de una linea de comunicaciones y un equipamiento especifico
apoyar la permanencia en su domicilio de aquellas personas que vivan solas o se encuentren

m Gobierno local de Heredia: Protocolo de evaluacién experimental de impacto del primer
piloto de teleasistencia domiciliaria en Mesoamérica.



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 35/ Nov. 2024

en situacion de dependencia leve o moderada, proporcionandoles una serie de atenciones persona-
lizadas que pueden mejorar sus condiciones de seguridad y compania en la vida cotidiana,
potenciar su independencia, su autonomia personal y facilitar la integracion en su entorno
habitual de convivencia.

El servicio cuenta con un terminal en el domicilio de los usuarios y un sistema telefonico e infor-
matico especifico (ubicado en un centro de atencion), permitiendo a las personas mayores con sélo
accionar el dispositivo portable o el boton del terminal entrar en contacto verbal “manos libres”,
durante las 24 horas del dia y los 365 dias del afo, con el centro atendido por personal preparado
para dar respuesta adecuada a la necesidad presentada, bien por si mismo o movilizando otros
recursos humanos o materiales, propios del usuario o existentes en la comunidad.

El objetivo del servicio es contribuir a la permanencia de mayores vulnerables en su medio habitual
de vida, evitando los grandes costos personales, sociales y econdmicos, facilitando el contacto
con su entorno sociofamiliar y asegurando la intervencion inmediata en crisis personales, sociales
o médicas, y contribuir a evitar ingresos espurios en la sanidad publica. Para ello se esta evaluando
el piloto utilizando metodologia experimental de impacto. Mediante su aplicacion, sera posible
conocer el impacto generado por la teleasistencia en las personas adultas mayores que habitan
el territorio gestionado por nuestra corporaciéon municipal. Esto supone que haya grupos
de a) tratamiento y b) control. De este modo sera posible comparar ambos antes y después
de la intervencion, y los resultados permitiran ensanchar la cantidad de personas que ingresen
al servicio en futuros ejercicios presupuestarios.

La teleasistencia contribuye a la promocion de la autonomia y la independencia, no solo mejora
el bienestar general de las personas usuarias, sino que también alivia la carga de cuidado sobre
familiares y cuidadores, permitiendo que las personas mayores mantengan un nivel de vida digna
y activo en su entorno familiar y comunitario. En razon de lo anterior, este manuscrito describe
como se configuro el protocolo de evaluacion para el primer servicio de teleasistencia publico
en Mesoameérica.

2. METODOLOGIA

El servicio es piloteado con evaluacion experimental de impacto. Este es un método utilizado
en investigacion social y econémica para medir los efectos causales de una intervencién, programa
o politica. Este enfoque implica la aplicaciéon de un disefio experimental, especificamente
un ensayo controlado aleatorio (RCT, por sus siglas en inglés), que es considerado el estandar
en investigacion experimental.

En un RCT los participantes son asignados aleatoriamente a dos grupos: el grupo de tratamiento,
que recibe la intervencion o tratamiento que se esta evaluando, y el grupo de control, que no
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recibe la intervencién y sirve como punto de comparacion. La existencia del contrafactual permite
conocer el resultado que esos mismos participantes hubieran obtenido en ese mismo momento,
en el caso hipotético de no haber estado en el grupo de tratamiento (Gertler et al., 2017).

En la etapa de diseno se planifican las preguntas sobre los efectos o impactos a evaluar. Con ellas
se construyen cuestionarios, los cuales seran aplicados tanto al grupo de tratamiento como
al de control de previo al inicio del piloto. Las bases de datos son anonimas, pero incluyen coédigos
que identifican a cada participante. Todos los procedimientos deben cumplir con los estandares
éticos establecidos por la Declaracion de Helsinki y sus revisiones posteriores.

La participacion debe ser voluntaria, con un documento de consentimiento informado y no se
recomiendan incentivos (Pomeranz, 2011), de modo que la encuesta pretest se ha llevado a cabo
algunas semanas antes de iniciar, y el post-test se realiza algunas semanas después. El tiempo
que las personas participantes necesiten para responder esta determinado por el nimero
de preguntas del cuestionario. En este caso, se tarda en promedio 45 minutos respondiendo las 77
preguntas del pretest.

Comunmente el pretest es algo mas largo debido a que incluye preguntas sociodemograficas.
El postest solo incluye las preguntas para contrastar las respuestas anteriores. Ambas pruebas
estan disefadas para medir el impacto de la intervencion. Solo los participantes en el grupo
experimental recibiran el servicio (McCarney et al., 2007).

Al comparar los resultados entre estos dos grupos, se puede atribuir cualquier diferencia
en los resultados a la intervencion en cuestion, ya que otros factores potencialmente sesgados
se distribuyen de manera equitativa debido a la asignacion aleatoria.

La evaluacion experimental de impacto busca proporcionar evidencia sélida y causal sobre si una
intervencion especifica tiene el efecto deseado o no. Este enfoque ha sido ampliamente utilizado
en atencion a la dependencia, donde es crucial entender el impacto real de las intervenciones para
tomar decisiones informadas sobre politicas y practicas.

2.1 Protocolo de evaluacién: piedra angular de la investigacion

Evaluar es comparar. Hay distintos tipos de evaluacion, de ellos dependen sus protocolos.
Los protocolos experimentales disefian el proceder en la realizacion de experimentos destinados
a evaluar politicas publicas. Estos protocolos son normalizados en documentos, clasificados bajo
la categoria de métodos de pruebas, los cuales detallan de manera precisa un procedimiento
estructurado paraidentificarimpactos o efectos de una intervencion o servicio publico, y garantizar
su reproducibilidad (Soldatova et al., 2014).
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La literatura cientifica sobre evaluaciones de servicios de cuidados de larga duracion (CLD) incluye
distintos protocolos de evaluacion (Doty et al., 1997; Doty et al., 2007; Brown & Dale, 2007; Bower
et al., 2011; Cilia et al., 2018). Todos son distintos, pero coinciden en algunos puntos comunes
(llustracion 1).

llustracién 1. Elementos de protocolos de evaluacién de pruebas piloto
de servicios de Cuidados de Larga Duracién.

Descripcion de la intervencion

Revision de la bibliografia
sobre efectos o impactos
medidos en otras latitudes

Definicion de fechas para
aplicar pre y post test

Definicion del objetivo
la evaluacion

Muestra estadistica

Desagregacion e

Metodologia
subtemas a evaluar

Fuente: Elaboracion propia basado en la literatura revisada.

Con fundamento en lo anterior, se comprende que los planes de levantamiento de datos son
la segunda parte de los protocolos una vez definidas las cuestiones a evaluar.

2.2 Revision bibliografica y estimacion de muestras

Para hacer una evaluacion experimental de impacto sobre un servicio novedoso en Costa Rica
y en la region fue necesario construir un protocolo de evaluacion. Para ello, al no tener referentes
proximos, hubo que revisar sistematicamente la literatura cientifica que identificara modelos
de evaluacion aplicados a experiencias similares.

Gobierno local de Heredia: Protocolo de evaluacién experimental de impacto del primer  JEX
piloto de teleasistencia domiciliaria en Mesoamérica.



‘caserfundacién

Esta revision se ha hecho en Web of Science, Scopus, Scielo y PubMed en el periodo 2000-2023.
Los términos de busqueda (en inglés y espafiol) fueron: [(Trials AND long-term care services and
supports OR dependency care) AND (policy OR program)].

Luego, se hizo una revision con estrategia de bola de nieve sobre las referencias de articulos,
libros y documentos citados en los resultados anteriores y no indexados en las bases cientificas.
Por ultimo, se llevd a cabo una revision exhaustiva de informes, documentos y estadisticas
disponibles en organismos publicos responsables de programas de atencion a la dependencia.

Para el plan de levantamiento de datos de las lineas base se identificaron en la revision bibliografica
elementos que permitan planificar los procesos relacionados con registro, levantamiento
y validacion de informacion, tanto para las lineas base como para las mediciones subsecuentes.
Ademas, dentro de esos elementos, se conocid como otros estudios similares definieron el tamano
de la muestra (en adelante N) utilizando la ecuacion para el calculo de muestras estadisticas.

4 )

NxZ’xpxq
d>x (N-1)+Z2xpxq

. J

En la cual n es el tamafo de la muestra requerido, Z el valor critico de la distribucion normal
estandar para el nivel de confianza seleccionado, p la estimacion de la proporcion de la poblacion
y E el margen de error permitido. Finalmente, esto permitié calcular el N con un nivel de confianza
del 95% y margen de error de 5%.

3. RESULTADOS

Utilizando las combinaciones descritas en la metodologia, en Web of Science aparecen 2166
resultados, en Scopus 1835, en Scielo 443 y en PubMed 1436. Se filtraron segun evaluaciones
piloto experimentales e indexacion Journal Citation Reports.

Quedaron algo mas de 200 articulos. Entonces, se reviso el abstract de todos y se seleccionaron
21 para profundizar con lectura completa en cuatro diferentes continentes para dar cuenta de la
diversidad en la literatura cientifica de distintos pilotos de servicios de atencion a la dependencia
realizados con evaluacion experimental (Tabla 1).
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Tabla 1. Evaluaciones experimentales de impacto de servicios de atencién
a la dependencia.

Meses de Ano de
evaluacion  publicacion

Titulo del articulo N° utilizado

Impact Evaluation of Cash-For-Care in Latin America's
New Long-Term Care Policies: A Randomized Controlled 46 4 2023
Trial Pilot Study in Costa Rica.

A Home-Care Service for Frail Older Adults: Findings

from a Quasi-Experiment in Milan. o1 12 2023

Six-Month Effectiveness of Remote Activity Monitoring
for Persons Living With Dementia and Their Family 132 6 2019
Caregivers: An Experimental Mixed Methods Study.

Implementation and evaluation of a nursing process

support system for long-term care: a Taiwanese study. 396 4 2009
Nurse care coordination in community-based 85 12 2006
long-term care.

Quasi-experimental evaluation of a multifaceted

intervention to improve quality of end-of-life care

and quality of dying for patients with advanced 193 12 2018
dementia in long-term care institutions.

Does hospital at home for palliative care facilitate 229 15 1999

death at home? Randomised controlled trial.

A randomized controlled trial to determine the effect
of a model of restorative home care on physical function 205 6 2013
and social support among older people.

The Cash and Counseling model of self-directed long-term

care: Effectiveness with young adults with disabilities. 456 24 2017

A randomised controlled trial of a care home
rehabilitation service to reduce long-term 165 12 2004
institutionalisation for elderly people.

Assessing the impact of a restorative home care service

in New Zealand: a cluster randomised controlled trial. 186 18 2012

Effects of a transitional home-based care program
for stroke survivors in Harbin, China: a randomized 116 15 2022
controlled trial.
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A staff intervention targeting resident-to-resident
elder mistreatment (R-REM) in long-term care increased

staff knowledge, recognition and reporting: Results 1405 12 2013
from a cluster randomized trial.

The Sepul\{eda GEU Study revisited: long-term outcomes, 123 12 1995
use of services, and costs.

A randomized trial of comprehensive geriatric assessment 545 12 1999

and home intervention in the care of hospitalized patients.

A multicenter randomized trial of comprehensive geriatric
assessment and management: experimental design, 249 6 1995
baseline data, and six-month preliminary results.

Is care based on comprehensive geriatric assessment with
mobile teams better than usual care? A study protocol 450 24 2018
of a randomised controlled trial (The GerMoT study).

Costs and Effects of an Ambulatory Geriatric Unit

(the AGe-FIT Study): A Randomized Controlled Trial. 382 12 2015

Preventive home visit model targeted to specific care
needs of ambulatory frail elders: preliminary report 243 24 2009
of a randomized trial design.

Effectiveness of Remote Activity Monitoring for Persons
Living With Dementia and Their Family Caregivers: 2670 21 2022
An Experimental Mixed Methods Study.

Effects of App-Based Transitional Care on the Self-Efficacy
and Quality of Life of Patients With Spinal Cord Injury 98 3 2021
in China: Randomized Controlled Trial.

Fuente: Elaboracion propia con las fuentes consultadas en distintas bases de datos.

Gobierno local de Heredia: Protocolo de evaluacién experimental de impacto del primer
piloto de teleasistencia domiciliaria en Mesoamérica.



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 35/ Nov. 2024

Esta revision inaugural ha permitido situar el punto de partida general para otra revision particular
del servicio a pilotear. El primer hallazgo radica en comprender que, aunque los contextos, paises
y servicios sean distintos, el N de las muestras no. El rango es amplio, la media se ubica en torno
a las 300 personas. Por otra parte, la mayoria de los pilotos tienen una duracién de 12 meses.
Ademas, en la mayoria de ellos se indica que el tamafo de la muestra y la duracién del piloto
son ajustados por el presupuesto disponible. Finalmente, la metodologia experimental (RCT)
ha variado poco a través del tiempo y se ajusta al contexto.

3.1 Revisién RCT Telesistencia

La tecnologia ha entrado en escena como parte de la solucion para gestionar los riesgos de la vida
independiente y proporcionar respuestas rapidas de emergencia, reducir dolor, depresion, soledad
no deseada, y promover la autonomia para que las personas mayores o dependientes puedan
permanecer con tranquilidad y una robusta red de apoyo, el mayor tiempo posible en su domicilio
(Kroenke et al., 2010; Correa & Domeénech, 2013; Harani et al., 2014; Bentley et al., 2018).

Aunque la teleasistencia se inspira en la telemedicina, se diferencia de ella y de telesalud porque
su objetivo es complementar servicios sociales de atencion no clinica, con el fin de contribuir
en la atencion de condiciones cronicas o agudas, normalmente en grupos de usuarios adultos
mayores o personas en situacion de dependencia, que permanezcan en la comunidad (Sethi et al.,
2012). De ahi la diferencia entre teleasistencia domiciliaria y teleasistencia médica o telemedicina,
mas que conceptual es practica y reside en las decisiones previas a la utilizacién de posibilidades
de las plataformas e instrumentos tecnoldgicos, asi como el perfil del personal, para ademas
de brindar apoyos y servicios sociales, también ofrecer atencion médica de manera telematica
(Martin-Khan et al., 2017; Varey et al., 2021).

Este prototipo a pilotear en la Municipalidad del cantén central de Heredia la teleasistencia
domiciliaria busca permitir una vida mas activa e independiente a las personas mayores y depen-
dientes, sin embargo, esta concebido como uno de caracter complementario, que suele prestarse
conjuntamente con los servicios de atencion a la dependencia en domicilio. Suacceso esta vinculado
con los niveles mas bajos de dependencia (Galvez et al., 2013; Matus-Lopez y Vega-Rapun, 2016).

Evaluaciones similares se han llevado a cabo en otras partes. Son relativamente recientes y entre
sus objetivos planteados estuvieron: a) Reduccién de ingresos hospitalarios por emergencias, b)
mejora en la calidad de vida de las personas en situacion de dependencia y sus cuidadoras principales,
c) reduccion de soledad no deseada y depresion, d) permanencia en el hogar y la comunidad, e)
mejora en la utilizacion de la medicacion, f) reduccion de caidas y rehospitalizaciones, g) atencion
telematica a quienes habitan lejos de los servicios sociales, h) contencion del gasto sanitario,
i) monitoreo de indicadores a personas con enfermedades crénicas no transmisibles (Tabla 2).
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Tabla 2. Evaluaciones experimentales de impacto de teleasistencia.

Meses de Ao de
evaluacion  publicacion

Impacto/efecto estudiado con RCT N° utilizado

Ingreso hospitalario y duracion de la estancia, calidad
de vida con HRQOL, ansiedad y depresion (Bohingamu 171 12 2019
etal., 2019).

Reduccion de atencion de emergencias y hospitalizaciones

(Jerant et al., 2001). 37 6 2001

Soledad, depresion y dolor (Kroenke et al., 2014). 405 12 2010

Calidad de vida con el instrumento Health-Related
Quality of Life (HRQoL) y reduccién de depresion 843 12 2014
(Hirani et al., 2014).

Incremento de la independencia de mayores

con enfermedades crénicas (Gokalp et al., 2018). £ 2 AU

Utilidad de la teleasistencia para que personas con

demencia permanezcan en casa (Gathercole et al., 2021). 495 26 2021

No institucionalizacion de personas con demencia, recarga
de cuidados en la cuidadora principal con dos escalas: a) 500 26 2013
Zarity b) SF-12v2.

Mejora en la alimentacién (Gomes et al., 2021). 31 4 2021

Efectos del monitoreo sobre personas con enfermedades

crénicas pulmonares (Shany, 2017). 42 12 2017
Mejora en la adherencia a la medicacion prescrita 68 3 S0a1
y la calidad de vida (Wong et al., 2021).

Reduccion de rehospitalizaciones de personas ol 3 ool

con insuficiencia cardiaca (Yanicelli et al., 2021).

Efectos de la teleasistencia en la calidad de vida
de personas con enfermedades neuromusculares utilizando 73 2 2021
el cuestionario SF-36 (Martinez et al., 2021).

Reduccion de caidas en casa de personas con Alzheimer

(Tchalla et al., 2013). 26 12 2013
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Reduccion del burnout para cuidadoras familiares
y mejora en su calidad de vida con los instrumentos

Quality Of Life caregiver (QOL- cg) Zarit Burden >0 2 2022
Interview (ZBI) (Rotondo et al., 2022).
Reduccion de ingresos hospitalarios y costos sanitarios a5 - 012

(Dinesen et al., 2012).

Beneficios para PAM con dificultades para acceder
a servicios debido a discapacidad, transporte 102 12 2012
o aislamiento (Gellis et al., 2012).

Reduccién admisiones hospitalarias (Steventon

etal., 2013). 2600 12 2013

Fuente: Elaboracion propia realizada con la revision bibliografica.

3.2 Hipétesis para la intervencién, después de la revisién

No existe oferta publica de teleasistencia domiciliaria en Costa Rica, en una coyuntura de incre-
mento de la demanda de cuidados y apoyos derivado de la transformacion demografica y cultural.
Actualmente Costa Rica tiene la esperanza de vida mas alta del continente, solo por detras
de Canada. Ademas, tiene el ritmo de envejecimiento mas alto de la region (Chaverri-Carvajal
& Matus-Lépez, 2021).

En ausencia de servicios de cuidados telematicos, el envejecimiento demografico traera consigo
el incremento de la utilizacion de los servicios hospitalarios por parte de las personas mayores. Y en
alguna medida, esa utilizacion sera espuria y se utilizaran los servicios hospitalarios para cuidados
no médicos. El recurso de una cama hospitalaria importa, porque en lugar de destinarse al cuidado
de la salud, termina convirtiéndose en una cama de asistencia social (Pérez & Avendafio, 2017).

Por otra parte, el coste de un mes de teleasistencia domiciliaria es alrededor de 36 veces inferior
a 1 dia de camilla hospitalaria en la CCSS. Asimismo, en cumplimiento de lo establecido por la OMS
(2015) las personas mayores deben tener alternativas en su domicilio para recibir cuidados y apoyos
no médicos cuando asi lo requieran. Para ello, el Gobierno Local de Heredia ha dispuesto un servicio
de teleasistencia para impactar en los ambitos de salud, prevencion, educacion, asistencia social
dentro del marco normativo. Consta de 5 servicios:

1. Atencion de situaciones de emergencia. Se contactan los servicios de emergencia del
9-1-1y a familiares o contactos de referencia provistos de previo por la persona usuaria.

2. Atencion telefonica para evitar soledad no deseada. Hay protocolo para ello.
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3. Sellama a la persona usuaria para recordarle sus citas médicas.
4. Sellamaalapersonausuaria para darle consejos sobre cdmo tomar sus medicamentos.

5. Aconsejar dentro del protocolo previsto a la personas cuidadoras principales.

El equipo de personas que atienden la central telefonica esta integrado por profesionales
en psicologia, trabajo social, medicina y terapia ocupacional. Ademas, hay personas no profesionales
capacitadas con guias y protocolos elaborados por profesionales para atender los casos segun
corresponda. Los beneficios que prodigan estos servicios por medio de la teleasistencia buscan:

1. Probar que el contenido prestacional de la teleasistencia mejora la calidad de vida
de las personas en situacion de dependencia.

2. Evidenciar que las personas en situacion de dependencia se sienten mas seguras, auténo-
mas y acompafiadas con el contenido prestacional brindado a través de la teleasistencia.

3. Demostrar que la teleasistencia puede reducir la demanda espuria en centros hospitalarios
y favorecer el uso correcto de farmacos.

4. Acortar brechas tecnoldgicas, demostrando que las personas adultas mayores pueden
aprender el uso de nuevas herramientas tecnoldgicas.

5. Identificar que la teleasistencia genera mayor seguridad y reduce el burnout en los fami-
liares de los beneficiarios.

4. PROTOCOLO

Instrumentos de recoleccién base

En la revision realizada consta que la mayoria de las investigaciones usa las escalas de calidad
de vida para las mediciones a personas en situacion de dependencia y la escala Zarit cuando se evalGa
el impacto sobre las personas cuidadoras. Los instrumentos pre y postest permitiran conocer
los impactos de los servicios sobre: a) personas en situacion de dependencia y b) personas
cuidadoras informales.

Muestra

La municipalidad determin6 en concordancia con lo indicado en la Politica Nacional de Cuidados
2021-2031 que este servicio esta dirigido a personas mayores dependientes leves y moderados.
Ademas, a aquellos con soledad no deseada.
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Para estimar la muestra paramétrica se busco en ENAHO 2022, pero no tiene datos ni por provincia
ni por canton. Se buscaron los microdatos del tltimo censo y no estan disponibles. Por estimaciones
previas realizadas con el Estudio de caracterizacion de la dependencia (EBC, 2018), sabemos que
en el pais en promedio el 13,4% de PAM (poblacion de personas adultas mayores). Esto supone que
para Heredia hay 1.742 PAM dependientes. Debido a lo anterior, el N del piloto de teleasistencia
con un nivel de confianza del 95% y con un margen de error del 5% seria 317 PAM en cada grupo.

Valoracién de la dependencia

Este es el paso uno. Al ser servicios dirigidos a personas en situacion de dependencia y con grados
diferenciados, para aislar los efectos del programa es esencial que se comparen grupos
de personas estadisticamente similares. Por ejemplo, no seria conveniente comparar los efectos
de la teleasistencia en una persona dependiente leve respecto de una persona en el grupo
de control dependiente severa. Por ello, sélo son elegibles para ambos grupos aquellas personas
mayores valoradas leves (35%), moderadas (35%) y no dependientes en soledad no deseada (30%).

Pretest

Se hara a todo el stock de personas valoradas dependientes (por grado), o en soledad no deseada.
Se adjunta el documento pretest en el Anexo.

Cuestionarios digitales

Los cuestionarios en sus dos fases seran cargados en una plataforma digital y se llenaran telemati-
camente. No se usara papel.

Aleatorizacién

Una vez valoradas las 634 personas que haran parte de la investigacion, se aleatorizaran quienes iran
al grupo de tratamiento y al grupo de control. Para ello se usara el programa estadistico SPSS 27.

Inicio de los servicios

Una vez realizado el pretest y habiendo creado los grupos de control y tratamiento, este dltimo
inicio a recibir el servicio en agosto de 2024.
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Restricciones

Bajo ninglin motivo el grupo de control debera recibir servicios. Tampoco se debe de paralizar
en ningln momento la concesion de servicios al grupo de tratamiento.

Reemplazos

Ambos grupos tienen al menos un 15% mas de personas de lo indicado en la muestra estadistica.
La literatura indica que en el proceso habra personas que fallecen o abandonan el experimento.
Eso podria traer dificultades para la muestra paramétrica y subsecuentemente, restar potencia
estadistica a la evaluacion.

Postest

La duracion de la evaluacion es de 12 meses, sin excepcion. Para ello, estaran resueltas otras partes
como programacion, presupuestos, vigencia de contratos de oferentes y otros.

Asi, al llegar el mes once de ejecucion, los equipos que hayan recogido la informacion del pretest
se pondran en contacto con ambos grupos.

La dificultad principal suele ser contactar con las personas del grupo de control, las cuales no habran
recibido servicios. Durante ese mes, el equipo de trabajo tendra la tarea de ubicar a la totalidad
de personas de ambos grupos. Llegado el tltimo dia de ese onceavo mes, debera aplicarse el postest
a ambos grupos.

Estadisticos paramétricos

Se compararan muestras paramétricas relacionadas. Es decir, conjuntos de datos que guardan
una relacion especifica entre si. El procedimiento estadistico en asuncion de normalidad es la prueba
t de Student para muestras pareadas. Esta prueba tiene como objetivo evaluar la existencia de una
diferencia significativa entre las medias de ambas muestras. La hip6tesis nula plantea que no hay
una diferencia significativa, en contraste con la hipdtesis alternativa que sugiere la presencia de una
diferencia significativa.

En caso de fallo en la recoleccion de datos: estadisticos no paramétricos

Sifallara la recoleccion de datos, se usaran pruebas estadisticas no paramétricas debido al tamafo
de la muestra y a la no asuncion de normalidad (pruebas U de Mann-Whitney, McNemar y Wilcoxon).
Si fuera necesario, se usaran métodos de emparejamiento de muestras.
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Paquete estadistico recomendado

En la literatura, la mayor parte de estudios se han realizado utilizando el SPSS 27 o Stata, donde
* Sign. p<0.05 ** Sign. p<0,01.

5. CONCLUSIONES

Ante la ausencia del despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional, algunos gobiernos
locales en Costa Rica han tomado la vanguardia en el cometido de hacer avanzar los servicios
para las personas en situacion de dependencia. Al ser un servicio dirigido a personas en situacion
de dependencia y con grados diferenciados, para aislar los efectos del programa, es esencial que
se comparen grupos de personas estadisticamente similares. Este prototipo de teleasistencia
domiciliaria en el canton central de Heredia busca permitir una vida mas activa e independiente a las
personas mayores y dependientes, aunque se concibe como un servicio de caracter complementario
que suele prestarse con otros servicios de atencion a la dependencia en domicilio.

Los resultados arrojaran luces y sombras que permitiran calibrar la incipiente oferta municipal
y del SINCA, daran claves de la ruta coste-eficiente que debera tomar el sistema y permitira retomar
conversaciones con actores clave, a los cuales, el impulso de un SINCA vigoroso les beneficia.
Como a la Caja Costarricense del Seguro Social, que podria ahorrar mucho en evitar hospitalizacio-
nes espurias.

También podra visibilizarse la necesidad de invertir mas en cuidados derivado de la demanda
y se conocera el potencial de reinsercion al mercado de trabajo de las personas cuidadoras
que tuvieron que dejar su laburo para cuidar en casa. Ademas, se pondra en valor la economia
sumergida de los cuidados y se demostrara el potencial de empleabilidad que tiene este mercado,
hasta ahora, poco explorado en el pais.

Los resultados esperados buscan aportar claves para ampliar la corresponsabilidad social de los
cuidados, cerrar brechas de género y consolidar un SINCA sostenible y robusto. Al mismo tiempo,
el estudio busca dar cuenta de la urgencia del gobierno nacional por fortalecer sus competencias
y financiar a los gobiernos locales para que impulsen la consolidacion del SINCA.

Sin cuidados no hay bienestar. La suma es la operacion aritmética de la democracia y tomar
decisiones en favor de las personas mas vulnerables es impostergable.
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ANEXO

Formulario Pretest

BLOQUE 1. INFORMACION GENERAL
Nombre de la persona cuidadora (sin apellidos)
1. Codigo del cuestionario (Formado por Fecha: dd/mm/aa

las iniciales de la persona cuidadora y la persona
en situacion de dependencia)

2. Region donde se realizan los cuidados y apoyos

1. Central Norte 2. Central Sur 3. Oriente
4. Occidente 5. Huetar Norte 6. Pacifico Central
7. Brunca 8. Caribe 9. Chorotega

BLOQUE 2. PREGUNTAS BASICAS SOBRE LA PERSONA CUIDADORA

3. Sexo

1. Mujer 0. Hombre

4. Edad en anos cumplidos

Escribir afos y meses

5. Nacionalidad

1. Costa Rica 0. Otro

6. Estado civil
0. Soltera (0) 1. Casada (0)/ Parejade hecho 2. Divorciada (0)/ Separada (o)

3. Viuda (o)
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7. Escolaridad del cuidador

1. Primaria incompleta 2. Primaria completa
3. Secundaria incompleta 4. Secundaria completa
5. Universitaria incompleta 6. Universitaria completa

8. Cuantas horas por dia, en promedio, dedica a la persona en situacion
de dependencia

Cantidad de horas

9. ;De qué hora a qué hora realiza tareas de cuidados y apoyos?

Hora de inicio:

Hora de fin:

Nota: Cuando las personas cuidadoras no coincidan con estos turnos, se elegira aquél
al que corresponda la mayor cantidad de horas en la atencién brindada.

10. Hay mas personas involucradas en el cuido de la persona dependiente.
Incluye: a personas que realizan el cuido de forma sustitutiva al cuidador
fijo o principal. Esto puede realizarse con horario fragmentado y de forma
habitual, eventual o por unica vez. Por ejemplo, en ocasion o situacion

de una cita.

1. Mujer 0. Hombre

11.Cantidad de personas involucradas.

Numero de personas:

12. ;Ha recibido capacitacion en cuanto al tema de cuido?

1.Si 2. No
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13. 1. ;Ha sido en algln centro especializado?

2. ;En la comunidad o con amigos? Informal

14. ;Qué institucion le ha capacitado?

1. INA 2. CCSS 3. Academia 4. Otra

15. ;Hace cuanto tiempo apoya en cuidados a la persona en situacion
de dependencia? Si es menos de 1 afo, senale el numero 1

Tiempo en ahos

16. ;Tiene seguro social?

1.Si 0. No

BLOQUE 1.2. PREGUNTAR A CUIDADORAS. ESCALA ZARIT ABREVIADA.
RESPUESTA MULTIPLE.

Lea y pregunte sélo si 0 no a cada sentimiento que “siente” la cuidadora.
Puntuacion: (1) Nunca (2) Rara vez (3) Algunas veces (4) Bastantes veces

(5) Casi siempre

17. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a la
persona que cuida no tiene suficiente tiempo para O 0O 00 O
usted?

18. ;Se siente agobiado por intentar compatibilizar
el cuidado de su familiar con otras responsabilidades O 0O000
(trabajo, familia)?

19. ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente la relacion que usted tiene con otros O 0O 00 O
miembros de su familia?
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20. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a
¢ quie stisalid na emp OoooOooog
tener que cuidar a su familiar?

21. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? O 0O 00 O

22. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde
que comenzo la enfermedad de su familiar? o oooo

23. Globalmente, ;Qué grado de “carga” experimenta
por el hecho de cuidar a su familiar? boooo

1=Si 0=No
24. Exhausto/a [ ]
25. Miedo ] [
26. Estrés [ ]
27. Deprimido ] [
28. Angustiado ] [

BLOQUE 1.3. SERVICIO DE RESPIRO FAMILIAR. PREGUNTAR
A CUIDADORAS. NO PAGADO DEL BOLSILLO. DE LOS SIGUIENTES
ESCENARIOS HIPOTETICOS, ;QUE LE VENDRIA BIEN? ;CUANTO?

Respuesta multiple. Puntuar de 1 a 5, donde 1 es menos y 5 es mas.

1 2 3 4 5

29. Apoyo en el domicilio con algunas horas en el
aseo de la casa, higiene personal y movilizacion para O 000 O
persona dependiente.
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30. Provision de alimentos preparados previamente
para la persona dependiente

31. Suministro de medicamentos para la persona
dependiente

32. Acompanamiento en el cuido para dedicar mas
tiempo a actividades de ocio al cuidador

33. Ayuda en el transporte para cuidador y la persona
dependiente

34. Atencion psicologica o contencién emocional
para el cuidador/a

35. Recibir talleres o capacitacion para el cuidador
familiar

36. Que la persona dependiente asista por algunas
horas a un centro de diurno o nocturno

BLOQUE 2. PREGUNTAS BASICAS SOBRE LA PERSONA EN SITUACION DE

DEPENDENCIA

37.Sexo

1. Mujer 2. Hombre

38. Edad de la persona en situacion de dependencia en afios cumplidos

Cantidad de anos
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39. Nivel educativo mas alto alcanzado por la persona con discapacidad

1. Primaria incompleta 2. Primaria completa
3. Secundaria incompleta 4. Secundaria completa
5. Universitaria incompleta 6. Universitaria completa

40. Parentesco con la persona cuidadora principal

1. Hijo 2. Hija 3. Hermano

4. Hermana 5. Padre 6. Madre

7. Abuelo 8. Abuela 9. Otro familiar
10. No familiar

41. Cuantas personas viven en la casa

No de personas que viven en casa.

42. ;Cuanto se gasta mensualmente en su hogar en total para gastos
basicos como alimentacion, agua, luz, etc.?

Monto en miles de colones

43. Mas o menos cuanto dinero ingresa mensualmente a este hogar

1. Los ingresos mensuales de hogar van de ¢ 0 a ¢ 203 037

2. Los ingresos mensuales de hogar van de ¢ 203 038 a ¢ 433 789
3. Los ingresos mensuales de hogar van de ¢ 433 790 a ¢ 709 442
4. Los ingresos mensuales de hogar van de ¢ 709 443 a ¢ 1 079 538

5. Los ingresos mensuales de hogar van de ¢ 1 079 539 a ¢ 2 538 758 o mas
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44. Tipo de apoyos que necesita la persona en situacion de dependencia.
(Incluye: los que usa actualmente y los que le han sido recomendados,
pero no los tiene. NO SON LOS QUE EL CUIDADOR LE COMPRARIA).
Respuesta multiple.

1. Panales

2. Audifonos

3. Zapatos ortopédicos

4. Muletas

5. Utensilios para la alimentacion

6. Utensilios para manejarse en la ducha o inodoro
7. Silla de ruedas

8. Cama especial

9. Complementos nutricionales

BLOQUE 2.1. PREGUNTAS SOBRE UTILIZACION DE SERVICIOS
DE LA SANIDAD PUBLICA

45. ;Cuantas noches estuvo hospitalizado el afio pasado? Marque
el numero de noches que esa persona paso en un hospita

Ndmero de dias:
46. ;Cuantas noches veces llamé al 911 el afio pasado la persona en

situacion de dependencia? Marque el nimero de noches que esa persona
paso en un hospital

NUmero de dias:
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47. ;Usualmente se siente sol@?

1.Si 2. No

BLOQUE 2.2. FRAGILIDAD. RESPONDA Si O NO A LAS SIGUIENTES
PREGUNTAS

48. La ultimas 4 semanas, ;cuanto tiempo usted se ha sentido cansado?

1.Si 2. No

49. ;Tiene alguna dificultad para subir 10 escaleras solo sin descanso y sin ayudas?

1.Si 2. No

50. ;Tiene alguna dificultad para caminar una cuadra solo sin descanso
y sin ayudas?

I
v
T
Z
o

a) Hipertension

b) Diabetes

c) Cancer (Todos excepto de piel)
d) EPOC

e) Insuficiencia cardiaca

f) Angina de pecho

g) Asma

O O O O O 0O 0O O
O O O O O 0O 0O O

h) Artritis
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i) Accidente cerebrovascular O O

j) Insuficiencia renal cronica

51. ;Alguna vez algun doctor le ha diagnosticado alguna de estas enfermedades?

1.Si 2. No

52. ;Ha perdido al menos el 5% de su peso habitual en los ultimos 12 meses?

1.Si 2. No

INTERPRETACION FRAGIL: 3 O MAS Si=FRAGIL;
1-2 Si= PREFRAGIL; 0 Si=ROBUSTO.

Cuestionario SF-36

Visita: LI Pre-op L1364 dias después

INSTRUCCIONES: Responda a todas las preguntas. Algunas preguntas pueden parecerse

a otras, pero cada una es diferente. Por favor, tdmese su tiempo para leer y responder

a cada pregunta cuidadosamente, rodeando con un circulo el nimero que mejor represente
su respuesta.

1. En general, usted diria que su salud es:

1. Excelente 2. Muy buena 3. Buena 4. Regular 5. Mala

2. ;Como diria que es su salud actual, comparada con la de
hace un ano?

1. Mucho mejor ahora que hace un afo
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2. Algo mejor ahora que hace un afo
3. Mas o menos igual ahora que hace un afio
4. Algo peor ahora que hace un afio

5. Mucho mejor ahora que hace un afo

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES QUE PODRIA
REALIZAR DURANTE UN DiA NORMAL. ;LE LIMITA AHORA SU SALUD EN
ESTAS ACTIVIDADES? EN CASO AFIRMATIVO, EN QUE MEDIDA:

(marque con un circulo un nimero en cada linea)

1. Si, me limita mucho 2. Si, me limita un poco 3. No, no me limita nada

A. Actividades vigorosas, como correr, levantar objetos

pesados o practicar deportes agotadores. 2 3
B. Actividades moderadas, como mover una mesa, pasar 1 5 3
la aspiradora, o caminar mas de una hora?

C. Cargar las bolsas de las compras 1 2 3
D. Subir varios pisos por escalera 1 2 3
E. Subir un solo piso por escalera 1 2 3
F. Inclinarse, arrodillarse o agacharse 1 2 3
G. Caminar mas de un kildbmetro 1 2 3
H. Caminar varias cuadras (mas o menos 500 metros) 1 2 3
I. Caminar cien metros 1 2 3
J. Bafarse o vestirse usted mismo 1 2 3
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4. DURANTE LAS ULTIMAS 4 SEMANAS, ;CUANTAS VECES HA TENIDO
ALGUNO DE LOS SIGUIENTES PROBLEMAS CON SU TRABAJO U OTRAS
ACTIVIDADES COTIDIANAS HABITUALES COMO CONSECUENCIA DE SU
SALUD FiSICA?

(Encierre en un circulo un niumero en cada linea)

1. Todo el tiempo 2. La mayoria de veces 3. Algunas veces

4. Durante las ultimas 4 semanas, jcuantas veces ha tenido alguno de los
siguientes problemas con su trabajo u otras actividades cotidianas habituales
como consecuencia de su salud fisica?

(Encierre en un circulo un nimero en cada linea)
1. Todo el tiempo 2. La mayoria de veces 3. Algunas veces

4. Pocas veces 5. Ninguna vez

A. Reducir la cantidad de tiempo que dedica al
trabajo o a otras actividades.

B. Hacer menos de lo que hubiera querido hacer. 1 2 3 4 5

C. Limitar el tipo de trabajo u otras actividades. 1 2 3 4 5

D. Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé6 mas de 1 2 3 4 5
lo normal).
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5. Durante las dltimas 4 semanas, jcuantas veces ha tenido alguno de los
siguientes problemas con su trabajo u otras actividades diarias habituales
como consecuencia de alguiin problema emocional (como sentirse deprimido
0 ansioso)?

(Encierre en un circulo un nimero en cada linea)
1. Todo el tiempo 2. La mayoria de veces 3. Algunas veces

4. Pocas veces 5. Ninguna vez

A. Reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus

. . 1 2 3 4
actividades cotidianas
B. Hacer menos de lo que hubiera querido hacer 1 2 3 4
C. No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan 1 2 3 4

cuidadosamente como de costumbre

6. Durante las ultimas 4 semanas, ;hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales
con la familia, amigos, vecinos u otras personas? (Encierre una)

1. Nada 2.Un poco 3. Regular 4. Bastante 5. Mucho

7. ;Cuanto dolor corporal ha tenido durante las tltimas 4 semanas?
(Encierre una)

1. No, Ninguno 2. Si, Muy poco 3. Si, Poco

4. Si, Moderado 5. Si, Mucho 6. Si, Muchisimo
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8. Durante las ultimas 4 semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y tareas
domésticas) (Encierre una)

1. Nada 2. Un poco 3. Regular 4. Bastante 5. Mucho

9. Las siguientes preguntas se refieren a como se ha sentido y como le han
ido las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta, responda lo
que se parezca mas a como se ha sentido usted.

(Margue un nimero en cada linea)

1. Siempre 2. Casi siempre 3. Algunas veces

4. Solo una vez 5. Nunca

A. ;Se sinti6 lleno de vitalidad? 1 2 3 4 5
B. ;Ha estado muy nervioso? 1 2 3 4 5

C. ;Te has sentido tan abatido que nada ha podido

animarte?

D. ;Se sinti6 calmado y tranquilo? 1 2 3 4 5
E. ;Tenia mucha energia? 1 2 3 4 5
F. ;Estaba desanimado y triste? 1 2 3 4 5
G. ¢Se sinti6 agotado? 1 2 3 4 5
H. ;Se sintio feliz? 1 2 3 4 5
. ;Se sinti6 cansado? 1 2 3 4 5
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10. Durante las 4 tltimas semanas, ;con qué recurrencia la salud fisica
o los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales
(como visitar a amigos o familiares)

1. Nada 2. Un poco 3. Regular 4. Bastante 5. Mucho

11. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes
frases (Encierre un nimero en cada linea)

1. Totalmente cierto 2. Bastante cierto 3.Nolosé

4. Bastante falsa 5. Totalmente falsa

A. Creo que me pongo enfermo mas facilmente
que otras personas

B. Estoy tan sano como cualquiera 1 2 3 4 5
C. Creo que mi salud va a empeorar 1 2 3 4 5
D. Mi salud es excelente 1 2 3 4 5
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La presente investigacion tiene el objetivo de estudiar las barreras al aprendizaje a las que se
enfrentan las personas con discapacidad intelectual tras la etapa escolar y en su vida adulta,
asi como los elementos del contexto social que inciden en su desarrollo educativo en la adultez,
y las dificultades mas comunes a las que tiene que hacer frente en esta etapa, ofreciendo
una serie de propuestas y recomendaciones en base a los resultados obtenidos. Para lograr este
proposito, se han llevado a cabo entrevistas con personas con discapacidad intelectual, sus familias
y profesionales del ambito no formal. Los resultados obtenidos pueden dividirse en tres areas:
las barreras y elementos del contexto social, las dificultades y otros factores influyentes.

Las barrerasidentificadas en el estudio, no sélo estan relacionadas con la falta de apoyos educativos,
sino también con las dificultades que presentan los entornos sociales y familiares. En muchos casos,
la sobreproteccion familiar o la falta de recursos econémicos y educativos, limitan el desarrollo
de la autonomia de las personas con discapacidad intelectual. Ademas, las actitudes discriminatorias
y los prejuicios sociales hacia estas personas, contribuyen a su exclusion social y les dificultan
el acceso a oportunidades laborales y educativas.

Entre las principales dificultades detectadas, se encuentra el déficit en habilidades sociales
y de comunicacién. Muchas personas con discapacidad intelectual experimentan problemas
en el uso del lenguaje, lo que afecta negativamente sus interacciones sociales y su capacidad
para desenvolverse de manera independiente en la vida adulta. Estos déficits, si no se abordan
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adecuadamente durante la etapa escolar, pueden agravarse con el tiempo, afectando directamente
la calidad de vida de estas personas.

Otra de las dificultades sefialadas en el estudio es la falta de conocimientos basicos en areas
esenciales como la lectoescritura o el manejo del dinero. Estos déficits limitan sus oportunidades
educativas y laborales de manera que, sin los apoyos adecuados, estas personas tienden
a depender de sus familias o de otros cuidadores, lo que merma su capacidad para llevar una vida
independiente.

Como otros factores influyentes cabe destacar a las entidades y organizaciones que trabajan
con personas con discapacidad, quienes desempefan un papel clave en su desarrollo. Estas
instituciones no solo proporcionan apoyo educativo y formativo, sino que también ofrecen
espacios donde las personas con discapacidad pueden desarrollar relaciones sociales y adquirir
habilidades para la vida diaria. Sin embargo, cabe sefalar la necesidad de que estos profesionales
estén bien cualificados para atender las necesidades especificas de estas personas.

En el analisis de los resultados, se detecta una clara interrelacion entre los diferentes factores
que intervienen en el aprendizaje y desarrollo de la vida adulta de las personas con discapacidad
intelectual. Dicha interrelacion se desarrolla a continuacion:

La Convencion sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, como se contempla
en el marco teorico de esta investigacion, defiende el derecho a la educacion en condiciones
de igualdad. Esto supone, entre otras cosas, el derecho a la escolarizacion de las personas
con discapacidad en los centros ordinarios, quienes deben ofrecer los apoyos y recursos necesarios
para favorecer su desarrollo y garantizar ese derecho. Asimismo, se contempla la riqueza
que proporciona la diversidad a toda la comunidad educativa.

Sin embargo, tras el exhaustivo analisis de las respuestas obtenidas en las entrevistas, se concluye
con que los Centros Publicos Ordinarios no cumplen el ejercicio de ese derecho, provocando
un déficit en el desarrollo personal y social de las personas con discapacidad escolarizadas en ellos,
asi como la inevitable segregacion de las mismas en Centros de Educacion Especializada.

Como consecuencia, las personas con discapacidad intelectual no reciben los apoyos necesarios
para el aprendizaje de los dominios esenciales para su capacidad de adaptacién, como son
la lectoescritura, las habilidades sociales o la gestion del dinero, lo cual afecta directamente
al desarrollo de su autonomia personal y su vida adulta.

Este déficit en el desarrollo de dominios conceptuales, sociales y practicos desemboca en la pérdida
de oportunidades educativas, formativas y laborales en su etapa adulta. Ademas, estas oportu-
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nidades ya son escasas en si mismas para este colectivo, por lo que si se suma una falta de
conocimientos adquiridos necesariamente en la etapa escolar, la situacion es ain mas complicada.

La falta de conocimientos conduce a su vez al acceso a trabajos precarios, temporales y de baja
calidad. Esto, sumado a la carga econdémica que supone la discapacidad en si, influye en el riesgo
de pobreza y exclusion de las personas con discapacidad intelectual. Ademas, vivir en el entorno
rural supondria un agravante de esta situacion debido a la escasez de oportunidades.

Asimismo, la falta de involucracion de la familia en el mantenimiento de las capacidades adquiridas
en la etapa escolar, una vez llegada la edad adulta, hace que estas personas pierdan dominios
y capacidades como la lectoescritura, lo cual minimiza sus posibilidades de futuro y vida adulta
independiente, y dificulta el acceso a acciones educativas y formativas.

De la misma manera, esta falta de involucracion puede conllevar la pérdida de dominios
como el reconocimiento de los nimeros o el manejo del dinero, provocando la pérdida de auto-
nomia y capacidad de adaptacion de la persona con discapacidad intelectual. Si a esto se le suma
que puedan asistir a entidades donde los trabajadores presenten una falta clara de capacitacion,
la persona adulta con discapacidad puede convertirse en alguien completamente dependiente.

Por otra parte, toda esta pérdida de dominios y capacidades por la falta de apoyos del entorno,
conlleva a una pérdida de la autoestima y el autoconcepto que agrava, a su vez, ese declive, evitando
mejoras en el desarrollo de aspectos importantes como el entendimiento y uso del lenguaje.
Esto influye en las relaciones sociales y la creacion de relaciones de amistad, asi como en la auto-
nomia de la persona con discapacidad intelectual en su etapa de adultez.

Por lo tanto, otra de las conclusiones obtenidas, es la necesidad de orientacion de las familias
de las personas con discapacidad intelectual, para eliminar la infantilizacion y sobreproteccion,
asi como la adopcion de un estilo educativo parental adecuado, como es el estilo democratico,
que favorezca aspectos como la motivacion, el desarrollo de la autoestima y la responsabilidad.
De esta manera, se suprimen problemas detectados como la asistencia de muchas personas
con discapacidad a actividades Unicamente de ocio, la falta de autodeterminacion y autonomia,
y el déficit en el desarrollo de capacidades, los cuales inciden de forma clara en su desarrollo
auténomo como personas adultas.

Para ello, tanto las familias (apoyos naturales) como los profesionales (apoyos basados
en servicios), tienen que conformar un sistema de apoyos que favorezca el desarrollo
de las capacidades de la persona con discapacidad intelectual, asi como su iniciativa y participacion
en las acciones importantes para su vida, tratandose de aspectos en los que se han encontrado
carencias a través de esta investigacion.

Saber para poder ser. Estudio sobre las barreras al aprendizaje de las persona con discapacidad intelectual en la vida adulta.
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Este sistema de apoyos es esencial para que las relaciones de amistad de las personas
con discapacidad dejen de ser precarias, trabajando las habilidades comunicativas y del lenguaje
y el desarrollo de la autoestima, que le permitan tener unas relaciones sociales satisfactorias.
En este aspecto, las entidades tienen una labor importante, suponiendo un lugar donde crear lazos
y relaciones con otras personas con y sin discapacidad a través de los apoyos necesarios, trabajando
estrechamente con las familias, el entorno y la comunidad para favorecer asi su inclusion social.

En este aspecto, las familias reivindican la capacitacion y profesionalizacion de los trabajadores,
para que la intervencion se adecue a las necesidades de sus hijos/as. De esta manera, las entidades
ayudan a las personas con discapacidad a conseguir la autonomia que desean. Ademas, el contacto
con la comunidad que se produce a través de las entidades, favorece la ruptura de estereotipos
que conllevan a las actitudes discriminatorias a las que se enfrentan las personas con discapacidad
en su vida diaria.

Como se observa, se produce una inevitable conexion entre las barreras, los elementos del contexto
social, las dificultades y los aspectos relevantes obtenidos del estudio, resultando imposible
conocer cual es el inicio del problema, de igual manera que no sabemos si vino antes el huevo
o la gallina. Sin embargo, una accién planificada y unida, por parte de todos los agentes implicados
en el desarrollo de las personas con discapacidad intelectual (familia, escuela, iguales, entidades,
organismos gubernamentales, profesionales, etc.), supondria un cambio en su vida adulta
en todos sus ambitos.

Finalmente, cabe incluir la importancia de que esta accion planificada se realice desde los diferentes
ambitos de la educacién. Debido a que la evolucion y adaptacion de la educacion formal
a la actualidad cambiante es mas lenta, la educacion no formal e informal ganan especial
importancia en este proceso de garantia de derechos, asi como en la lucha por la eliminacion de las
barreras al aprendizaje que dificultan la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual.

Saber para poder ser. Estudio sobre las barreras al aprendizaje de las persona con discapacidad intelectual en la vida adulta. m
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Hablar todavia hoy de problematicas psiquiatricas en muchos espacios, sigue siendo tabd por
el estigma y desconocimiento que acarrea, haciendo que muchas vivencias se mantengan ocultas.
La falta de un apoyo verdadero y una mirada calida como sociedad hacia esta realidad hace
que las personas que la experimentan, de forma directa o indirecta, se enfrenten diariamente
a diversos sufrimientos.

Hay determinadas problematicas de salud que son mas faciles de entender porque hay
mas informacion sobre ellas, son mencionadas, se normalizan y estan aceptadas socialmente.
Sin embargo los problemas de salud mental psiquiatricos no estan dentro de este grupo,
conllevando mucho dolor y angustia en la persona que las sufre y en su propia familia o personas
que las acompafan. “Mientras no sabemos qué la origina, mientras no encontremos una cura,
mientras tanto, existe un enorme sufrimiento en y alrededor de las personas que la padecen”.
(Alegre, 2021). Los problemas de salud mental segin Cabanyes y Monge (2017) “constituyen
uno de los grupos de trastornos mas frecuentes y con mayor impacto negativo sobre la calidad
de vida del ser humano a escala global”; ademas, son enfermedades que generan mas
discapacidad y mayores costes, incluyendo los intangibles, como el sufrimiento de la propia persona
y el de sus familiares y/o personas que las acompafan.

La sociedad excluye a personas con este tipo de diagndsticos y/o malestares psiquicos,
por su vision estigmatizada basada en prejuicios y desinformacion, que provienen del miedo

m Cuidar sin apoyos (nos) deteriora. Experiencias de mujeres que cuidan a personas con diagnésticos psiquiatricos.
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y accionan el rechazo hacia ellas, “el prejuicio contra un grupo estigmatizado puede constituir
una forma de enfermedad” (Goffman, 1998, p. 152). A su vez el desconocimiento del origen
de este tipo de malestares y el trabajo que hacen los medios de comunicacion y el cine en mantener
el estigma de estos sufrires, favorece a la aparicion del rechazo, mitos y tabues. Este estigma
genera entre otras cuestiones (Rojo e Ifiguez-Rueda, 2022), una barrera para el acceso a deter-
minados servicios y al uso de sus derechos, como el trabajo, la educacion, el acceso a una
vivienda digna (Lépez et al., 2009), una atencidn sanitaria y social que garantice intervenciones
especializadas e individuales, unas relaciones sociales significativas y manejo del dinero.

El principal objetivo tras la reforma psiquiatrica de 1986 fue la desinstitucionalizacion, ya que
la idea era devolver la dignidad y respeto de los derechos de las personas con sufrimiento psiquico,
mientras se volvian a incorporar a la vida en comunidad. Este acontecimiento derivd a que
lo comunitario se quedara en el ambito privado, es decir, las personas con sufrimiento psiquico
pasaron a ser cuidadas por las familias, dicho de otra forma, por las mujeres.

El Estado bajo la apariencia de una prestacion ptblica, estd reduciendo su responsa-
bilidad y transfiriendo a la familia la autogestion del cuidado, bajo peores condiciones
y nuevas expresiones de desigualdad. Los cuidados familiares se utilizan como elemento
de reajuste del sistema socioeconémico devolviendo la invisibilidad de este trabajo,
disminuyendo el peso del sector publico, dando por hecho que existe un trabajo familiar
para realizar lo que debe ser responsabilidad publica y para sustituir la falta de servicios
bdsicos. (Muyor-Rodriguez, 2019).

Uno de los modelos del estado de bienestar es el mediterraneo, en el que la familia es la principal
proveedora del cuidado, siendo ademas el modelo de bienestar espafol todavia extraordinaria-
mente «familista» (...) y es cada vez mas contraproducente para la formacion y el bienestar
familiar (Esping-Andersen, 2004). Ademas los cuidados al no ser remunerados no son
reconocidos como una forma de trabajo, por eso se hacen invisibles. “Los distintos espacios,
trabajos y actividades que forman parte de los procesos de la vida y reproducciéon no gozan
todos del mismo reconocimiento social, sino que existe entre ellos una componente valorativa
jerarquica resultado de una larga tradicion patriarcal liberal” (Carrasco, 2001). Ademas de esto,
son uno de los ejes donde se construyen las desigualdades de género, ya que estos han estado
relegados a las mujeres, siendo una realidad que supone una gran encrucijada en la vida de todas
por el tiempo y carga que ello implica.

A esa problematica se le afade la dificultad de contar con apoyos dentro de los circulos familiares
y/o del entorno, como consecuencia del estigma que persiste en la salud mental psiquiatrica.
La falta de acciones por parte de las instituciones desde el momento del diagnoéstico, en
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relacion con la falta de informacion, seguimiento y apoyos entre otras hacia quienes acompafan
a las personas afectadas, impactan de forma negativa y condicionan directamente en sus vidas
y en la de quienes cuidan, “sigue sin existir una responsabilidad social en el cuidado de la vida,
que permanece relegada a los ambitos invisibles” (Pérez, 2006).

La medicacion es el centro de la atencion y tratamiento que se presta a las personas con problemas
de salud mental psiquiatrica. Por la Seguridad Social no ofrecen atencién psicolégica cuando
se dan este tipo de diagnoésticos, ya que prioriza la psiquiatrica, ademas en Espafia solo hay 7
profesionales por cada 100.000 habitantes y el tiempo de espera para la primera cita es muy largo,
por lo que una atencion asi en la mayoria de los casos no funciona. Por esto, una de las medidas
que ponen contra el sufrimiento psiquico tras dar el diagnostico es medicacion de por vida,
siendo esta una de las posibles formas de violencia que se ejercen, ya que una psiquiatria que solo
medicaliza merma la autonomia y puede legitimar otras violencias.

Observar y profundizar en como se articulan las cuestiones sobre salud mental facilita conocer
como funciona el saber y el poder de la psiquiatria, ya que los tratamientos médicos se ocupan
de eliminar los sintomas sin entender por qué estan apareciendo, dejando de atender a su vez
a las consecuencias de la medicacion en la vida cotidiana. La atencién que se da hacia la salud
mental psiquiatrica parte del modelo biomédico, centrandose exclusivamente en la patologia
y en la medicacion (Mad in S(pain), 2017; Plaza, 2018; Masoud, 2021; Botwin, 2016), y asi
se instaura “como el epicentro del mismo” (Leal, 2009). A menudo se sobremedica a las personas
con esta afectacion, recetando en ocasiones los mismos farmacos a la mayor parte de las personas.
Estos farmacos cuentan con efectos secundarios negativos de los que no informan y no se tratan
y en muchas ocasiones incrementan las dolencias fisicas y psiquicas, repercutiendo entre otras
cosas, que en ocasiones carezcan de motivacion para realizar cualquier cuestion basica y/o poder
expresar y llevar a cabo lo que desean para sus vidas.

El diagnostico psiquiatrico es una de las formas en las que se ejerce control social sobre las personas
afectadas, siendo asi guiadas y reconducidas bajo la mirada de la psiquiatria. Un diagndstico-
etiqueta de este estilo encasilla en el lugar de persona incapaz, obviando en ocasiones su propia
autonomia y haciendo que otras decidan sobre muchos de los aspectos de sus vidas. “El diagnéstico
se define como un prejuicio basado en categorias previas que impiden ver y escuchar; en el terreno
de lo politico, como un etiquetado cuyos objetivos son la marginacion y la degradacion del otro”
(Alfons, 2013).

Cuando las personas son diagnosticadas de un problema de salud mental psiquidtrico esto trae
consigo una pérdida de capacidades que dificultan su inclusién, y, por consiguiente, aparecen
distintas situaciones de necesidad. Aparte de lo referido al propio problema de salud mental,
cuentan enocasiones con problemassociales, familiares, econémicos y profesionales que interfieren
en su propio desarrollo. Como consecuencia, presentan a veces dificultades para desenvolverse
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de forma autébnoma en las distintas areas de la vida y por esta razdn, pueden llegar a sentirse
leidas Unicamente como personas enfermas. De esta forma, estas barreras y desventajas
sociales (Cruzetal.,2011) hacen de esta poblacion un grupo especialmente indefenso y vulnerable
ante posibles abusos, situaciones de desproteccion y obstaculos para el pleno acceso y ejercicio
de sus derechos civiles como ciudadanas. “Cuando estas indefenso, no puedes ser ni siquiera
enemigo, pasas a no ser nada” (Esteban, 2016). Se muestra asi, que sostener la vida es un
privilegio y no un derecho.

Para las personas cuidadoras, la falta de respiro y desconexioén hace que lleguen situaciones
de gran desbordamiento y una de las acciones que nos aconsejan para hacer frente a este
malestar, es la medicacion (nuevamente), la cual supone un peligroso parche que no ayuda
a solucionar ni a cambiar esta realidad. Con todo esto, aparece un escenario proclive para
que se den situaciones de abuso y violencia ya que el cuidado ademas de darse en la esfera
privada, en ocasiones tiene dos caras, aunque la cara negativa a veces es dificil que
la identifiquemos. “La calidez, el afecto y el amor que socialmente atribuimos al cuidado de las
familias no esta refido con la vigilancia, el control, e incluso la coercion y la violencia” (Alegre,
2021). Por esto, ese cuidado que llevamos a cabo a veces puede conllevar situaciones de maltrato
hacia la persona receptora, ya que la violencia es también “companera de viaje de la falta
de recursos” (Barrios y Torres, 2009).

Para la investigacion elegi el método cualitativo e interpretativo, basandome en una perspectiva
autoetnografica, ya que parte de la construccion de dicho conocimiento se crea desde mi propia
experiencia, ya que mi madre fue diagnosticada de un problema de salud mental psiquiatrico.
A esto se le afaden diez historias de otras mujeres cuidadoras y familiares de personas
con sufrimiento psiquico, mostrando que no es una realidad aislada y personal. Todas las vivencias
estan ampliadas y reforzadas por una revision documental e investigativa.

Segun los resultados de las experiencias de las personas entrevistadas, las instituciones no
atienden, apoyan y asesoran suficientemente a las personas cuidadoras, haciendo que el cuidado
que dan, parta del desconocimiento y abandono que viven. Esto favorece que se desarrollen
violencias y negligencias hacia las personas de quienes cuidamos, con repercusiones directas
en sus vidas e interfiriendo en la posible mejoria de su salud. De hecho, cuando se ha prestado
atencion directa a las familiares por parte de profesionales conocidos de su entorno, se observa
una mejoria en el proceso del cuidado; por lo tanto, una atencion real y calida de las profesionales
haria disminuir el malestar y temores de quienes cuidan.

Por otro lado, se aprecia que la atencion que se da desde la sanidad esta basada en la medicacion
que parte de una mirada biomédica, comprobando que, en algunas de las historias mostradas,
hay deterioros fisicos y psicoldgicos por un uso continuado de la medicacion psiquiatrica.

Cuidar sin apoyos (nos) deteriora. Experiencias de mujeres que cuidan a personas con diagnésticos psiquiatricos. m
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Se corrobora también que hablar de problematicas psiquiatricas adn sigue siendo tabu por
el estigma y rechazo que se mantiene en la sociedad (familia, entorno, medios de comunicacion...),
haciendo que haya abandono o menos apoyo, incluso por parte de la propia familia. Todo este
conjunto de situaciones, evidencia que cuidar sin apoyos conlleva sufrimiento y deterioro
con consecuencias a veces irreparables en la vida de todas las personas implicadas.

Tras la investigacion se concluye asi la necesidad de crear medidas de informacion, sensibilizacion
y prevencion antes de que se den estas situaciones para que la sociedad comprenda y pueda actuar
de forma correcta ante esta realidad; que haya un apoyo y atencion especializada desde
que la persona acude a urgencias o haya indicios de que algo ocurre y que haya siempre
un acompanamiento de profesionales de la salud mental hacia la propia persona y hacia quienes
la acompanan para lograr asi entender las situaciones y procesos que se viven y poder estar
acompanadas. Este tipo de acciones estableceria un actuar efectivo para el bienestar de la familia
0 personas que acompanan y de la propia persona, ya que un acompafamiento especializado ayuda.

La idea es lograr que se garantice el bienestar de la ciudadania y que la organizacion de los cuidados
sea responsabilidad de toda la sociedad, ofreciendo una respuesta colectiva al sufrimiento.

Cuidar sin apoyos (nos) deteriora. Experiencias de mujeres que cuidan a personas con diagnésticos psiquiatricos.
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Este estudio trata sobre los apoyos

y barreras que encuentran las personas

con discapacidad en Argentina para conseguir
una vivienda adecuada a sus necesidades

y vivir de forma auténoma.

Las personas con discapacidad tienen derecho
a elegir cémo vivir su vida

y a compartirla con otras personas en la comunidad.



Pero para que esto sea posible,

deben existir politicas sociales que presten

a cada persona el apoyo que necesita

por su situacion de discapacidad.

También para que no se den situaciones de desigualdad,

exclusion y discriminacion.

Es necesario que el espacio fisico, el transporte
y la informacién sean accesibles
para que las personas con discapacidad

puedan elegir donde y como quieren vivir.

Una vivienda adecuada ayuda a que la persona
con discapacidad pueda crear un proyecto

de vida independiente.

Por el contrario, una vivienda que no sea adecuada

puede hacer que la persona con discapacidad



sea mas dependiente y encuentre mas barreras

para participar de una vida auténoma en la comunidad.

En este estudio han participado personas
con discapacidad en todas las fases

de la investigacion.

Conocer la experiencia de estas personas

y escuchar sus necesidades es la mejor manera
de tener en cuenta los 3 principios basicos
basados en los derechos de las personas

con discapacidad.

Estos 3 principios basicos son:

e Apoyar que las personas con discapacidad
sean quienes decidan sobre los procesos

que tienen que ver con su vida.



e Responder a las dudas que hay sobre los derechos
de las personas con discapacidad
y conseguir que los temas que se investiguen
traten de forma directa sobre los derechos

de estas personas.

e Crear unos informes con los resultados
de la investigacidon en un formato accesible
que puedan leer y comprender

todas las personas.

El estudio se llevd a cabo entre agosto de 2021

y junio de 2023.

Se dividio en 5 etapas y en él participaron 102 personas
con distintos tipos de discapacidad

que viven en diferentes lugares de Argentina.



Los instrumentos que se usaron
para conseguir la informacion y los datos
fueron cuestionarios y entrevistas grupales

que contestaron las personas con discapacidad.

Los datos que se consiguieron los analizaron
6 investigadores con discapacidad
gue constan como personas referentes

de su regién en la investigacion.

Las conclusiones del estudio muestran

gue hay muchas barreras y también algunos apoyos
para que las personas con discapacidad

puedan acceder a una vivienda y elegir

cdmo quieren vivir en la comunidad.



Del estudio se extraen las acciones principales
que se deben hacer para eliminar las barreras
que sufren las personas con discapacidad

para vivir de forma autonoma.

Estas acciones son:

e Toda la sociedad debe defender

los derechos de las personas con discapacidad.

e La informacién debe ser apropiada,

estar adaptada y ser accesible.

e E| Estado debe construir viviendas accesibles,
y adaptadas al clima del lugar

donde se construyen.

e Las personas con discapacidad y sus familias

se deben cuidar y acompanar mutuamente.
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e Hacen falta asistentes personales y profesionales
que respeten las decisiones

de las personas con discapacidad.

e Se debe garantizar que hay un numero de viviendas
y de empleos con salario digno

reservados para personas con discapacidad.

e Las personas con discapacidad
deben poder trabajar y mantener a la vez

la pensidon que reciben.

e El Estado debe ofrecer distintos tipos
de viviendas adaptadas para personas
con discapacidad y comunicar la informacion

sobre estas viviendas en un formato accesible.



2. La ciudad para personas con demencia.

Elisa Pozo Menéndez.
Mita Atelier slip. Matia Instituto.

elisa@mitaatelier.com

Este articulo presenta los datos
de la tesis doctoral llamada
“La ciudad para personas con demencia”

que se publico en el aifio 2023.

Con “"Demencia” se refieren a Enfermedad
que afecta al cerebro y que provoca
que la persona que la sufre pierda capacidades

como: pensar, recordar y relacionarse con otras personas.

También explica las conclusiones
del Seminario “Villages of Care/Villages of Life”

gue se celebro en 2024,



organizado por la Universidad de Trieste

y la Universidad de Udine.

Tanto la tesis como el seminario

tratan sobre cdmo deben ser los edificios

y espacios que estan dedicados a personas mayores,
personas con discapacidad intelectual

0 con demencia.

En este sentido se presentan

3 planteamientos con opciones distintas:

1. Modelo “dementia village”.
Plantea crear barrios con viviendas, edificios,
jardines y servicios que sean seguros
para que las personas con demencia

puedan vivir en ellos de forma auténoma.



Se muestra el caso del barrio Hogeweyk
en Paises Bajos, como ejemplo

de este modelo.

. Modelo comunitario de cuidados.

En este modelo, la persona con demencia

estd completamente incluida en la comunidad.

La comunidad le apoya desde el primer momento
en el que empieza a necesitar apoyo

y cuidados profesionales.

De esta forma, la persona puede seguir
con su vida en el mismo entorno,

aunque su situacion de salud empeore.



Se muestra el caso del espacio Huis Perrekes
en Bélgica, como ejemplo

de este modelo.

3. Entornos urbanos saludables.
No se presenta un modelo concreto.
Habla de la importancia de crear
ciudades saludables, que las personas
puedan comprender y les ayude

a sentirse seguras.

Para crear un entorno basado

en alguno de estos 3 modelos

hace falta tener un mayor conocimiento
sobre las necesidades de las personas

que viven con demencia.



También es necesario que la sociedad
tenga mas conocimiento sobre cdmo puede ofrecer
a estas personas el apoyo que necesitan

para que sigan viviendo en comunidad.

En los casos en los hay personas cuidadoras
gue acompafan a las personas con demencia
son las personas cuidadores quienes tienen
una formacion especifica para que las personas
con demencia sigan activas

y participen en la vida de la comunidad.

En el caso de ciudades preparadas

para personas con demencia

debe haber iniciativas que ensefien
herramientas a la ciudadania para relacionarse

con las personas con demencia.



Pero también es necesario contar con servicios
adaptados y preparados para atender

a todas las personas que viven en esa comunidad.

Estos 3 modelos fomentan mas la autonomia
y vida en comunidad de las personas mayores
y con demencia que el modelo de residencias

que existe en la actualidad.



3. Hombres cuidadores: el reto del siglo XXI.

Cristina Castellanos Serrano.

Universidad Nacional de Educacion a Distancia
(UNED).

ccastellanos@cee.uned.es

Isabel Castellanos Serrano.

Isabel Castellanos Serrano.

Los cuidados de unas personas

a otras son necesarios para la vida.

Sin embargo, la economia ha dado

mas importancia a la creacidon de productos

y al consumo que a los cuidados.

En la actualidad se esta produciendo un cambio.

Mas personas estan considerando
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los cuidados como una parte central de la vida.

Pero muchas de estas personas son mujeres.

Conseguir que los cuidados también sean
una parte central en la vida de los hombres

es uno de los grandes retos del siglo XXI.

Para entender este proceso hay que pensar
en los aspectos psicoldgicos y sociales

relacionados con la vida de las personas.

Un aspecto psicoldgico y social
muy importante es la autoestima.
Dentro de la autoestima

hay dos dimensiones principales:



e La valia.
Esta relacionada con el reconocimiento

social y con lo publico.

e El aprecio.
Esta relacionado con querer a otras personas

y con la importancia de que te quieran.

Tradicionalmente, la valia se ha desarrollado
mas en los hombres

y el aprecio en las mujeres.

Pero con los cambios econdmicos y sociales
del siglo XX la mujer también

ha desarrollado la valia.

Sin embargo, el hombre ha desarrollado poco

el aprecio.



En los Ultimos anos si esta apareciendo
la figura del hombre cuidador,

que significa un cambio importante

en la vision que hasta ahora

tenian los hombres de esta labor.

Para que se produzca este hecho
ha sido muy importante la reforma de la ley
que reconoce permisos laborales

a los padres cuando tienen hijos o hijas.

Estos permisos eran de 2 semanas,

entre los anos 2007 y 2016.

Mas tarde se fueron ampliando

y desde el ano 2021 los permisos de paternidad

son de 16 semanas.



Por lo tanto, son servicios de la misma duracion
y tienen las mismas condiciones econdmicas
que los que se conceden a las mujeres

cuando son madres.

Esto es un gran avance.
Sin embargo, en muchas ocasiones
los hombres usan este permiso de paternidad

a la vez que las mujeres.

Es decir, padre y madre disfrutan
de sus permisos de paternidad y maternidad a la vez.
Como consecuencia, el hombre actia mas

como padre ayudante que como padre cuidador.

Ahora seria buen momento para reformar
estos permisos de paternidad

y extenderlos hasta las 20 semanas,

para que el padre fuera el cuidador principal

durante un tiempo.



Sin embargo, todavia hay resistencias
sociales, psicoldgicas y econdmicas

para que esto ocurra.



4. Cuidados entre personas en una sociedad vulnerable.

Maria Teresa Martin Palomo.

Profesora Titular de Sociologia

en la Universidad de Almeria, Miembro del Consejo

del Instituto de Investigaciones Feministas

y del Grupo de Estudios Socio-culturales Contemporaneos
de la UCM. Miembro del Consejo del Centro de Estudios
de las Migraciones y Relaciones Interculturales

de la Universidad de Almeria.

tmartinp@ual.es

José Maria Muinoz Terron.
Profesor Titular de Filosofia en la Universidad de Almeria

Miembro del Centro de Investigacion, Comunicacion
y Sociedad

de la Universidad de Almeria.

jmterron@ual.es
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En los ultimos tiempos los programas
politicos estan dando mas importancia

a los cuidados.

Esto ocurre en un momento

en el que cada vez hay mas guerras,
desigualdades, violencia

y la forma de llevar la economia

esta poniendo en riesgo al planeta

Es decir, una situacién en la que se demuestra
que el modelo de vida y ciudadania

que estamos siguiendo tiene muchas limitaciones.

Ante esta situacion, las luchas feministas
alzan la voz para denunciar los abusos,
descuidos y casos de violencia que vivimos
y para crear una sociedad mas democratica

y que de mas importancia a los cuidados entre personas.
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La democracia es la forma de gobierno
en el que todas las personas son iguales

ante la ley y tienen los mismos derechos.

En los ultimos tiempos ha habido cambios
en la sociedad debido a varios factores importantes.

Algunos de ellos son:

El envejecimiento de la poblacién, la migracion,
la organizacién y funcionamiento de las familias,
la globalizacién, el aumento de la tecnologia

y el deterioro del medioambiente.

La globalizacién es el proceso que conecta
y acerca a las economias, sociedades

y culturas de todo el planeta.



La mezcla de estos factores
ha llevado a que se produzca

una crisis en el sistema de cuidados actual.

Es necesario pararse a pensar
en las siguientes cuestiones:
¢Coémo se esta cuidando?
¢Quién esta cuidando?
¢Quién esta recibiendo

los cuidados que necesita?

También hay que pensar en las personas,
grupos sociales, espacios y lugares

gue necesitan cuidados, pero estan desatendidos.

Todo esto nos debe llevar a pensar
cuales son nuestras responsabilidades sociales
y las politicas que hacen falta

para mejorar esta situacion.



En los modelos de cuidados que conocemos
hasta ahora hay una persona que cuida

y otra que recibe el cuidado.

Sin embargo, debemos avanzar
hacia un nuevo modelo en el que todas
las personas tenemos la responsabilidad de cuidar

y el derecho a que nos cuiden.

Debemos prestar mucha atencidon en primer lugar
al cuidado que cada cual nos debemos prestar

a nosotros mismos al hacer tareas

de la vida diaria como: comer, descansar,

o relacionarnos con quien nos hace sentir bien.

Debemos ser conscientes también
de que todas las personas necesitamos cuidar

y ser cuidadas.



Hay que prestar una atencion y apoyo especial

a quienes mas lo necesitan porgue viven

una situacion desfavorecida.

Pero todos los seres humanos somos vulnerables

y por lo tanto necesitamos cuidados.

Por este motivo, hay que cambiar
el modelo de cuidados.

Para que no haya personas

que solo se encarguen de cuidar,

sin recibir a cambio los cuidados que necesitan.

Las personas y colectivos mas privilegiados
tienen que colaborar para conseguir
un modelo de cuidados mas responsable,

justo y sostenible.

Sostenible es que algo se puede mantener en el tiempo

aprovechando y cuidando los recursos del entorno.
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Alexander Chavarri-Carvajal.
Profesor Doctor de la Universidad de Costa Rica.

alexander.chaverri@usal.es

Lic Kenneth Arguedas Navarro.

Vicealcalde del Gobierno de Heredia.

La poblacion de Costa Rica

esta cada vez mas envejecida.

A pesar de que hay leyes para cuidar y atender
a las personas en situacion de dependencia,

el gobierno nacional no ofrece

todos los servicios que hacen falta

para atender a las personas que lo necesitan.
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Por ese motivo, los gobiernos locales
estan creando servicios para ayudar

a las personas en situacion de dependencia.

El primero ha sido el Gobierno Local de Heredia.
Ha hecho una evaluacidon sobre la necesidad
del servicio de teleasistencia

en Mesoameérica.

Mesoameérica es la drea de América formada

por paises con culturas parecidas. Estos paises son:
Belice, Costa Rica, Colombia, El Salvador,
Guatemala, Honduras, Mé&jico, Nicaragua,

Panama y Republica Dominicana.

El objetivo de este trabajo es describir
como funciona este servicio de teleasistencia,

evaluar lo necesario que es



y el impacto que tiene para las personas

que lo usan.

El servicio de teleasistencia que ha puesto
en marcha el Gobierno Local de Heredia
ofrece cuidados y apoyos en su domicilio

a las personas que los necesitan.

Estos cuidados y apoyos estan relacionados
con los siguientes ambitos:
salud, prevencién, educacién

y asistencia social.

Los 5 servicios concretos que se ofrecen son:

1. Atencidn en situaciones de emergencia.
Se contacta con los servicios de emergencia
del teléfono 911 o con familiares

y otros contactos cercanos a la persona usuaria.



2. Llamadas por teléfono a las personas
que lo necesitan para evitar

la soledad no deseada.

3. Llamadas a las personas para recordarles

sus citas meédicas.

4. Llamadas a las personas para recordarles
gue se tomen su medicacion

y aconsejarles como tomarla.

5. Ofrecer consejos y apoyo

a las personas cuidadoras.

Los beneficios que ofrece este servicio

de teleasistencia y se pretenden demostrar son:

e Mejora la vida de las personas que estan

en situacion de dependencia.



e Las personas en situacion de dependencia
se sienten mas seguras, autbnomas

y acompanadas con este servicio.

e Favorece que las personas vayan menos
a los hospitales y que se tomen mejor

su medicacion.

e Ayuda a las personas mayores

a usar nuevas herramientas tecnoldgicas.

e Ofrece mas seguridad y tranquilidad

a las familias de las personas usuarias.

Los resultados de este trabajo serviran

para demostrar al gobierno nacional la necesidad
de destinar mas dinero y recursos

a los programas de cuidados y de apoyo

a las personas en situacion de dependencia.



También demuestra que la teleasistencia
da la posibilidad a las personas cuidadoras
de no tener que estar tan pendientes

de la persona en situacidon de dependencia

con la que viven.

Esto supone que tienen mas tiempo para volver
a los trabajos que tuvieron que abandonar
para atender a la persona dependiente

que tienen en casa.

Ademas, el servicio de teleasistencia
supone la creacién de puestos de trabajo
gue ocuparan las personas

que atiendan este servicio.

Los resultados de este estudio
van a dar claves para que el Sistema

Nacional de Apoyo a los Cuidados



y Atencién a la Dependencia que se cred
en el ano 2022 sea mas fuerte,

util y sostenible.

Este estudio también quiere demostrar
que es urgente que el gobierno nacional
destine dinero a los gobiernos locales
para mejorar los servicios de cuidados.

Porque sin cuidados no hay bienestar.



6. Apoyos necesarios para el aprendizaje
de personas adultas con discapacidad intelectual.

Sandra Manjon Miguel.

Facultad de Educacion de la Universidad de Salamanca.
Trabajo de Fin de Grado de Educacion Social

dirigido por Mdnica Otaola Barranquero.

sandramm@usal.es

El objetivo de esta investigacidn
es estudiar las barreras a las que se enfrentan
las personas con discapacidad intelectual

para aprender durante su vida adulta.

Para hacer la investigacion
se ha entrevistado a personas con discapacidad,
a sus familias y a profesionales que trabajan

con estas personas.
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Los resultados que se han conseguido

se pueden dividir en 3 areas:

1. Barreras por falta de apoyos educativos
y por dificultades en las familias

y entorno social.

e Los Centros Publicos Ordinarios
no ofrecen a las personas con discapacidad

intelectual los apoyos que necesitan.

Como consecuencia, en ocasiones
no aprenden conocimientos basicos
para ser personas auténomas,

como: leer, escribir y manejar el dinero.



Esto les lleva a tener mas dificultades
para aprender y para conseguir un trabajo
estable y bien pagado

que les permita ser personas autonomas

e independientes.

Por ello, las personas con discapacidad
intelectual corren mas riesgo
de vivir situaciones de pobreza

y dependencia de otras personas.

Las personas con discapacidad
intelectual en ocasiones pierden
autonomia por la sobreproteccion

de sus familias.



e Esto sucede cuando las familias
no fomentan que estas personas
practiquen y conserven los conocimientos

gue han conseguido durante la nifiez.

2. Dificultades de las personas

con discapacidad intelectual.

e Falta de habilidades sociales

y de comunicacion.
Algunas personas con discapacidad
intelectual tienen dificultades

para usar el lenguaje.

Esto les provoca mas problemas

para relacionarse, y ser independientes.



e Discriminacidn y prejuicios que sufren
en ocasiones estas personas por parte
de la sociedad.

Esto hace que se vean mas excluidas
y tengan menos acceso

a oportunidades educativas y laborales.

3. Funcién de las entidades y organizaciones

que trabajan con personas con discapacidad.

En ocasiones, las entidades que trabajan
con estas personas no fomentan

el aprendizaje de nuevas habilidades

y capacidades para una vida mas auténoma

e independiente.



Propuestas de soluciones.

A través del analisis de esta investigacion
proponemos las siguientes acciones

que familias y profesionales deben hacer
para apoyar el desarrollo de las personas

con discapacidad intelectual:

e Crear un sistema de apoyos
que favorezca que las personas con discapacidad

puedan desarrollar sus capacidades.

e Promover que estas personas
participen en acciones importantes

para su vida.



e Trabajar las habilidades de comunicacion,
de desarrollo del lenguaje

y fomento de la autoestima

para que sus relaciones sociales y de amistad

sean mejores.

En conclusion, un trabajo conjunto y coordinado
entre familia, escuela y entidades que trabajan
con personas con discapacidad

tendra un resultado muy positivo

para la vida adulta de estas personas.



7. Experiencias de mujeres que cuidan a personas
que estan en tratamiento psiquiatrico.

Cristina Corcho Hernandez.

Grado en Trabajo Social por la Universidad de Salamanca,
Master en Trabajo Social Comunitario, Gestién

y Evaluacién de Servicios Sociales por la Universidad
Complutense de Madrid y Master Erasmus Mundus

en Estudios de las Mujeres y de Género

por la Universidad de Granada

y la Universidad de Lodz (Polonia).

cristina_chl@hotmail.com

Los problemas de salud mental
tienen consecuencias negativas

para la calidad de vida de las personas.
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La sociedad excluye a las personas
con problemas de salud mental
por falta de informacion y prejuicios

hacia estas personas.

Ademas, son enfermedades que crean
mas discapacidad, gasto de dinero
y sufrimiento en la persona

que tiene este problema y en su familia.

Cuando a una persona le diagnostican
un problema de salud mental

suele tener mas necesidades

gue hacen mas dificil su inclusién

en la sociedad.

El problema de salud mental puede ir

acompanado de dificultades familiares,



sociales, econdmicos y profesionales,

que hacen que la persona sea menos autonoma.

En paises, como Espafia,

la mayoria de cuidados diarios

que necesitan estas personas

se los dan sus familias.

Lo cual es negativo para el bienestar

de la familia.

Ademas, estos cuidados no se pagan.
Por lo tanto, no se reconocen

como puesto de trabajo.

En la mayoria de ocasiones

son las mujeres de la familia

quienes se convierten en las cuidadoras.
Por lo tanto, estas situaciones

hacen que se provoquen desigualdades

de género contra la mujer.
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Las personas cuidadoras de personas
con problemas de salud mental

se pueden ver sobrepasadas

y sentirse incapaces, en ocasiones,

de cuidar de la otra persona.

Por todos estos motivos,

la medida principal que toman los profesionales
cuando una persona presenta un problema

de salud mental es darle medicacion

de por vida.

Estos medicamentos tienen
en muchas ocasiones efectos secundarios
negativos que hacen que la persona

sufra dolores fisicos y psiquicos.



Las personas entrevistadas para este trabajo
expresan que las instituciones no atienden,
apoyan y acompanan lo suficiente

a las personas cuidadoras.

Esto hace que, en ocasiones,
las personas cuidadoras comentan abusos

y violencia hacia la persona a la que cuidan.

De hecho, esta demostrado

que cuando los profesionales

prestan a la familia la atencidn que necesita
hay una mejoria en el proceso de cuidados

y las personas que cuidan se sienten mejor.

Con los resultados de la investigacion

se consiguen las siguientes conclusiones:
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	El siguiente artículo se titula “Hombres cuidadores: el reto del siglo XXI”. Cristina Castellanos Serrano e Isabel Castellanos Serrano exponen una nueva combinación de los arquetipos clásicos en cuanto al cuidado. Estos arquetipos, que son clave en las identidades de los hombres, 
	son el Inocente, el Huérfano, el Vagabundo, el Cuidador, el Amante, el Guerrero, el Mago y el Rey. Los permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100% y con una extensión considerable de tiempo en el primer año de vida del bebé permiten que poco a poco más hombres cuiden de forma autónoma y se generalice el homo curans en la sociedad, condición necesaria para la eliminación de la división sexual del trabajo. 

	Continuamos la sección con María Teresa Martín Palomo y José María Muñoz Terrón, con su artículo titulado “Cuidados e interdependencias en un mundo vulnerable”. Los autores analizan las fragilidades y vulnerabilidades que nos constituyen como seres humanos en torno a los cuidados. Recientemente los cuidados han entrado en la esfera política, reclamando su lugar y centralidad, justo cuando la economía ha puesto en riesgo a todo el planeta, las guerras se multiplican, las desigualdades crecen y las violencias
	Para finalizar la sección de artículos, se encuentra “Gobierno local de Heredia: Protocolo de evaluación experimental de impacto del primer piloto de teleasistencia domiciliaria en Mesoamérica”, de Alexander Chaverri y Kenneth Arguedas Navarro. Pese a haber una política nacional de cuidados y una Ley nacional de creación del Sistema Nacional de Apoyo a los Cuidados y Atención a la Dependencia en Costa Rica, no existe un despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional. Algunos gobiernos locales han toma
	-

	En la sección de Jóvenes investigadores e investigadoras contamos con los trabajos de Sandra Manjón Miguel y Cristina Corcho Hernández, con un Trabajo de Fin de Grado y un Trabajo de Fin de Master respectivamente. Sus trabajos se centran en mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y la salud mental, el primero de ellos mediante el estudio sobre las barreras al aprendizaje de las personas con discapacidad intelectual en la vida adulta, y en el segundo analizando los estigmas y 
	En la sección de Lectura Fácil, como siempre, publicamos todo el contenido de este número con el fin de llevar el conocimiento científico y su accesibilidad al mayor número de personas posible. 
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	-
	-

	al Mérito Civil por la labor de Voluntariado Cultural en la Real Basílica de San Francisco el Grande, promocionando la cultura y la formación permanente. Entre sus últimas publicaciones se destacan temas de envejecimiento activo y retos de la nueva longevidad; vida adulta e inclusión social de las personas con discapacidad intelectual y el voluntariado, manifestación de ciudadanía activa. 
	-

	Pregunta: Desde Fundaci Caser y la Revista Actas promovemos la coordinaci de los sistemas sanitario y social para una mejor atenci a las personas con discapacidad, personas mayores y en general en situaci de dependencia. ¿Cree que es un logro posible? 
	La coordinación sociosanitaria lleva un tiempo atascada en nuestra sociedad, porque ha sido tratada principalmente en ámbitos académicos, en revistas especializadas, en entidades de colegios profesionales, pero no ha entrado de lleno en la agenda política y social. Bien es verdad que ahora el análisis de la necesaria coordinación sociosanitaria está circulando en áreas de gestión administrativa, generando un clima de reflexión política que esperamos se concrete en las carteras de servicios sanitarios y de r
	A nivel teórico muchos estudios valoran que la coordinación entre servicios sanitarios y sociales es una de las demandas de la sociedad del bienestar que vivimos, con cambios sociales, culturales, tecnológicos, demográficos y epidemiológicos. Estos estudios también definen que las sociedades siempre han cambiado, pero desde finales del siglo pasado 
	los cambios tienen la característica de ser rápidos, diversos, inesperados y globales. 
	También en estos estudios se destaca que muchos cambios que vivimos hoy en la sociedad, en ámbitos políticos, culturales, demográficos, laborales, son una conquista social, que tenemos que estar orgullosos de haberlos conseguido. Pero también añaden que estas conquistas sociales no serán beneficiosas para la vida comunitaria si no llevan asociados otros cambios en ámbitos de derechos sociales y sanitarios que posibiliten su coordinación en la intervención social. No olvidemos que los cambios no serán posibl
	Señalo algunos cambios significativos que tienen una notable vinculación con el tema de la coordinación sociosanitaria. La conquista de la longevidad, porque vamos a vivir muchos años; la inclusión social de las personas con discapacidad intelectual en la vida comunitaria; la integración laboral y cultural de colectivos migrantes; la presencia activa de la juventud en las redes sociales y la incidencia en la salud mental; la investigación en enfermedades graves y agudas, consiguiendo que se conviertan en cr
	Ante estos logros sociopolíticos y económicos hay que incluir el cuidado como una nueva demanda de la sociedad del bienestar. Todos podemos ser cuidadores y sujetos del cuidado por otras personas. Por eso, hoy más que nunca la coordinación social y sanitaria es una necesidad emergente en el tipo de sociedad que vivimos. Según el diccionario de la lengua española, coordinación es “unir dos o más cosas de manera que formen una unidad 
	o un conjunto armonioso”. Con estos planteamientos en relación a la primera pregunta, mi respuesta es que creo 
	y tengo la esperanza que la coordinación sociosanitaria será un nuevo logro que incidirá en la sociedad del bienestar y en la calidad de vida que proclamamos. 
	Pregunta: Ha trabajado usted durante as en la atenci sociosanitaria y la atenci integral desde diferentes y variados ámbitos. Desde esa experiencia, ¿En qué situaci estamos hoy en día en Espa? ¿Qué avances considera que se deberían realizar? 
	La gestión del conocimiento es la gestión del saber compartido. El objeto de conocimiento en la coordinación sociosanitaria es un tema de actualidad para profesionales, entidades sociales y sanitarias, ya que los cambios en la gestión de la salud integral, bio, psico y social, demandan nuevos conocimientos y nuevas interacciones profesionales y administrativas. 
	Los estudios en torno a la coordinación sociosanitaria tienen como objetivo dar respuesta a las nuevas realidades sociales y sanitarias que personas, familias y entidades de atención 
	Los estudios en torno a la coordinación sociosanitaria tienen como objetivo dar respuesta a las nuevas realidades sociales y sanitarias que personas, familias y entidades de atención 
	a personas en situación de dependencia o vulnerabilidad, demandan para desempeñarse con autonomía personal en su vida cotidiana y disponer de recursos para su inclusión social. Es decir, se trata de incluir el aprendizaje a lo largo de toda la vida profesional. Aprender para cambiar, porque el conocimiento conlleva la modificación de la realidad. Pero para aprender hay que cuestionarse, porque todo aprendizaje suele ser respuesta a alguna pregunta. Para el tema de la coordinación sociosanitaria, podemos hac

	• 
	• 
	• 
	¿Qué rol pueden cumplir hoy los equipos profesionales ante los cambios que están viviendo las personas mayores que se incorporan a una nueva etapa vital, la longevidad, y ante las demandas de vida autónoma que están presentes en las personas con discapacidad intelectual? ¿El rol de espectadores o el rol de protagonistas fomentando el cambio? 
	-


	• 
	• 
	• 
	¿Cuáles deben ser las prioridades de las entidades públicas y privadas para dar respuesta a las necesidades sociales y sanitarias de las personas en situación de vulnerabilidad que son tratadas en departamentos separados pero que en la vida comunitaria caminan juntas? 

	Para dar respuesta a estas preguntas, la coordinación sociosanitaria debe incorporar en su valoración los principios de la atención centrada en la persona, con objetivos no solo de recuperación y cuidados en el ámbito de la salud física y mental, sino también de la salud social, promoviendo la incorporación e inclusión en la vida comunitaria. Desde esta perspectiva, los avances en el diseño de políticas comunitarias que respondan a la demanda del cuidado y de la atención centrada en la persona deberían tene

	• 
	• 
	Las personas somos bio-psico-sociales, por lo tanto, hay que incorporar en la mirada del profesional la dimensión biológica, psicológica y social. Si la salud es bio, psico y social como dice la OMS, la atención sociosanitaria también debe ser biológica, psicológica y social. 

	• 
	• 
	Todas las personas tenemos pasado, presente y futuro. No sólo es importante valorar el pasado y analizar el presente, sino que también debemos incorporar en el diagnóstico y en la valoración la dimensión del futuro de la persona que atendemos, porque tener propósitos puede ser un factor de bienestar psicosocial. 

	• 
	• 
	Las personas no son todas iguales, los equipos de profesionales sanitarios o sociales no atienden enfermedades o problemas sociales, sino personas distintas con enfermedades y personas distintas en situación de vulnerabilidad. 
	-



	Pregunta: Ha desarrollado usted una larga trayectoria promoviendo la formaci permanente, el envejecimiento activo y la participaci de personas con discapacidad intelectual, ¿cuál es la clave de su éxito? 
	La formación a lo largo de toda la vida es un requisito indispensable para estar al día, para responder a los cambios sociales, para adaptarse a la diversidad laboral, para acceder a los recursos culturales o comunitarios. En esta dinámica de formación permanente se encuentran las personas mayores, las personas con discapacidad intelectual y sus familias y las entidades públicas y privadas de atención a personas. Por eso la formación permanente es un recurso del que todos nos podemos beneficiar. 
	Las neurociencias han comprobado que el deterioro cognitivo no se debe sólo a la edad 
	o
	o
	o
	o
	 a que las neuronas se mueran, sino a la reducción del número de conexiones entre sí de las neuronas o dendritas. En el cerebro, la conectividad entre las neuronas se produce por la interacción con el entorno y con otras personas. Con esta evidencia científica, la neurociencia nos ha enviado dos noticias, una buena y otra mala que debemos tener en cuenta quienes trabajamos en atención a las personas. La buena es que el cerebro se desarrolla durante toda la vida por su uso, por su plasticidad y flexibilidad.

	Estas reflexiones nos ayudan a destacar la importancia de la formación durante toda la vida para mantener la capacidad de adaptación a los cambios sociales, sanitarios y culturales, que van a ser compañeros en los distintos roles que desempeñamos en la vida profesional, familiar y comunitaria. Pero no creo que haya una clave única de éxito en los programas de atención a personas, porque las demandas sociales y sanitarias no suelen ser lineales y tienen casi siempre interacciones multifocales. Sin embargo, p

	o
	o
	 enfermedades». Los cuatro vectores son los siguientes: 


	• 
	• 
	• 
	Un vector sociológico, que se refiere al entorno social donde se desarrolla la vida de las personas. No es lo mismo vivir en un pueblo con pocos recursos educativos, culturales y de ocio que en núcleos urbanos con servicios y programas comunitarios a disposición de la ciudadanía. 

	• 
	• 
	Un vector educativo, que hace referencia a la biografía que tienen las personas que asisten a los servicios sanitarios y sociales. Algunas habrán vivido situaciones complejas con procesos de migración, otras con pocas oportunidades educativas y laborales, sin redes sociales o en situaciones de vulnerabilidad. 

	• 
	• 
	• 
	Un vector comunitario, que tiene que ver con el contexto relacional, es decir, familiar y social. Los contextos son determinantes en el desarrollo personal, no es lo mismo vivir en un entorno estimulante que en barrios marginales, acompañado de vecinos 

	o con predominio de soledades. Igual que no es lo mismo ser hombre o mujer. 

	• 
	• 
	Un vector teleológico, que determina los objetivos y propósitos que tienen las personas que demandan atención sanitaria y social, la disponibilidad de tiempo para participar en actividades convivenciales y comunitarias. 


	Estos cuatro vectores enmarcan la intervención profesional y favorecen la aceptación de los recursos que se ofrecen para promover la vida autónoma y allanar el camino para la inclusión social. No es tarea fácil, pero es posible si cambiamos algunas formas de comunicación con estas personas en la consulta o en la entrevista. Entre otras, señalo tres: 
	1. 
	1. 
	1. 
	Preguntar qué desean hacer. Ante la necesidad social o sanitaria, cuando vivimos la vulnerabilidad, la persona que es escuchada siente que es importante, que es valorada, en definitiva, experimenta que es tenida en cuenta. 

	2. 
	2. 
	Sugerir qué hacer sin obligar. Dejar hacer, aun a riesgo de que se equivoquen, porque es la oportunidad de que se sientan útiles y poder corregir si algo sale mal. 

	3. 
	3. 
	Apoyar y reconocer lo que hacen. Nada motiva más en la vida que las cosas bien hechas por uno y valoradas por otros. Por eso la conducta valorada tiende a repetirse. 


	El gran enemigo de este estilo de comunicación para los equipos profesionales se llama sobreprotección, un exceso de celo en el cuidado y en la atención que lleva a hacer o decir lo que ni solicitan ni necesitan. Son muchos los beneficios que aporta este modelo de relación sociosanitaria, pero resalto tres que están relacionados con la autonomía personal y la inclusión social: 
	1. 
	1. 
	1. 
	Afecta a la propia estima, al experimentar que soy capaz de hacer las cosas que me interesan por mí mismo. Que valgo, que puedo, que sirvo. 

	2. 
	2. 
	Alimenta la estimulación cognitiva, al tener que escoger entre situaciones diferentes, entre diversas opciones, con lo que se consigue superar la desidia de que las cosas sucedan por rutina. 

	3. 
	3. 
	Aumenta el sentimiento de pertenencia al grupo, la inclusión, sea familiar o asociativa, al constatar que actúo como los demás, que participo, que estoy conectado y vinculado a la actividad social. 


	Pregunta: ¿En qué está trabajando ahora? ¿Cuál o cuáles de sus prximos proyectos le ilusiona 
	especialmente? 
	Estoy trabajando con ilusión renovada en una de las conquistas del siglo XXI, la longevidad. Todos vamos a vivir muchos años, pero el reto es vivirlo bien, con bienestar y calidad de vida, porque un envejecimiento sin objetivos es un envejecimiento sin sentido. 
	En relación con la longevidad debemos partir de la OMS, que en el año 2002 definió el envejecimiento activo como “el proceso de optimización de las oportunidades de salud, participación y seguridad, con el fin de mejorar la calidad de vida a medida que las personas envejecen”. Con esta definición postulaba retrasar las apariciones de la dependencia y la soledad a través de estilos de vida saludables, del aprendizaje a lo largo de toda la vida y de la participación social. 
	A finales del año 2019 la OMS ha propuesto la década 2020-2030 como la Década del Envejecimiento Saludable, que se centra, entre otros objetivos, en cambiar nuestra forma de pensar, sentir y actuar con respecto a la edad y el envejecimiento y en asegurar que las comunidades fomenten las capacidades de las personas mayores. 
	Con estas definiciones la OMS señala que una de las conquistas del siglo XX es el aumento de la expectativa de vida para la mayoría de personas de todas las sociedades, que determina que vamos a vivir muchos años y que envejecemos con más salud, con mayor autonomía, con mejores recursos personales y sociales. Pero también con algunas dificultades y problemas derivados del propio proceso de envejecer que, entre otros, podemos señalar la disminución de relaciones interpersonales que se mantenían en el entorno
	Del siglo XX al XXI ha cambiado el modelo de envejecer, porque la edad, que era un parámetro fundamental en nuestros antepasados, ya no significa lo mismo en la sociedad actual. Todos conocemos personas que tienen una edad cronológica que responde a los años que dice su documento de identidad y, sin embargo, manifiestan otra edad social a través de una actitud mental abierta, positiva, dinámica y comprometida con la vida. Esta segunda edad no se mide por años sino por la vivencia de emociones, sentimientos,
	Por eso podemos decir que hoy las edades de una persona no coinciden y que no tienen una relación directa los años con los proyectos que se desean realizar. Muchas veces “sentirse” o “verse viejo” puede ser el resultado de tres situaciones personales: 
	la inactividad, el aburrimiento y el aislamiento, que se manifiestan en expresiones 
	tan claras como “ya no me interesa”; “no merece la pena apuntarse a esa actividad”; 
	“yo ya para qué”. Esta situación puede darse cuando mantenemos la mentalidad social que hemos vivido hasta final del siglo XX, que consideraba, de manera generalizada, el envejecimiento como un fenómeno social negativo. Se orientaba la mirada hacia el envejecimiento patológico, obviando que es un proceso natural en el desarrollo vital de las personas con aspectos positivos y negativos. Por eso predominaban los aspectos clínicos que hacían referencia a enfermedades, deterioros, pérdidas, sufrimientos. La ima
	Este modelo, que todavía predomina en nuestra sociedad, convive con otro modelo emergente que se fundamenta en un nuevo enfoque gerontológico que está incorporando aspectos más positivos de la vejez, donde se resalta la autonomía personal y el compromiso social, es decir, la vejez activa, relacionada y comprometida. 
	Pregunta: Recomiéndenos algo que leer o alguien a quién seguir, para entender mejor la atenci a la dependencia y la inclusi social en el futuro. 
	Termino recordando lo que Vicente Aleixandre escribió cuando ya tenía más de 80 años. “Vivir es conservar la capacidad de entusiasmo. Seguir vibrando por la vida que sientes a tu alrededor y participar en ella. Vivir es saberse vivo hasta el instante final. Los años solo enriquecen. Yo veo la vejez como un enriquecimiento, como un acumular de saberes y de experiencias. Pero también es una conservación de la vida. Y mientras se vive se mantiene la capacidad de vivir, la capacidad de entusiasmo. Esos viejos q
	Muchas gracias. 
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	RESUMEN 
	El objetivo del presente estudio cualitativo es explorar, describir y problematizar los apoyos y las barreras principales que encuentran las personas con discapacidad residentes en distintas regiones de la República Argentina para ejercer su derecho a la vivienda de acuerdo con el artículo 19 de la CDPD. Se utiliza un protocolo de investigación en discapacidad basada en derechos. La muestra alcanzó a 102 personas adultas con diversa condición de discapacidad. Se utilizaron cuestionarios y grupos focales en 
	-
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	ABSTRACT 
	ABSTRACT 
	This qualitative study aims to explore, describe and analyze the main supports and barriers that people with disabilities living in different regions of the Argentine Republic encounter to exercise their right to housing by Article 19 of the CRPD. A rights-based disability research design is used. The sample included 102 adults with various disability conditions. Questionnaires and focus groups were used online. We worked collaboratively with researchers with disabilities from each region in the analysis an
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	1. INTRODUCCIÓN 
	1. INTRODUCCIÓN 
	Uno de los modos de garantizar el derecho a vivir de manera independiente es generar oportunidades para que las personas con discapacidad (PcD) puedan elegir su lugar de residencia y dónde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con los demás, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida específico. Asimismo, que “tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad”, como establece el artículo Art.19 de la Conv
	Entre las medidas necesarias para alcanzar este derecho, se comprende al diseño universal (Art.2. CDPD, ONU, 2006) como un “diseño sin barreras, de la accesibilidad en los diseños y de la tecnología asistida de apoyo, que se dirige a todas las personas, incluidas quienes presentan alguna discapacidad desde una perspectiva unificada y global” (Estrada, 2017, p.4). 
	El derecho de las PcD a una vida elegida y compartida con otros en comunidad (Plena Inclusión, 2023) requiere de la comprensión de la diversidad de necesidades de apoyos que presenta cada singular situación de discapacidad (Henao Orozco, 2019) como la responsabilidad que tienen las políticas sociales de brindar una respuesta efectiva a este derecho humano básico que forma parte de la salud integral. En tal sentido, el relator oficial de derechos humanos de la discapacidad (OMS, 2022) afirma que el derecho a
	Por otro lado, la necesidad de transformar los servicios y sistemas alternativos al grupo familiar tiene una clara resonancia con el contexto de desinstitucionalización (Muyor Rodríguez, 2019a). Sin embargo, la falta de disponibilidad y accesibilidad de las viviendas en la prestación de apoyos para las PcD representa un problema significativo en todo el mundo (OMS, 2022). De este modo se resalta la importancia de un enfoque interseccional e integrado en los servicios de salud y vivienda que respondan a los 
	Se comprende entonces la necesidad de contar con la accesibilidad necesaria en el entorno físico, en el transporte, en la información y en las comunicaciones, sea en zona urbana o rural (Art.9-CDPD, ONU, 2006) para que las PcD puedan alcanzar el pleno goce de este derecho, que no se reduce al hecho de acceder y contar con una vivienda. En tal sentido, el CELS “(Centro de Estudios Legales y Sociales) (2017) expresa que la noción de vivienda se ha ampliado en el reconocimiento normativo de un derecho al ‘cobi
	Se comprende entonces la necesidad de contar con la accesibilidad necesaria en el entorno físico, en el transporte, en la información y en las comunicaciones, sea en zona urbana o rural (Art.9-CDPD, ONU, 2006) para que las PcD puedan alcanzar el pleno goce de este derecho, que no se reduce al hecho de acceder y contar con una vivienda. En tal sentido, el CELS “(Centro de Estudios Legales y Sociales) (2017) expresa que la noción de vivienda se ha ampliado en el reconocimiento normativo de un derecho al ‘cobi
	de una protección más amplia e integral, dado que sostiene que el derecho al hábitat digno comporta la satisfacción de las necesidades urbanas y habitacionales. Asimismo, se acuerda con lo planteado por el citado organismo, quien argumenta que considerar los derechos de esta forma amplía la perspectiva tradicional, centrada exclusivamente en la vivienda como objeto y bien material, “para dar cuenta también de que el derecho a vivir con dignidad debe incluir un conjunto amplio de otras condiciones propias de

	Figure
	Se entiende a la discapacidad como parte de la condición humana (OMS, 2011; Arstein-Kerslake et al., 2020) y como una construcción relacional situacional, dinámica e interactiva, entre un sujeto y su comunidad (Figari & Fernández Unsain, 2023; Fougeyrollas et al., 2019; Goddley et al., 2017). En tal sentido, la vivienda como lugar para habitar (Martínez Rivera, 2022; Rugiero Pérez, 2000) implica un factor contextual fundamental, sea como un facilitador que colabora en el desarrollo de un proyecto de vida in
	Con el objetivo de promover el cumplimiento del  la CDPD, un grupo de trabajo de Vivienda del Observatorio Nacional de Discapacidad de la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS) de la República Argentina (RA) se propuso explorar y describir los apoyos y las barreras principales que encuentran las PcD del citado país para la vivienda. Así como formular líneas de acción que contribuyan a superar la situación de desigualdad, exclusión y discriminación que pueden llegar a experimentar para el ejercicio de este
	Art.19.de
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	2. MÉTODO 
	2. MÉTODO 
	Desde un enfoque cualitativo, se adopta en este estudio un diseño fenomenológico y de acción-participación, que busca describir y comprender la experiencia de las PcD acerca de la vivienda en su comunidad, quienes participan colaborativamente en todo el proceso de desarrollo de la investigación. Esto es: identificar y formular el problema, colaborar en el diseño, participar en la investigación y evaluar los resultados generando retroalimentación hacia una nueva espiral 
	1.
	1.
	1.
	 Ratificada por la RA en el año 2008 (Ley N° 26.368), y que adquiere jerarquía constitucional en el año 2014 (Ley N° 27.044). 

	2.
	2.
	 Equipos de discusión con representación federal, cuya función es recopilar información, elaborar informes y documentos útiles para el diseño de políticas públicas, en consonancia con lo establecido en la  CDPD.  Los miembros de los GT renuevan su compromiso ad honorem con el ODPCD con la más amplia y variada participación de los convocados, proponiendo diversos planes de acción como parte de un plan de construcción colectiva de una propuesta, que es avalada por todos los participantes que deseen hacerlo y 
	https://www.argentina.gob.ar/andis/estructura-andis/observatorio-de-la-discapacidad



	Figure
	de reflexión y acción (Almeida et al., 2018; Exss Cid et al., 2022; Hernández Sampieri & Mendoza Torres, 2020; Pallisera et al., 2016; Pallisera & Puyalto Rovira, 2014). Este marco metodológico comprende los tres principios básicos para la investigación en discapacidad basada en los derechos. Estos son: iniciar y liderar con las voces de la comunidad de personas con discapacidad; responder a una inquietud sobre los derechos en la comunidad de PcD y que los temas que se investigan aborden directamente los de
	En este sentido, se realizaron seis grupos focales regionales (Bigby et al., 2017; Carmonella et al., 2021; Figari, 2018; Kroll et al., 2007). Se acuerda con Kitzinger (1994), que el Grupo Focal (GF) permite alcanzar un nivel reflexivo superlativo, revelando diversos aspectos a partir de la interacción entre sus participantes. Así, los GF se desplegaron a partir de una perspectiva dialéctica-relacional durante y en la interacción, produciendo sentido en relación con los interrogantes propuestos (Trad, 2009)
	La muestra no probabilística intencional estuvo conformada por PcD residentes en seis regiones de la República Argentina: AMBA, NOA, NEA, Patagonia, Pampeana y Cuyo: 
	1. 
	1. 
	1. 
	NEA: Formosa, Chaco, Misiones, Corrientes, Entre Ríos. 

	2. 
	2. 
	NOA: Jujuy, Salta, Catamarca, La Rioja, Tucumán, Santiago del Estero. 

	3. 
	3. 
	CUYO: Mendoza, San Juan, San Luis. 

	4. 
	4. 
	Patagonia: Neuquén, Rio Negro, Chubut, Santa Cruz, y T. del Fuego. 

	5. 
	5. 
	Pampeana: Córdoba, Santa Fe, La Pampa y Buenos Aires. 

	6. 
	6. 
	AMBA: Ciudad Autónoma de Buenos Aires (CABA) y 40 partidos lindantes de la provincia de Buenos Aires. 


	El criterio de inclusión contempló a personas con discapacidad adultas (rango de edad de 25 a 65 años), con capacidad de autodeterminación para dar el consentimiento informado y que contaran con acceso a tecnología y conectividad para participar en el grupo focal en línea. 
	En cada inicio de GF, se explicaba con información clara, sencilla y precisa acerca del carácter voluntario y confidencial de la participación en este estudio, conducido de acuerdo con los lineamientos de la declaración de Helsinki, registrándose el consentimiento verbal de cada participante en la grabación de cada GF. También se garantizó la accesibilidad comunicacional con el apoyo de asistentes cuando así se lo requería, que en este estudio alcanzó a dos participantes. 
	Figure
	El estudio se planificó en cinco etapas que se desarrollaron secuencialmente a lo largo del periodo agosto 2021- junio 2023, a excepción etapa 1 y 2 que se dieron simultáneamente en la medida que se conformaba cada grupo focal regional en línea. 
	• 
	• 
	• 
	Etapa 1: El objetivo de la primera etapa consistió en contactar a los potenciales participantes de las distintas regiones del país a través de un cuestionario estandarizado (Formulario Google) desde las redes formales e informales comunitarias. Este cuestionario permitió caracterizar socio demográficamente, aplicar criterios de inclusión para conformar parte de la muestra de los grupos focales e iniciar la exploración de las necesidades de apoyos respecto a la vivienda. Participaron 63 PcD. 

	• 
	• 
	Etapa 2: En esta etapa se implementaron sucesivamente los grupos focales con una guía de pauta de entrevista semiestructurada que se construyó a partir de dimensiones de análisis que surgieron de encuentros con el Grupo Asesor de PcD e informantes claves. Los grupos focales en línea consistieron en reuniones de grupos pequeños o medianos en las cuales los participantes conversaron en profundidad en torno a la guía propuesta en el entorno virtual. Este tipo de participación requiere que las PcD cuenten con d

	• 
	• 
	Etapa 3: Se realizó el primer procesamiento de los materiales desgrabados de cada grupo focal regional, con la primera categorización con las citas seleccionadas según dimensiones de análisis. Se utilizaron mapas mentales como recursos metodológicos (Arellano Sánchez, 2007) para presentar y analizar las citas seleccionadas en las siete reuniones con los referentes colaborativos de cada Región (Figari, Montes, Bascuñan, Valori, Pedroza, Rosa & Morales Zorzi, 2023b). Los mapas mentales son diagramas que repre

	• 
	• 
	Etapa 4: El objetivo de esta etapa fue triangular el procesamiento y análisis de datos del conjunto de las regiones entre las seis investigadoras colaborativas regionales, quienes aceptaron conformar el equipo colaborativo de investigación sin anonimizar. Se usaron de nuevo métodos visuales, mapas mentales que reflejasen las citas seleccionadas para cada dimensión. Se realizaron dos encuentros (marzo-abril 2023). 

	• 
	• 
	Etapa 5: En esta etapa se buscó confeccionar un informe preliminar de cinco líneas de acción y presentarlo en formato accesible (lectura fácil y Lengua de Señas Argentina) con colaboración de ONG, a modo de avance y difusión de la investigación colaborativa realizada y cumpliendo con el requerimiento del protocolo de investigación de discapacidad basada en derechos (mayo-junio 2023). 

	• 
	• 
	La muestra alcanzó a 102 PcD en total (75 mujeres, 26 varones y 1 persona con género no binario). Por otro lado, 13 PcD participaron como co investigadoras regionales colaborativas para analizar los materiales de su Región. La mayoría de ellas habían participado en los GF. Solo 6 mujeres con discapacidad aceptaron figurar como referente de su región en el informe final y avanzar en la elaboración de los informes finales. Por último, se destaca que 5 de las citadas investigadoras participan actualmente en di


	Figure

	3. RESULTADOS 
	3. RESULTADOS 
	Los primeros hallazgos de este estudio resultaron del análisis de las respuestas de las PcD, lo que permitió caracterizar socio demográficamente a los 63 potenciales inscriptos según región, aplicar criterios de inclusión para conformar parte de la muestra de los grupos focales, iniciar la exploración e identificar las necesidades de apoyos respecto a la vivienda a partir de una pregunta abierta. Si bien la descripción de las necesidades de apoyo enumeradas (Figari et al., 2023b) es representativa de quiene
	En la segunda etapa se implementaron sucesivamente los grupos focales regionales en línea . La conformación de cada grupo regional se encuentra descrita en la Tabla 1. 
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	3. Figari, C., Montes, A., Bascuñan, M., Valori, S., Pedroza, J., Rosa, E. y Morales Zorzi, C. (2023b). Informe investigación nacional colaborativa [2021-2023 en prensa]. Informes realizados por los Grupos de Trabajo (GT) del Observatorio de la Discapacidad. Agencia Nacional de Discapacidad. Argentina. 
	Figure
	Tabla 1. Conformaci de los Grupo Focales (GF) Regionales. 
	Grupo Focal Regi Ciudades N Participantes Perfil PcD 
	3 PcD Motora. 
	3 PcD Motora. 
	3 PcD Motora. 

	CIUDADES.CABA, y La Plata, La Matanza, 
	CIUDADES.CABA, y La Plata, La Matanza, 
	2 PcD Visual. 

	GRUPOFOCAL1. 
	GRUPOFOCAL1. 
	RE GIÓN DE AMBA. 
	Lanús, Moreno y San Miguel 
	9 P ARTICIP ANTES 
	1 PcD Auditiva. 

	TR
	(Provincia de Bs.As.). 
	2 PcD Intelectual. 

	TR
	Y1 PcD Mental. 


	CIUDADES.Salta (Capital), San Salvador, 
	CIUDADES.Salta (Capital), San Salvador, 
	CIUDADES.Salta (Capital), San Salvador, 
	3 PcD Motora. 

	GRUPOFOCAL2. 
	GRUPOFOCAL2. 
	RE GIÓN DE NOA. 
	Humahuaca, Pálpala (Jujuy), Tucumán (Capital)y La Rioja 
	8 P ARTICIP ANTES 
	1 PcD Visual. 

	TR
	(Capital). 
	Y4 PcD Intelectual. 


	CIUDADES.General Roca (Río Negro), San 
	CIUDADES.General Roca (Río Negro), San 
	CIUDADES.General Roca (Río Negro), San 

	Martín de los Andes (Neuquén), El 
	Martín de los Andes (Neuquén), El 
	3 PcD Motora. 

	GRUPOFOCAL3. 
	GRUPOFOCAL3. 
	RE GIÓN DE PATAGONIA. 
	Maitén y Rada Tilly (Chubut) y Rio gallegos (Santa Cruz). Participa 
	5 P ARTICIP ANTES 
	1 PcD Visual. 

	TR
	una madre como apoyo de un 
	Y1 PcD Mental. 

	TR
	joven residente en Neuquén. 


	1 PcD Motora
	. 
	CIUD
	ADES.
	Santa Rosa y Toay (La Pampa), 
	1 PcD Visceral 
	Tandil (Bs As), Uranga y Rosario 
	R FOCAL4. PAMPEANA.
	G

	UPO 
	RE GIÓN DE 
	11 .
	 P
	AR
	TICIP
	ANTES
	(Santa Fe) mayoritariamente 
	7 PcD. Intelectual
	. 
	residentes en tres Hogares. 
	Y .
	2 PcD Mental 
	CIUD
	ADES.
	Garupá (Misiones), Corrientes 
	.
	2 PcD Motora

	(Capital) y Colón (Entre Ríos). 
	UPO 
	RE GIÓN DE 
	R FOCAL5. NEA. 3 P AR
	G

	TICIP ANTES 
	Participa una madre como personal 
	Y .
	1 PcD Intelectual 
	de apoyo de su hija en Entre Ríos. 
	1 PcD Motora
	. 
	CIUD
	ADES.
	Mendoza (Capital), La Punta 
	UPOR FOCAL6. CUYO. (San Luis) y la de San Juan 3 P AR 1 PcD Visceral 
	G

	RE GIÓN DE 
	TICIP ANTES . 
	. 
	(Capital)

	Y .
	1 PcD Auditiva 
	Nota: Se utilizó para la descripción del perfil la condición de discapacidad con que cada participante se presenta, según la clasificación utilizada en el certificado único de discapacidad (CUD) en la RA y que cada participante adscribe. 
	Fuente: Elaboración propia. 
	Un total de 39 PcD (28 mujeres y 11 varones, edad promedio de 40 años) participaron de los seis grupos focales regionales. La situación de vivienda de estos participantes era variada, la mayoría alquilaba y muy pocos accedieron al cupo de vivienda social por condición de discapacidad, así como acceder a una vivienda propia (en general, en esa situación era porque permanecían viviendo en la vivienda familiar). Otro grupo de participantes vivían en Hogares de discapacidad. 
	Figure
	La Tabla 2 sintetiza lo elaborado conjuntamente, destacando que los códigos in vivo (palabras 
	o frases que provienen de los términos empleados por los entrevistados y las entrevistadas), son citas extraídas de los GF, tales como “Apoyos diversos y contextualizados” y “barreras abrumadoras e inconmensurables”. De este modo, las categorías utilizadas en la tabla se sostienen en la triangulación de datos y fuentes que surgen del análisis emergente junto a las investigadoras colaborativas regionales, seleccionando las citas que resultaron más representativas. 
	Tabla 2. Principales apoyos y barreras para la vida independiente en comunidad. 
	VIDA INDEPENDIENTE 
	VIDA INDEPENDIENTE 
	VIDA INDEPENDIENTE 
	CONOCIMIENTO CDPD 

	El mayor deseo de una PcD es vivir con quien 
	El mayor deseo de una PcD es vivir con quien 
	Conocimiento desestimado, inaplicado. 

	quiera, como quiera y donde quiera. 
	quiera, como quiera y donde quiera. 
	Una “Biblia que no todos conocen”. 


	Conocer tus derechos “te hace parte” 
	Independencia emocional y económica. 
	de otra manera. Herramienta fundamental. 
	Vivir con los apoyos necesarios. 
	APOYOS DIVERSOS Y CONTEXTUALIZADOS BARRERAS INCOMENSURABLES Y ABRUMADORAS 
	No somos nadie ante la indiferencia de la gente. Autoestima. Construimos Fortaleza para ser alguien y como un modo de vivir la vida. 
	Dignidad. Abrumador. 
	Autonomía. Sin poder elegir donde vivir. 
	Respeto a elegir qué tipo de bienestar 
	“Me cansé de depender de mamá y del Estado”. 
	para cada uno. 
	Convivencia solidaria como vínculo “Siempre estamos pegados a otro para de apoyo de cuidado mutuo. que nos dé una mano”. 
	Apoyos mutuos en la convivencia familiar. Vivienda Inaccesible, inhabitable o inexistente 
	Distintas formas de convivencia Alquilada o propia sin acceder y necesidades afectivas. a los apoyos necesarios. 
	Oportunidad de vivir y proyectarse en modos Apoyos de poco alcance; tiempos burocráticos de convivencia solidarios. demoran apoyo en el tiempo necesario. 
	Vivir colgado del Estado. Derecho vulnerado 
	Vivienda segura y asegurada como derecho. 
	termina judicializado y sin respuesta. 
	Figure
	Necesidad de un diseño universal no exclusivo a PcD. Contar con transporte no implica accesibilidad. 
	Apoyo con tecnología y conectividad 
	“Del dicho al hecho hay un gran trecho”. 
	incrementa participación. 
	Apoyos continuos, formales o informales, 
	Transporte insuficiente limitado y caro. 
	incluido apoyo profesional . 
	El transporte facilita la participación social y política. Desplazarse con obstáculos, Sin transporte no hay acceso a la inclusión social. sea con transporte o por cuenta propia. 
	Posibilita tu desarrollo integral. La plata no alcanza. 
	Trabajo continuo bajo diversas Incumplimientos en cadena alternativas laborales. con cupos de todo tipo. 
	Seguridad de un ingreso básico. Incompatibilidad trabajo y pensión. 
	Capacitación laboral y formación académica Carecer de apoyos necesarios con apoyos (becas y subsidios). para vivir una vida vivible. 
	Autonomía con el manejo del dinero. Elegir estar mejor en cada decisión que se pueda tomar. 
	Autonomía de pensamiento para optar por el bienestar. 
	Capacidad de tomar decisiones para mejorar la calidad de vida. 
	Decisiones que dependen de la autonomía individual. 
	Apoyo de asistente personal para la vida independiente. 
	Apoyos disponibles con perspectiva en discapacidad y mejores pagos. 
	Fuente: Figari et al., 2023a. 
	Se utilizaron todas las herramientas de recolección y análisis que fueron posibles, entre ellas el  9. En la Tabla 3 se presenta el análisis de frecuencia de categorías por grupo. 
	ATLAS.ti

	Figure
	 PAGINA 28.Tabla 3. Análisis frecuencia de categorías por grupo (ATLAS.ti).Grupo de categorías.Frecuencia.Categoría.Frecuencia.GRUPO DE Barreras abrumadoras e inconmensurables.FRECUENCIA. 13.CATEGORÍA . Diseño, construcción, materiales de construcción y tecnología arquitectónica.FRECUENCIA 30.Psicoemocionales.FRECUENCIA 20.Servicio de transporte.FRECUENCIA FRECUENCIA 19.Seguridad social.FRECUENCIA 18.Inclusión laboral.FRECUENCIA 13.Servicios, sistemas y políticas vivienda.FRECUENCIA 11.Económicas.FRECUENCIA
	Diseño, construcción, materiales de construcción y tecnología 
	9 . 
	arquitectónica

	Servicios, sistemas y políticas 
	8
	. 
	vivienda

	. 7 
	Productos y tecnologías

	. 5 
	Económico

	. 5 
	Amigos

	. 5 
	Inclusión educativa

	. 3 
	Seguridad social

	. 3 
	Medicación

	. 2 
	Servicio de transporte

	CA TE
	GORÍA .
	. 101 
	Del Estado

	. 45 
	Del Colectivo de las PcD

	GR
	UPO DE
	Acciones y articulaci 
	FRE C
	UENCIA.
	.
	4

	. 
	multinivel

	. 12 
	Familiares

	. 9 
	Profesionales

	GR
	UPO DE
	. 1. 40
	Vida Independiente

	FRE C
	UENCIA. 
	GR
	UPO DE Derechos activos. 1. 26
	FRE C
	UENCIA. 
	Fuente: Elaboración propia.
	 Por último, se identifican cinco líneas de acción que resultan del análisis emergente de los datos obtenidos y que tomaron en cuenta la jerarquía de la influencia entre sí de las acciones multinivel (Tabla 4). En los encuentros sincrónicos con las investigadoras colaborativas regionales (PcD), se evaluaron los avances, así como se recogieron de “viva voz” las opiniones, experiencias y sentimientos de los actores en esta etapa. Así, a partir de los datos que se recabaron y analizaron de forma permanente, se
	Figure
	Tabla 4. Acciones multinivel para una vivienda y vida elegida y compartida con otros en comunidad. 
	ACCIONES DEL ESTADO 
	Defensor que defienda nuestros derechos cuando son vulnerados. Que en cada Defensoría exista un abogado con perspectiva de discapacidad que represente a las PcD en estado de vulnerabilidad. 
	El Estado debería ser el encargado de hacer cumplir el cupo para PcD en un proyecto barrial. 
	Registro de las propiedades donde viven las PcD y cumplir con las exenciones impositivas. 
	Relevamiento sistemático con datos rigurosos para tomar decisiones y realizar seguimientos de las viviendas para PcD. 
	Compatibilidad ingreso económico y pensión para garantizar un ingreso digno que haga posible la vida independiente. 
	Cumplir cupo laboral e incorporar cupo en empresas privadas. 
	Presupuesto nacional asignado para que las viviendas que se construyan cumplan con el diseño universal. 
	Articular acciones nacionales, provinciales y municipales para el acceso y sostenimiento de vivienda con apoyo. 
	Intersectorialidad; optimizar y articular acciones y recursos entre Ministerios y ANDIS. 
	Que cada acción del Estado transversalice la perspectiva de discapacidad (en lo público y lo privado). 
	Las leyes son oportunidades para moverse y cumplirlas. 
	Contribuir en moverse (en todo lo movido) en cumplir las leyes. 
	Figure
	ACCIONES DEL ESTADO ACCIONES DE FAMILIAS 
	Activar y dinamizar la Ley dormida. 
	Acción y determinación al momento de golpear puertas y encontrar soluciones.  
	Defender la situación de las PcD respecto al derecho de la vivienda. 
	Dar a conocer derechos y obligaciones organizándose y constituyéndose en un movimiento de PcD defendiendo a las PcD. 
	Hacer cumplir la CDPD. 
	Espíritu emprendedor. Metas que mueven: asistencia y personal más vivienda con apoyos. 
	Exigir a nuestros apoyos que respeten nuestras decisiones; que quienes tomamos las decisiones somos nosotros. 
	Exigir la construcción general de viviendas desde el diseño universal (entradas y salidas, etc.) con materiales adecuados al clima de cada Región (adaptados con criterio zonal), beneficiando a toda la sociedad. 
	Acompañar la continuidad de Políticas Públicas de protección de vivienda para PcD sin familia y el cupo de vivienda para PcD. 
	Participar en forma activa en donde sea y como sea. 
	Convivencia afectiva familiar como necesidad. 
	Convivencia solidaria, vínculos de apoyo y cuidado mutuo. 
	Figure
	ACCIONES DE FAMILIAS ACCIONES DE PROFESIONALES OTRAS ACCIONES NECESARIAS 
	Cuidado mutuo que implica los modos de cuidar y ser cuidado. 
	Los apoyos familiares deben respetar las decisiones que toman las personas y sus tiempos para realizar actividades. 
	Medidas de protección hacia los cuidadores informales familiares como apoyos significativos para la vivienda con apoyo. 
	Respeto del profesional a que la PcD elija y la PcD “plantada” en su capacidad de tomar decisiones. 
	Asistente personal elegido por la PcD y no por el equipo. 
	Evaluación interdisciplinaria para orientar la situación. 
	Que los profesionales tengan conocimiento y consideren la vida independiente entre los proyectos para las PcD. 
	Que los profesionales comuniquen el tipo de tratamiento que van a brindar en formato accesible. 
	Empatía de los equipos técnicos para hacer un desarrollo urbanístico y tener en cuenta las barreras sociales, urbanísticas y arquitectónicas que tiene una persona con discapacidad. 
	Cumplimiento Ley de Accesibilidad web. 
	Apoyos suficientes y necesarios que faciliten el acceso a las adaptaciones en las distintas materias para acceso a Universidad. 
	Trabajo y sueldo digno para sostener la vivienda en comunidad. 
	Figure
	OTRAS ACCIONES NECESARIAS 
	OTRAS ACCIONES NECESARIAS 
	OTRAS ACCIONES NECESARIAS 
	Acceso a planes para adquirir nuevas tecnologías. 

	Viviendas colaborativas como una alternativa posible y elegida. 
	Viviendas colaborativas como una alternativa posible y elegida. 

	Construir redes de apoyo comunitarios donde no hay apoyos familiares cercanos. 
	Construir redes de apoyo comunitarios donde no hay apoyos familiares cercanos. 

	Representatividad para sentirse respaldado en las acciones. 
	Representatividad para sentirse respaldado en las acciones. 

	No basta con la medida, hay que sostenerla para que no se caiga la acción afirmativa y positiva. 
	No basta con la medida, hay que sostenerla para que no se caiga la acción afirmativa y positiva. 

	Vivir con dignidad y celebrar la diversidad solidariamente, de modo recíproco, compartiendo con otros y otras en comunidad. 
	Vivir con dignidad y celebrar la diversidad solidariamente, de modo recíproco, compartiendo con otros y otras en comunidad. 


	Fuente: Figari et al, 2023a. 
	Según Pérez Rispossio (2023), las redes actúan como herramientas visuales que permiten observar las relaciones entre códigos, siendo un componente clave en el desarrollo continuo de la teoría emergente a medida que la investigación avanza. Para analizar esta red, se utilizó el análisis de co-ocurrencias mediante  9, tal como se muestra en la Figura 1. 
	ATLAS.ti

	Los códigos empleados en la red desempeñan un papel fundamental debido a su frecuencia y densidad significativa tal como se observa en la Tabla 3. Del análisis observacional de la interconectividad de la red podemos describir la Figura 1 del siguiente modo: Las principales acciones se concentran en el apoyo del Estado contribuyendo a la eliminación de las barreras de diseño, de materiales de construcción y de tecnología arquitectónica, las barreras de inclusión laboral, las barreras de servicios, sistemas y
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	Con relación a los alcances y las limitaciones del presente estudio, se observa que no abarca la descripción de todas las situaciones de discapacidad con respecto a la vivienda y sus comunidades; ni implica un relevamiento censal de la situación de vivienda de las PcD en la República Argentina. 
	Por último, se valora que la presente investigación en discapacidad basada en derechos permitió conocer la experiencia acerca de la vivienda y la vida independiente desde las propias voces de las PcD residentes en distintas regiones del país, facilitada por la participación social desde las plataformas digitales. De esta manera, se dio respuesta a los objetivos e interrogantes investigativos planteados para este estudio, así como contribuir a construir colectivamente líneas de acción para intentar superar l
	“Todo sobre nosotros, con nosotros”. (Valeria Aimetta y Leticia Gaitán, 2022) 

	Conflicto de intereses 
	Conflicto de intereses 
	La autora principal (garante responsable del artículo) afirma que este artículo es un reporte honesto, preciso y transparente que resulta de una investigación enmarcada como integrante del GT Vivienda Observatorio Nacional de Discapacidad, que no se han omitido aspectos importantes del estudio y que las discrepancias del estudio (si son relevantes) se han explicado. 
	Figure

	Contribuciones de autoría 
	Contribuciones de autoría 
	Cecilia A.M. Figari como integrante del GT de Vivienda del Observatorio Nacional de Discapacidad, investigadora principal, diseñó la investigación y coordinó el trabajo de campo, analizando el material junto a investigadoras colaborativas regionales, personas con discapacidad que prestan su conformidad a la versión final para su publicación y aseguran que todos los aspectos del artículo han sido revisados y discutidos con la finalidad de que sean expuestos con la máxima precisión e integridad. 

	Agradecimientos 
	Agradecimientos 
	A los Directores del Observatorio Nacional de Discapacidad y a las coordinadoras del GT de Vivienda (Mariel Poslotow y a Mónica Bascuñan) del período 2021-2023 quienes apoyaron este proyecto; al equipo inicial profesional quien colaboró en la coordinación de los grupos focales regionales (Lic. Alejandra Rodríguez, Lic. Vanessa Minckas y Lic. Federico Ugarte del Campo); y muy especialmente, a las seis investigadoras colaborativas regionales por sus aportes y compromiso en la realización de esta investigación
	Figure
	5. REFERENCIAS BIBLIOGRÁFICAS 
	5. REFERENCIAS BIBLIOGRÁFICAS 
	Aimetta, V. [@valeriaaimetta]. (2022). Todo de nosotros con nosotros. La inclusin en primera persona [Fotografía]. Instagram. 
	https://www.instagram.com/p/Cki2qXhOl7Y/?img_index=1 
	https://www.instagram.com/p/Cki2qXhOl7Y/?img_index=1 


	Almeida, M.E.; Angelino M.A., Strada, V.; Acosta, S. & Sosa, E. (2018). Cartografiar historias, potenciar el reconocimiento. Educacin y Vínculos, Año I, N ° 1, pp. 89-101. ISSN 25916327. 
	-
	/ sites/11/2018/02/Almeida-et-al.pdf 
	https://www.fcedu.uner.edu.ar/educacionyvinculos/wp-content/uploads


	Arellano Sánchez, J. R. (2007). Representacin del conocimiento metodolico para la investigacin social. [Ponencia]. XXVI Congreso de la Asociación Latinoamericana de Sociología. Guadalajara. 
	https://cdsa.aacademica.org/000-066/1154.pdf 
	https://cdsa.aacademica.org/000-066/1154.pdf 


	Arstein-Kerslake, A., Bell, R., Degener, T., Flynn, E., Maker, Y. & Ward, E. (2020). Introducing a human rights-based disability research methodology. Human Rights Law Review, 20 (3), 412-432. 
	5?login=false 
	https://academic.oup.com/hrlr/article-abstract/20/3/412/589917 


	Bigby, C., Bould, E., & Beadle-Brown, J. (2017). Conundrums of supported living: The experiences of people with intellectual disability. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 42(4), 309-319. 
	https://doi.org/10.3109/13668250.2016.1253051 
	https://doi.org/10.3109/13668250.2016.1253051 


	CELS. (2017). Ley de acceso justo al hábitat: guía para su aplicacin. 1a ed. CABA: Centro de Estudios Legales y Sociales-CELS. 
	CERMI. (2021). Manifiesto para una vivienda accesible, asequible e inclusiva. 
	dia_de_la_convencion._lectura_facil.pdf 
	https://www. 
	plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/05/manifiesto_cermi._3_de_mayo_2021._ 


	Carnemolla, P.; Kelly, J.; Donnelley, C.; Healy, A. & Taylor, M. (2021). If I Was the Boss of My Local Government: Perspectives of People with Intellectual Disabilities on Improving Inclusion. Sustainability, 13, 9075. 
	https://doi.org/10.3390/su13169075 
	https://doi.org/10.3390/su13169075 


	Coriat, S. (2013). Hábitat que habilite. En REDI (comps.), Principios para la formulacin de políticas plicas en torno a la implementacin del Artículo 19 Convencin de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, pp.21-32. 
	Figure
	Cúnsulo Gómez, R., Fantoni, M., & Lucero, J. P. (2022). La política habitacional para personas 
	con discapacidad. Revista Disputas, 2 (1), pp. 94-102. 
	Duryea, S., Salamanca, J. P. S., & Caicedo, M. P. (2019). Herramientas clave: ajustes razonables y diseño universal. En BID, Somos todos. Inclusin de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe, pp.10-13. 
	Estrada, R. S. (2017). Pensar y diseñar en plural. Los siete principios del diseño universal. Revista digital universitaria, 18 (4). 
	/ article/view/1005/6 
	https://www.revista.unam.mx/ojs/index.php/rdu


	Exss Cid, K. E., Spencer González, H., Vega Córdova, V., Jarpa Azagra, M., Álvarez-Aguado, I., Pastén Bernales, A., & von Unger Martínez, M. I. (2022). Investigación inclusiva y codiseño: Cocreación de un sistema de apoyo tecnológico para la discapacidad intelectual. Revista 180, (49), 95-106. 
	view/866 
	http://www.revista180.udp.cl/index.php/revista180/article/ 


	Figari, C. (2018). Un estudio sobre las representaciones sociales acerca del certificado de discapacidad en la Regin Metropolitana de Buenos Aires [Tesis de doctorado, Universidad del Salvador, Buenos Aires]. 
	/ 
	https://racimo.usal.edu.ar/5969


	Figari, C. A. & Fernández Unsain, R. A. (2023). Re-presentaciones sociales de la discapacidad: entre modelos y personas. Debates y perspectivas en la dinámica de las interacciones sociales. Revista Espaola de Discapacidad, 11(2), 7-28. 
	https://doi.org/10.5569/23405104.11.02.01 
	https://doi.org/10.5569/23405104.11.02.01 


	Figari, C.; Montes, A.; Pedroza, J., Bascuñan, M, Valori, S. Rosa, E. & Morales, Z. (2023a). Vivienda para una vida elegida y compartida en comunidad. Informes realizados por los Grupos de Trabajo (GT) del Observatorio de la Discapacidad. Agencia Nacional de Discapacidad. Argentina. 
	por-los-grupos-de-trabajo-gt-del-observatorio-de-la-discapacidad 
	https://www.argentina.gob.ar/andis/informes-realizados
	-


	Fougeyrollas, P., Boucher, N., Edwards, G., Grenier, Y. & Noreau, L. (2019). The disability creation process model: A comprehensive explanation of disabling situations as a guide to developing policy and service programs. Scandinavian Journal of Disability Research, 21 (1), 25–37. 
	https://sjdr.se/articles/10.16993/sjdr.62 
	https://sjdr.se/articles/10.16993/sjdr.62 


	Figure
	Goodley, D., Lawthom, R., Liddiard, K. & Cole, K. R. (2017). Critical disability studies. En B. Gough (Eds.), The Palgrave Handbook of Critical Social Psychology, (pp. 491-505). Palgrave Macmillan. 
	Henao Orozco, A. (2019). Prólogo. En Solangel García Ruiz, Armando Barrios & Alejandro Guajardo Córdoba (comps), Rehabilitacin basada en comunidad: una estrategia local para el acceso a derechos y el ejercicio de la ciudadanía lecturas. 
	saludcapital.gov.co/handle/20.500.14206/4762 
	https://repositorio. 


	Hernández-Sampieri, R. y Mendoza Torres, C. (2018). Metodología de la investigacin: las rutas cuantitativa, cualitativa y mixta, (pp.548-558). McGraw-Hill. 
	Jariego, I. M. (2009). Sentido de comunidad y potenciación comunitaria. Miríada: Investigacin en Ciencias Sociales, 2 (3), 69-109. 
	/ view/399https://www.apuntesdepsicologia.es/index.php/revista/article/view/50 
	https://p3.usal.edu.ar/index.php/miriada/article


	Kitzinger, J. (1994). The methodology of focus groups: the importance of interaction between research participants. Sociology of Health & Illness, 16 (1),103-120. 
	https:// 
	onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/1467-9566.ep11347023 


	Kroll, T., Barbour, R., & Harris, J. (2007). Using focus groups in disability research. Qualitative health research, 17 (5), 690-698. 
	/ abs/10.1177/1049732307301488 
	https://journals.sagepub.com/doi


	Leiva, E. (2015). Poder, agencia y empoderamiento. [Ponencia]. III Encuentro Latinoamericano de profesionales, docentes y estudiantes de Trabajo Social, IV Congreso Nacional de Trabajo Social y IV Encuentro Nacional de Estudiantes. Tandil. Argentina. 
	Ley N° 24.901. Sistema de prestaciones básicas en Habilitación y Rehabilitación integral a favor de las personas con discapacidad., [Ministerio de Justicia y de Derechos Humanos, Argentina]. (1997). InfoLEG. 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/verNorma.do?id=47677 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/verNorma.do?id=47677 


	Ley N° 26.368. Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo facultativo. [Ministerio de Justicia y de Derechos Humanos, Argentina]. (2008). InfoLEG. 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/140000-144999/141317/norma.htm 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/140000-144999/141317/norma.htm 


	Ley N° 27.044. Jerarquía Constitucional. Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad. [Ministerio de Justicia y de Derechos Humanos, Argentina]. (2014). InfoLEG. 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/verNorma.do?id=239860 
	http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/verNorma.do?id=239860 


	Figure
	Martínez-Rivera, O. (2022). Viviendas para personas con discapacidad intelectual: habitarlas 
	desde la interioridad. Actas de Coordinacin Sociosanitaria, N° 30, pp. 82-99. 
	https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8897177 
	https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8897177 
	https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8897177 


	Julio Maturana, C., Mohammed Jiménez, M., & Quinteros, R. (2020). Facilitadores y barreras para la autodeterminación. Las voces de un grupo de adultos con discapacidad intelectual. Saberes Y prácticas. Revista De Filosofía Y Educacin, 5 (1), 1–6. 
	. ar/ojs3/index.php/saberesypracticas/article/view/3745 
	https://revistas.uncu.edu


	Morell-Mengual, V., Gil-Llario, M. D., Díaz-Rodríguez, I. & Caballero-Gascón, L. (2017). Actitudes de padres, profesionales y población general hacia la sexualidad de las personas con discapacidad física e intelectual. International Journal of Developmental and Educational Psychology, 4 (1), 173-183. 
	https://www.redalyc.org/pdf/3498/349853537018.pdf 
	https://www.redalyc.org/pdf/3498/349853537018.pdf 


	Moreno, M. V. C. M. C., Vergara, J. A. G., & Sandoval, A. A. (2022). Estándares internacionales de la institucionalización de las personas con discapacidad mental aplicables a Colombia. Revista Habitus: Semilleros de investigacin, 2 (3), 18-18. 
	/ semilleros_investigacion/article/view/13825 
	https://revistas.uptc.edu.co/index.php


	Muyor Rodríguez, J. (2019a). La (des)institucionalización en el marco de la Convención Internacional de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad. Cuadernos de Trabajo Social, 32 (2), 407- 417.
	view/60365/4564456551960 
	 https://revistas.ucm.es/index.php/CUTS/article/ 


	Muyor Rodríguez, J. (2019b). Nuevos significados de la discapacidad: De la igualdad de capacidades a la igualdad de derechos. Acciones e investigaciones sociales, 39, 33-35. 
	. org/10.26754/ojs_ais/ais.2018393231 
	https://doi


	Oliveras Garriga, M., & Pallisera Díaz, M. (2019). Avanzando en la vida independiente de las personas con discapacidad: el rol de los profesionales de apoyo. Educacin social: revista de intervencin socioeducativa, 71, 164-180. 
	/ bitstream/handle/11162/187624/Art.%208.pdf?sequence=1&isAllowed=y 
	https://redined.educacion.gob.es/xmlui


	Organización Mundial de la Salud. (2022). Salud y derechos humanos. 
	/ news-room/fact-sheets/detail/human-rights-and-health 
	https://www.who.int/es


	Figure
	Organización Naciones Unidas. (2006). Convención Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad y su protocolo facultativo. [Asamblea General de Naciones Unidas A/ RES/ 61/ 106]. 
	https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf 
	https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf 


	Organización Panamericana de la Salud. (2021). Construir la salud a lo largo del curso de vida. Conceptos, implicaciones y aplicacin en la salud plica. Washington, D.C.: OPS. Licencia: CC BY-NC-SA 3.0 IGO. 
	https://iris.paho.org/handle/10665.2/53368 
	https://iris.paho.org/handle/10665.2/53368 


	Pallisera Díaz, M., Fullana Noell, J., Puyaltó Rovira, C., Vilà Suñé, M., Valls Gabernet, M. J., Díaz Garolera, G., & Castro Belmonte, M. (2018). Retos para la vida independiente de las personas con discapacidad intelectual. Un estudio basado en sus opiniones, las de sus familias y las de los profesionales. Revista Espaola de Discapacidad, 6 (I), 7-29. 
	. es/bitstream/handle/11181/5395/Retos_para_la_vida_independiente_de_las_PDI. pdf?sequence=1&rd=0031897250880881 
	http://riberdis.cedid


	Pallisera, M., Puyaltó, C., Fullana, J., Vilà, M., & Martin, R. (2016). Una experiencia de investigación inclusiva. Personas con discapacidad intelectual como asesoras en una investigación sobre transición a la edad adulta. Revista Iberoamericana de Educacin, 69(2), 147-166. 
	https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=5874824 
	https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=5874824 


	Pava Serna, B. S. (2022). Estudio de la infraestructura para una smart house para adultos mayores con dependencia funcional. (Tesis doctoral), Facultad de Ingeniería y Afines. Fundación Universitaria San Mateo. Bogotá. Colombia. 
	Pérez, M. L., & Seisdedos, S. R. (2020). Desde el movimiento de vida independiente hasta la asistencia personal: Los derechos de las personas con diversidad funcional. Revista de Investigaciones Políticas y Sociolicas, 19 (2), 67-84. 
	https://doi.org/10.15304/rips.19.2.6946 
	https://doi.org/10.15304/rips.19.2.6946 


	Pérez Rispossio, Ramiro N. (2023). Recursos de análisis avanzados. Módulo 4. Curso Atlas ti. Centro REDES 
	Plena Inclusión Madrid. (2023). Manifiesto para el derecho a una vida independiente. 
	https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/20 
	https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/20 
	https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/20 


	Plena Inclusión Madrid. (2018). Asistencia Personal: una herramienta clave para el ejercicio del derecho a la vida independiente de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. 
	https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/asistenciapersonal.pdf 
	https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/asistenciapersonal.pdf 


	Figure
	Puyalto Rovira, C. (2016). La vida independiente de las personas con discapacidad intelectual. Análisis de los apoyos y las barreras que inciden en la consecucin de sus proyectos de vida. 
	(Tesis doctoral). Universidad de Girona, España. 
	/ handle/10803/400494/tcpr.pdf?sequence=8 
	https://www.tdx.cat/bitstream


	REDI. (2011). El derecho a la autonomía de las personas con discapacidad como instrumento para la participacin social. 
	de-las-personas-con-discapacidad.pdf?__cf_chl_tk=zNwthKzqAo7gXPdmcOoNe1p604W yw1r26bAvC1vDtFE-1703074453-0-gaNycGzNDRA 
	https://redi.org.ar/wp-content/uploads/el-derecho-a-la-autonomia
	-


	Reeve, D. (2019). Psycho-emotional disablism: the missing link? In Routledge handbook of disability studies (pp. 102-116). Routledge. 
	Rugiero Pérez, A. M. (2000). Aspectos teóricos de la vivienda en relación al habitar. Revista invi, 15 (40). 
	https://revistainvi.uchile.cl/index.php/INVI/article/view/62111/66176 
	https://revistainvi.uchile.cl/index.php/INVI/article/view/62111/66176 


	Trad, L. B. (2009). Grupos Focais: conceitos, procedimentos e reflexões baseadas em experiências com o uso da técnica em pesquisa de saúde. Physis, 19 (3), 777-796. 
	org/pdf/physis/v19n3/a13v19n3.pdf 
	https://www.scielosp. 


	Figure


	La ciudad para personas con demencia: reflexiones. 
	La ciudad para personas con demencia: reflexiones. 
	The city for people with dementia: thoughts. 
	AUTORÍA: Elisa Pozo Menéndez. CORREO ELECTRÓNIC O: elisa@mitaatelier.com.. Mita Atelier sllp, Matia Instituto. 
	Recibido: 02/05/2024
	. 
	Aceptado: 13/10/2024
	. 
	Actas de Coordinación Sociosanitaria. Número 35 - Noviembre de 2024. 
	Co citar este artículo: 
	Pozo Ménendez, E. (2024). La ciudad para personas con demencia: reflexiones. Actas de Coordinacin Sociosanitaria, (35), pp 46-75. 


	RESUMEN 
	RESUMEN 
	Este artículo presenta los principales resultados de la tesis doctoral “La ciudad para personas con demencia” de la autora (2023), así como reflexiones del Seminario “Villages of Care/Villages of Life” celebrado en febrero de 2024. A partir del marco teórico de la relación entre la arquitectura y las transformaciones sociales en cuanto a las tipologías de edificios destinadas principalmente a personas con diversidad funcional y personas mayores, se presentan tres planteamientos diferentes. En primer lugar, 
	-
	-
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	ABSTRACT 
	ABSTRACT 
	This article presents the main findings of the author’s doctoral thesis “The City for People with Dementia” (2023), as well as reflections from the Seminar “Villages of Care/Villages of Life” held in February 2024. Drawing upon the theoretical framework concerning the relationship between architecture and social transformations regarding building typologies primarily intended for peo-ple with disabilities and older adults, three different approaches are presented. Firstly, reflection on the new “dementia vi
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	1. INTRODUCCIÓN 
	1. INTRODUCCIÓN 
	Una sociedad se manifiesta en los objetos que fabrica, en el arte que produce, en el pensamiento que comunica, pero también se expresa en sus ciudades y sus edificios. En ellos se revelan los intereses, sueños y anhelos de una civilización (Muñoz Cosme, 2007). La arquitectura, entendida en su origen etimológico como el arte y la técnica de proyectar, disear y construir, contribuye a la creación colectiva de la ciudad y el territorio, entornos que están en constante evolución y en los que cada generación apo
	1

	Reconociendo el edadismo existente en nuestra sociedad, entendido como los prejuicios 
	o prácticas que perpetúan creencias estereotipadas sobre la edad y centrándonos en el edadismo hacia la vejez , cabe señalar que la disciplina de la arquitectura no ha sido ajena a sus efectos. Es preciso señalar que la normativa para el diseño de edificios residenciales para personas mayores se basa en el cumplimiento de normas que aplican en hospitales y edificios estrictamente sanitarios, ya que no existe una categoría diferenciada sobre la cual haya consenso a nivel nacional, lo cual hace que la norma d
	2

	Bajo esta mirada, el presente artículo expone una selección de los casos de estudio y resultados de la tesis doctoral “La ciudad para personas con demencia. Metodología para integrar el diseño y la calidad de vida en las ciudades europeas” (Pozo Menéndez, 2023) y recupera algunas de las reflexiones compartidas en el Seminario “Villages of Care/Villages of Life” organizado dentro del programa de doctorado de investigación de Ingeniería Civil y Ambiental y Arquitectura de la Universidad de Trieste y de la Uni
	1.
	1.
	1.
	 Definición de “arquitectura” por la RAE, 2023. 

	2.
	2.
	 Comunicado de prensa “El edadismo es un problema mundial - Naciones Unidas” (OMS, 2024). Disponible en: 


	https://www.who.int/es/news/item/18-03-2021-ageism-is-a-global-challenge-un 
	https://www.who.int/es/news/item/18-03-2021-ageism-is-a-global-challenge-un 
	https://www.who.int/es/news/item/18-03-2021-ageism-is-a-global-challenge-un 


	un punto de encuentro entre distintos investigadores que han abordado desde perspectivas distintas el estudio de las “dementia village”. 
	3

	El término “dementia village”, cuya traducción literal sería “pueblo para la demencia”, es un nuevo concepto de entorno residencial para personas que tienen demencia y que se ha venido desarrollando en distintos países en los últimos años. El objetivo principal de este nuevo modelo es generar un espacio seguro donde las personas con demencia puedan mantener su autonomía e identidad al máximo. Frente a las tradicionales unidades de cuidados específicas para personas con deterioro cognitivo o la tipología de 

	2. MARCO TEÓRICO 
	2. MARCO TEÓRICO 
	En el siglo XX, cuando el médico Alois Alzheimer describió por primera vez la demencia como una enfermedad, ésta era considerada una fase dentro del envejecimiento. Además, en ese momento la salud era un concepto centrado en la ausencia de enfermedad y el tratamiento de los problemas identificados en nuestro organismo con un carácter principalmente biológico; donde además existía un dualismo separado mente-cuerpo, en el que el cuerpo era la parte física y orgánica de la persona, separada de la mente, que es
	Una vez que se comienza a diagnosticar la enfermedad de Alzheimer, las personas que exhibían comportamientos difíciles de manejar y con necesidades de cuidados específicos eran ingresadas en pabellones psiquiátricos, asilos y sanatorios aislados respecto del núcleo urbano, en entornos rurales, rodeados de grandes extensiones de jardines para poder pasear en el exterior y disfrutar de una mayor tranquilidad, así como para realizar actividades de jardinería o agricultura. Eran espacios concebidos con especial
	3. Villages of Care / Villages of Life. A discussion on doctoral researches (2023-2024). Programa de doctorado de investigación de Ingeniería Civil y Ambiental y Arquitectura de la Universidad de Trieste y de la Universidad de Údine. Disponible en: 
	https://dia.units.it/it/news/95765 
	https://dia.units.it/it/news/95765 


	En la planificación urbana, el caso del modelo de la Ciudad Jardín desarrollada por el urbanista británico Ebenezer Howard a principios del siglo XX se observa cómo se busca un lugar alejado de la ciudad y en medio de la naturaleza para “ebrios, vagabundos, epilépticos, convalecientes y locos”, permitiendo también la creación de entornos urbanos “sin humos y sin barriadas” y “sin comportamientos considerados extraños para la convivencia en la sociedad” (Howard, 1902). 
	A partir de los años 50, se descubre que algunos medicamentos podían “controlar” el comportamiento y algunos síntomas relacionados con problemas de salud mental. Las nuevas prácticas médicas y psiquiátricas, así como la progresiva evolución de derechos sociales supuso un fuerte movimiento de abolición de los asilos y psiquiátricos en todas partes del mundo a partir de los años 60. En el caso de Italia, en las regiones de Trieste y Gorizia (Italia) existe una larga tradición en la reflexión sobre los entorno
	Este ejemplo es ilustrativo de la transformación social y la evolución del reconocimiento de los Derechos Humanos en el ámbito de la diversidad funcional, tanto física como mental, y su correlación con el entorno construido. Además, fruto de la crisis económica en Europa entre los años 60 y 70, los modelos residenciales y la propia concepción del estado de bienestar se reformulan. A partir de los años 70 surge una creciente sensibilización hacia la importancia de la autonomía e independencia, su privacidad 
	En los años 80 destacan las aportaciones de Tom Kitwood sobre el modelo de atención centrada en la persona. Establece que, desde la psicología social, esto es, las relaciones e interacciones entre personas, se pueden desencadenar situaciones tanto negativas como positivas en las vidas 
	En los años 80 destacan las aportaciones de Tom Kitwood sobre el modelo de atención centrada en la persona. Establece que, desde la psicología social, esto es, las relaciones e interacciones entre personas, se pueden desencadenar situaciones tanto negativas como positivas en las vidas 
	de las personas, e identifica lo que para él son los potenciadores del bienestar agrupados en seis necesidades psicológicas básicas que todas las personas han de satisfacer para estar bien: 

	• 
	• 
	• 
	el amor, entendido como la aceptación incondicional y la empatía hacia el proceso que está experimentando la persona; 

	• 
	• 
	la identidad, que guarda relación con tener consciencia de la persona y su conexión con el pasado; 

	• 
	• 
	la vinculación o afiliación, en tanto a que la persona mantiene los lazos de unión y las relaciones con los demás, experimentando seguridad y confianza en la relación; 

	• 
	• 
	la ocupación con sentido, participando en la propia vida de manera que se utilicen las habilidades y experiencia de la persona, el sentir que de alguna forma sigue siendo necesaria para los demás y tiene algo que hacer y aportar; 

	• 
	• 
	el confort, centrándose sobre todo en los aspectos de seguridad y familiaridad que provee el entorno físico y social; 

	• 
	• 
	y la inclusión, sintiéndose aceptada en la comunidad social a la que pertenece. 


	Con esta perspectiva, y en concreto para las personas con demencia, Kitwood critica el modelo asistencial en el que se enfoca la atención a las personas con demencia centrado en la discapacidad y la enfermedad, y lo reformula dando otra visión de la persona con demencia, como una persona igual, con derechos, sentimientos, deseos y una historia de vida que es única a cada persona. Esta perspectiva biológica, psicológica y sociológica se centra en conservar el valor de la persona como ser humano durante todo 
	En las últimas décadas, los distintos modelos residenciales y de alojamientos de personas mayores conviven en realidades muy diferentes según el país. Si bien los modelos de residencias para personas mayores han ido evolucionando hacia tipologías de pequeña escala, organizadas en unidades de convivencia, esta evolución está influenciada por la cultura, tradiciones, la propia evolución social, pero también por la forma de diseñar las ciudades, los códigos arquitectónicos y la normativa de cada lugar. Por eje
	A la luz de este contexto, cabe hacer mención a los siguientes factores de cara a reflexionar sobre las aportaciones que, desde la arquitectura y el planeamiento urbanístico, se pueden desarrollar para contribuir a una estrategia que aborde las necesidades del ámbito sociosanitario y la dimensión de los cuidados, pero que igualmente contemple la necesidad de adaptar nuestras ciudades a entornos más sostenibles y saludables para toda la población: 
	• 
	• 
	• 
	La demencia afecta en la actualidad a unos 50 millones de personas a nivel mundial, lo que supone entre un 5% y un 8% de la población de 60 años o más (Nichols et al., 2022). En España, se estima que hay más de 900.000 personas que padecen Alzheimer y otras demencias, cifra que superará los 1,7 millones en 2050 (Alzheimer Europe, 2019). 

	• 
	• 
	Además de los costes económicos directos asociados a la demencia, es preciso añadir los costes indirectos, además del impacto personal, familiar, social, psicológico y laboral para las personas cuidadoras y familiares (Etayo Zabalegui, 2021). Es, por lo tanto, un objetivo el favorecer la autonomía y retrasar al máximo la dependencia de las personas con demencia, también con un enfoque inclusivo, ya que todavía a día de hoy las mujeres siguen asumiendo un gran peso en el cuidado de las personas mayores y de 
	4


	• 
	• 
	Aunque existen pocas certezas a día de hoy para la prevención de la demencia, existe suficiente evidencia científica de que un estilo de vida saludable puede ayudar a reducir el riesgo de sufrir demencia (Livingston et al., 2020; NHS, 2020). Sin embargo, las personas que comienzan a sufrir los primeros síntomas de demencia dejan de hacer múltiples actividades que suponen disfrutar del espacio público de una forma activa (Alzheimer’s Society, 2013), reduciendo las posibilidades de interacción y estímulos soc

	• 
	• 
	Existen estudios que relacionan intervenciones específicas de diseño con beneficios para las personas con demencia (Marquardt et al., 2014), aunque esta evidencia está normalmente referida a entornos sociosanitarios y hospitales, de difícil extrapolación a entornos urbanos y espacios exteriores. No obstante, el cambio de entorno para una persona con demencia sí que puede corresponderse con mayores alteraciones e inquietudes que alteran el bienestar de la persona. Además, las personas con demencia que viven 


	4. Los costes anuales de la demencia a nivel internacional se estiman en 1,3 billones de dólares (WHO, 2021a), cifra que se prevé que se duplicará para 2030 (El-Hayek et al., 2019). En España, los costes suponen 20.800 millones de euros anuales, lo que supone alrededor de 24.000 € por paciente, donde un 87% lo asume su familia (Fundación Pasqual Maragall, 2020). 
	lo que conlleva un impacto negativo en la persona por el ingreso en un entorno normalmente poco amigable y el coste derivado de la hospitalización (Primer Ministro de Reino Unido, 2015). 
	En el contexto internacional, el problema de la demencia ha sido ya reconocido como prioritario en políticas y medidas de salud pública (Wimo & Prince, 2010). Lo cual supondrá multitud de cambios estructurales en el entorno familiar, en los cuidados y recursos públicos de atención que se requieren, en las viviendas, en la movilidad, en el gasto médico, etc. Se requiere por tanto una visión global y local que incorpore las tendencias demográficas y las proyecciones de prevalencia de demencia; un modelo de se

	3. ALTERNATIVAS RESIDENCIALES PARA PERSONAS CON DEMENCIA 
	3. ALTERNATIVAS RESIDENCIALES PARA PERSONAS CON DEMENCIA 
	A continuación, se exponen dos casos de estudio de forma detallada y se completa con un tercer apartado que reflexiona sobre la ciudad y la posibilidad de que efectivamente desde la planificación urbana y el diseño del espacio público se dé respuesta a las necesidades específicas de las personas con demencia para que puedan permanecer en su barrio y entorno de proximidad, idealmente, hasta el final de la vida, si así lo desean.
	5 

	3.1. El modelo de “dementia village”: De Hogeweyk (Weesp) 
	3.1. El modelo de “dementia village”: De Hogeweyk (Weesp) 
	Aunque se han publicado numerosos artículos sobre el proyecto De Hogeweyk en Weesp (Países Bajos), en esta ocasión el enfoque se centra en la tipología de diseño. De Hogeweyk es una residencia para personas con demencia y situación de dependencia, conocido como la “villa Alzheimer” gestionada por la entidad sin ánimo de lucro Vivium Zorggroep. El complejo, construido en 2001 e inaugurado en 2009, recreando una plaza central y calles con un paisaje urbano similar a cualquier otro entorno urbano holandés, alr
	embebida en u

	5. Hogeweyk (DVA Dementia Village Associates, n.d Disponible en: 
	/ Último acceso: 28/10/2022. 
	https://hogeweyk.dementiavillage.com


	áreas principalmente residenciales, un extenso parque de oficinas y equipamientos deportivos, una zona de la ciudad llamada Hogewey. 
	El documento “Visión estructural de Weesp 2013-2030”  desarrolla una visión estratégica de planificación, en cumplimiento a la legislación nacional “Spatial Planning Act” (Gobierno de Los Países Bajos, 2013), la cual debe ser la base para futuros desarrollos urbanos estableciendo una visión integral de las distintas políticas urbanas sectoriales para crear una coherencia en el territorio y reestructurarlo en función de las distintas necesidades. Se trata de un documento que recoge recomendaciones de desarro
	6

	Dentro de la planificación urbana, se identifica la necesidad de que De Hogeweyk se convierta en un nodo de interés en el ámbito donde se ubica, con una mayor relación con el entorno para generar mayores beneficios e impacto positivo. El documento identifica el potencial que tiene De Hogeweyk para ofrecer servicios de atención a domicilio o de asesoría que pueda beneficiar a las personas mayores que habitan en la zona, al mismo tiempo que se plantea la rehabilitación o reestructuración de sus viviendas para
	El modelo de “villa” como tipología edificatoria no es una novedad, entre los años 60 y 70 ya existían edificios destinados para personas con diversidad funcional física o mental. Quizá la principal diferencia es el diseño de entornos y experiencias que puedan resultar familiares y que puedan ser fácilmente reconocidos por las personas que viven en ellos como lugares con identidad, continuidad con la cultura e identidad local en cuanto a volumetrías, materialidad 
	o
	o
	o
	o
	 sistemas constructivos. 

	En este contexto, De Hogeweyk ofrece 169 plazas para personas diagnosticadas de demencia 

	o
	o
	 Alzheimer y con un alto nivel de dependencia, estructuradas en 23 viviendas o unidades de convivencia, distribuidas en dos plantas (16 en planta baja y 7 en primera planta). Los servicios comunes se han diseñado a modo de servicios habituales en una ciudad, algunos de los cuales acogen actividades y visitas de la comunidad, como el teatro, el restaurante 

	o
	o
	 la cafetería, y, por otra parte, otros servicios, como el almacén, se ha diseñado replicando un supermercado, de forma que las personas tienen integrada en su día a día la rutina de ir a hacer la compra y mantener así sus actividades habituales. Otros servicios comunes son la sala multisensorial, la sala de música, fisioterapia, peluquería, librería, sala de visitas y centro de actividades y talleres. Algunos de los espacios del centro se alquilan a otras entidades 

	o
	o
	 empresas, como es el teatro, para eventos comerciales, lo cual genera un ingreso adicional como alquiler de espacios. 


	6. Traducción del original “Structuurvisie Weesp 2013-2030” (Gemeente Weesp & LOS stadomland, 2013). 
	Además del diseño de los espacios abiertos, también se ha incluido como requisito el evitar la sensación de estar encerrado en un edificio, por lo que los accesos de servidumbre o secundarios, tanto al exterior como a los distintos programas del edificio, se encuentran camuflados con un tratamiento de los umbrales y las puertas similar al resto de la fachada. Estos itinerarios no tienen ningún tipo de elemento de interés para evitar la deambulación por ellos, mientras que las calles y plazas donde se preten
	En cuanto al diseño de las viviendas o unidades de convivencia, la pequeña escala (6 ó 7 personas) favorece un entorno tranquilo, con menos estrés, lo cual hace que la calidad de vida sea mejor y las personas necesiten muchos menos medicamentos de los que podrían consumir en una residencia convencional. Además, el hecho de estar más tranquilos también permite reducir el número de especialistas contratados, mientras que la ratio de personal cuidador puede aumentar. Cada vivienda intenta reflejar un estilo de
	En este sentido, es importante el compromiso y el trabajo de los equipos de cuidadores, ya que tienen que animar a las personas a ir al supermercado o animarlas a que frieguen los platos o a hacer la colada, a pesar de que esto les suponga ir más lentos y un esfuerzo adicional. Es un cambio cultural en la forma de ofrecer los cuidados primando la calidad frente a la cantidad y a la inmediatez que todavía no está completamente asimilado en la cultura del personal trabajador. 
	Las decisiones de diseño fueron trabajadas entre el promotor del proyecto, Vivium, junto con el equipo de arquitectura, un estudio sin experiencia previa en entornos especializados para personas con demencia, pero que dieron respuesta a las necesidades del cliente, que quería alejarse del tipo de diseño normalmente utilizado en este tipo de edificios, de marcado carácter sanitario u hospitalario. El promotor era partidario de diseñar entornos normalizados y agradables, recreando un barrio residencial en un 
	En cuanto a la relación con el entorno y la comunidad, existen clubs y actividades en el exterior a las que van en grupos o de forma individual, según la demanda de las personas, pero no 
	se identifica ningún equipamiento o servicio concreto. En cuanto a actividades que acogen en el centro, los miércoles tienen un grupo de niños pequeños de una guardería o colegio que van de visita y tienen distintas actividades intergeneracionales. También tienen celebración de misas en el teatro cuando hay demanda, para que la comunidad religiosa mantenga el lazo y el vínculo con las personas residentes. 
	Es importante resaltar que De Hogeweyk se inauguró en 2009, y todavía 15 años más tarde continúa siendo un proyecto innovador. La visión de Vivium es inspirar también a otras personas con este cambio de modelo, para que reflexionen sobre la calidad de vida de las personas con demencia y la necesaria transformación del sector de los cuidados. El cambio que se vivió en De Hogeweyk al transformar el modelo de cuidados, pasando de una organización de gran escala a grupos de 11, 8 y 6 personas, fue realmente imp
	«… ante todo, cada país ha de ser innovador y adaptar los cuidados a su propia cultura, a sus propios recursos y a su propio sistema. Se debería reflexionar cmo querríamos que nuestros padres envejecieran y fueran cuidados y cmo nos gustaría a nosotros envejecer y recibir cuidados. (…) De Hogeweyk es solo un proyecto piloto innovador para inspirar a otros, pero no es la ica solucin. Cada sociedad debe buscar la forma de incluir a las personas con demencia en el día a día, así como sus necesidades y servicio
	o centro. Es importante que cada sociedad hable de los riesgos que existen en las rutinas diarias, considerar los riesgos que puede haber al mantener el estilo de vida y una vida normalizada frente al control y limitacin de la libertad de la persona y prohibirle realizar sus actividades diarias, aquellas que dan sentido a su vida» (Pozo Menéndez, 2023; pp. 246-252). 
	A modo de resumen, se recogen los siete pilares fundamentales en los que se basa la experiencia de De Hogeweyk y el trabajo del equipo de Vivium. En primer lugar, un (1) entorno favorable e inclusivo que permita su uso y disfrute por las personas que viven y trabajan ahí, especialmente incorporando las rutinas y los placeres cotidianos (2) de un entorno normalizado, para que las personas disfruten de su vida durante los 2 ó 3 últimos años. También es importante que las viviendas se adapten a los distintos e
	A modo de resumen, se recogen los siete pilares fundamentales en los que se basa la experiencia de De Hogeweyk y el trabajo del equipo de Vivium. En primer lugar, un (1) entorno favorable e inclusivo que permita su uso y disfrute por las personas que viven y trabajan ahí, especialmente incorporando las rutinas y los placeres cotidianos (2) de un entorno normalizado, para que las personas disfruten de su vida durante los 2 ó 3 últimos años. También es importante que las viviendas se adapten a los distintos e
	personal de las personas. Por otra parte, existe también un trabajo de transformación y desarrollo personal del equipo de profesionales, cuidadores, familiares y voluntarios, funcionando con equipos de trabajo mixtos y favoreciendo el sentimiento de comunidad (4), gracias en parte a la creación de pequeños grupos. Todo ello, bajo el paraguas de una entidad gestora alineada con el modelo, y formando a las personas y escuchando sus necesidades para ir adaptando el propio modelo a medida que se vayan producien
	-


	Inspirados por De Hogeweyk y gracias a la gran difusión a nivel internacional de este proyecto, distintas ciudades y países han desarrollado otros proyectos inspirados en este modelo. En Europa existe más de una docena de “dementia villages” con diferencias en su implementación, algunas en entornos puramente rurales, otras en ubicaciones periféricas, pero todas ellas, en contextos urbanos, aunque de forma generalizada existe una separación física con el resto de la ciudad y la comunidad (Imagen 1). 
	Imagen 1. Plano general del entorno inmediato a De Hogeweyk. 
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	Fuente: Elaboración propia. 
	Imagen 2. Unidades de convivencia. 
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	Fuente: : Pozo Menéndez, 2020. 
	Las unidades de convivencia se organizan en torno a distintos espacios exteriores ajardinados con diseños diferenciados (Imagen 2). Existen bancos, farolas y zonas ajardinadas recreando un parque de cualquier espacio público de la ciudad concebidas como zonas estanciales de calma. Otros espacios exteriores tienen mobiliario y equipamiento para realizar otro tipo de actividades más dinámicas, como bancales para huertos urbanos. 

	3.2. El modelo comunitario: Huis Perrekes (Osterloo, Geel) 
	3.2. El modelo comunitario: Huis Perrekes (Osterloo, Geel) 
	Huis Perrekes es un proyecto fundado en 1986, originalmente consistía en unas viviendas integradas en el tejido urbano de Osterloo, perteneciente al municipio de Geel, al sur de Amberes (Bélgica), que cuenta con una población de 35.189 habitantes . Históricamente, Geel ha sido reconocida como una comunidad pionera en la integración de las personas con enfermedad mental en la sociedad, con una historia de más de 700 años de antigüedad . Los habitantes de esta localidad 
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	 El origen de la comunidad de cuidados en Geel se remonta al siglo XIV, momento en el que se comenzó la construcción de una iglesia en honor a Santa Dimpna, destino de múltiples peregrinaciones para tratamientos dedicados a personas con enfermedades psicológicas. 


	-principalmente granjeros y artesanos- acogían en sus viviendas a los peregrinos que llegaban como pacientes de salud mental. Estas personas compartían con las familias el día a día y les ayudaban en sus labores, excepto en aquellas tareas que podían considerarse peligrosas, y muchas de ellas decidían permanecer en el pueblo, dando origen así a la primera colonia de pacientes mentales en Geel, precursora de las comunidades terapéuticas actuales. A lo largo de la historia, la propia arquitectura en Geel fue 
	Desde una perspectiva integral, Huis Perrekes constituye un proyecto singular en el ámbito de los cuidados que merece especial atención. Toda la teoría que relaciona los beneficios sobre la salud de la cultura y el arte, la interacción social intergeneracional, la vida con significado y sentido, actividad física y contacto con la naturaleza se ha ido consolidando en un espacio geográficamente acotado, basado en la pequeña escala y vida normalizada en Osterloo, donde las personas mayores con demencia pueden 
	9
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	En 2003 se publicó el libro “Kleinschalig genormaliseerd wonen voor personen met dementie” (Audenhove et al., 2003)  que recogía los resultados de un estudio social desarrollado en Osterloo, para identificar cuál era el proyecto a medio y largo plazo de Huis Perrekes y de la comunidad, y se establecieron varias líneas estratégicas. Este estudio identifica el contexto de Osterloo, su comunidad, las conexiones, los contactos, etc. y se realizó un análisis completo de las necesidades locales y, específicamente
	10

	En este sentido, el entorno construido es un facilitador de esta forma de trabajar: las viviendas están integradas en el pueblo, con jardines y patios exteriores, un centro de día y un pequeño centro cultural para eventos. Cada una de las viviendas está diseñada como un entorno normalizado, con un salón 
	9.
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	 Huis Perrekes. Disponible en: https://perrekes.be/home/ Último acceso: 28/10/2022 
	 Huis Perrekes. Disponible en: https://perrekes.be/home/ Último acceso: 28/10/2022 
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	 Traducción: vida normalizada a pequeña escala para personas con demencia. 


	con comedor, cocina abierta que facilita la integración de tareas y una mayor socialización en la casa. Las viviendas de Huis Perrekes pasan desapercibidas en la trama urbana y el día a día se desarrolla con unas rutinas de la vida normal, con especial énfasis a la participación en las tareas domésticas diarias, como preparar la comida, cuidar del jardín, hacer la colada o preparar el café y el pan. Todas estas rutinas se desarrollan de forma natural, con la ayuda y apoyo de unas personas a otras. Para el e
	El diseño hace énfasis en la base de los cuidados, la idea es sobre todo hacer vida en la zona común, al igual que en casa, donde la habitación solo se utiliza para dormir y descansar. Por eso el salón 
	o el jardín tienen mayor protagonismo y los metros cuadrados se centran en las zonas comunes, donde se desarrolla la vida. Las visitas también se reciben en las zonas comunes, para que los familiares puedan participar en la comunidad, por supuesto respetando los momentos a solas que cualquier persona pueda necesitar. 
	También hay una habitación para invitados, estancias de artistas o de personas interesadas en el concepto que quieren venir a pasar unos días e inspirarse, o para familias que vienen a despedirse de un familiar que está en los últimos días de vida. 
	«Un tema interesante es que muchas veces tampoco es necesario tener andadores, sillas de ruedas y tecnologías por todas partes. Las personas se pueden apaar fácilmente para ir de un sitio a otro porque el entorno y el diseo es de pequea escala y hay otros elementos de apoyo. Si se requiere hacer una transferencia desde el sofá a la silla, luego inmediatamente se lleva la silla de ruedas a otro sitio. Si observas el entorno, verás que no hay elementos de apoyo. Todos esos aparatos psicolicamente se quedan en
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	La esencia de Huis Perrekes es poner el foco en la vida íntima de las personas con demencia, sus capacidades remanentes, y el acompañamiento de las familias y de la comunidad. Recientemente, en 2017, una de las casas más singulares del pueblo, próxima a las viviendas preexistentes, se puso a la venta y su adquisición permitió la ampliación del proyecto, convirtiéndose en la actual “villa” 
	La esencia de Huis Perrekes es poner el foco en la vida íntima de las personas con demencia, sus capacidades remanentes, y el acompañamiento de las familias y de la comunidad. Recientemente, en 2017, una de las casas más singulares del pueblo, próxima a las viviendas preexistentes, se puso a la venta y su adquisición permitió la ampliación del proyecto, convirtiéndose en la actual “villa” 
	de Huis Perrekes, que incluye un centro de día con habitaciones para estancias diurnas, apartamentos para familiares, parejas, cuidadores, así como para residencia de artistas. Hay unas 50 personas que viven en Huis Perrekes, además de las 10 plazas para estancias cortas en la villa, de las cuales muchas de ellas son para personas con demencia que van 3 o 5 veces a la semana de forma regular. Huis Perrekes ofrece distintos servicios: una vez que la persona tiene un diagnóstico de demencia, se le ofrecen tod

	En la parte trasera de la finca se edificó un pequeño pabellón para la celebración de coros, conciertos, recitales o cursos de formación, eventos y actividades abiertos a la comunidad, que favorecen la cohesión social y una mayor interacción del centro con el entorno. Durante el período estival, Huis Perrekes acoge también a los hijos de las personas que trabajan allí, colaborando en las tareas diarias e interactuando con las personas residentes. El objetivo de Huis Perrekes es ser un lugar de encuentro de 
	o comidas grupales durante los meses en los que hace buen tiempo. Esta relación con los espacios exteriores se ha ido consiguiendo de forma progresiva, a partir de un plan maestro (master plan) que ha permitido identificar las oportunidades de espacios abiertos en Osterloo para ir incorporando distintos programas en ellos. La importancia de esta herramienta de planificación es que ha permitido establecer una visión a largo plazo de Huis Perrekes en su entorno local. En el caso de la villa, por ejemplo, en e
	El jardín asociado al centro de día ha sido diseñado de forma que haya relación con la comunidad y el barrio y permanezca abierto a las familias y personas de la zona, aunque tenga una cancela que dificulte salir a las personas usuarias. No obstante, en términos de diseño, se ha propuesto una solución en diálogo con el paisaje del entorno que no genera la sensación de estar encerrado, lo cual reduce la necesidad de buscar una salida. 
	Normalmente, las personas que acuden a Huis Perrekes son de la zona, alrededor de Osterloo en un radio de unos 20 km, pero algunas personas también viven más lejos, por ejemplo, en Amberes y les realizan el seguimiento desde Osterloo. El diseño urbano también acompaña el desarrollo del proyecto de Huis Perrekes en Osterloo. A pesar de que el pueblo está atravesado por una carretera, ésta, en vez de constituir una barrera o sinónimo de inseguridad por riesgo de accidente, en cuanto penetra en la localidad su
	Otro aspecto importante es la organización del espacio en el pueblo, que resulte abierto y acogedor para fomentar todas las relaciones posibles, lo cual está relacionado con el diseño de las plantas bajas, las conexiones visuales que hay desde los espacios interiores y exteriores. No solo para responder a un criterio de control visual y seguridad, sino para facilitar las interacciones: 
	«…puedes ver lo que está pasando, puedes sentir curiosidad y echar un vistazo y decir “¿qué está haciendo esta persona aquí sola? Voy a ayudarla”. Esto resulta estimulante y fomenta que las personas con demencia puedan participar. Si están solas en una habitacin probablemente no tengan la iniciativa de hacer nada, pueden tener ganas, pero no seguridad y confianza. Pero todo cambia si sienten que pueden ayudar y colaborar.
	-

	 Los cuidadores podemos dejarles hacer todo lo que puedan. Por eso el entorno es facilitador y no hacen falta tantas palabras. La arquitectura es muy importante, cmo está organizado y cmo las cosas son lo que son y se reconocen con facilidad. Por ejemplo, en la cocina, el fregadero está a la vista y es visible desde todos los ángulos. Y no es automático, es un grifo normal. Para una persona con demencia todo tiene que utilizarse de una forma normalizada, como siempre lo has utilizado, la tecnología debe de 
	11

	A modo de conclusión, el proyecto Huis Perrekes es un concepto único, evolución de una larga tradición de cuidados integrados en la comunidad, que se ha articulado en una visión a medio-largo plazo compartida. El diseño se ha trabajado en todas las escalas, desde el diseño del mobiliario hasta la integración del centro en el entorno urbano a través de un plan maestro, generando progresivamente nuevos programas para la inclusión e interacción social en la comunidad. La cultura, bien mediante conciertos, coro
	-

	11. Extracto de la entrevista semiestructurada a Karen Lambretchs, trabajadora en Huis Perrekes. Fuente: elaboración propia. 
	El resultado es un equipo de cuidadores comprometido con el concepto de Huis Perrekes, con un servicio continuado por el centro para adaptar las distintas opciones a las necesidades específicas de las personas que buscan este modelo de cuidados, ofreciendo desde servicios diurnos y centro de día, centro de respiro, apartamentos con servicios o residencia de larga duración; y una comunidad comprometida, participativa y proactiva en las actividades que se realizan en Huis Perrekes. En definitiva, un entorno n
	Imagen 3. Plano general de Osterloo con las principales viviendas y edificios 
	que constituyen Huis Perrekes. 
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	Fuente: Elaboración propia. 
	Imagen 4. Jardín trasero. 
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	Fuente: Pozo Menéndez, 2020. 
	El jardín trasero de la “villa” tiene una zona de petanca, columpios y zonas estanciales. Los límites de la parcela se intuyen, pero no hay una sensación de estar encerrado. 
	Imagen 5. Viviendas principales. 
	Figure
	IMA GEN DEL EDIFICIO DE LAS VIVIEND
	AS, R ODEAD AS DE VE GET
	A CIÓN. 
	Fuente: Pozo Menéndez, 2020. 
	Las viviendas principales más antiguas están completamente integradas en el entorno, su diseño es de pequeña escala normalizada. En el interior, existen escaleras para conectar las plantas superiores con las inferiores, pero se considera un estímulo para favorecer la actividad física y promover la autonomía personal. 
	-


	3.3. La ciudad para personas con demencia: ¿utopía? 
	3.3. La ciudad para personas con demencia: ¿utopía? 
	Tras el impacto de la pandemia Covid-19, la relación entre urbanismo y salud ha cobrado especial importancia. Igualmente, se ha puesto de manifiesto la necesidad de repensar las ciudades y los entornos que habitamos, con el objetivo de mejorar la salud, prevenir enfermedades no transmisibles y asegurar la calidad de vida de las personas. En este contexto, el concepto de “ciudad de proximidad” o “la ciudad de 15 minutos” se ha establecido como un modelo urbano que responde a un urbanismo más sostenible y que
	A la luz de los casos de estudio presentados previamente, así como el análisis de otros proyectos europeos e internacionales (Pozo Menéndez, 2023), los entornos para el cuidado de las personas mayores o personas con demencia han de estar integrados en la propia comunidad. En base a esta necesidad, se propone que de la misma forma que Perry (1929) planeaba los nuevos barrios en torno a centros comunitarios y colegios, en el contexto actual esta fórmula pueda aplicarse a la integración de los servicios comuni
	-
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	Al hacer referencia a la ciudad saludable o la ciudad de proximidad, es preciso recordar la definición de salud: “no es solo la ausencia de enfermedad, sino un estado pleno de bienestar físico y mental” (OMS, 1946). En el documento Promoción de la salud en el contexto urbano, primera publicación del proyecto de Ciudades Saludables de la Organización Mundial de la Salud , los autores concluían que la salud de una ciudad está directamente relacionada con su funcionamiento, tanto físico como 
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	 Ayuntamiento de Madrid. Estrategia Urbana. Renaturalización de entornos escolares. 
	. madrid.es/entornos-escolares/ 
	https://estrategiaurbana
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	 Traducción del original: Promoting Health in the Urban Context. WHO Healthy Cities Project. 


	social; y con el grado en el que la ciudad posibilita la interacción entre sus habitantes, para que puedan apoyarse en su propio crecimiento y desarrollo de todas las esferas de sus vida y alcanzar su máximo potencial (Hancock & Duhl, 1988). 
	En esta reflexión sobre la definición de los atributos de la ciudad saludable, Lynch (1981) establece que “un lugar es bueno si permite la continuidad de su cultura y la supervivencia de su población, aumenta el sentimiento de conexión y pertenencia con el tiempo y el espacio, y estimula el desarrollo individual: crecimiento en una comunidad a través de la apertura y la conexión” (p.116). También incorpora una reflexión sobre la necesidad de “consonancia del entorno espacial con losritmos biológicos del ser
	o habitantes de un barrio, o de una ciudad, corresponden a una cultura común (Lynch, 1964). La importancia de la creación de un mapa mental ayuda no solo a facilitar la orientación, sino a que el individuo desarrolle sus actividades en el contexto físico que habita. 
	La ciudad saludable termina definiéndose como aquella que tiene una oferta de vivienda y un entorno urbano en buen estado de mantenimiento y seguro, integrado en un ecosistema estable y sostenible y con acceso a los recursos básicos como alimentación, energía, agua, servicios sanitarios y trabajo. En paralelo al entorno físico construido y a los servicios necesarios, la participación ciudadana, la identidad y la promoción de la cohesión social, son factores sociales necesarios para garantizar una buena cali
	Por otra parte, el concepto de “ciudades y comunidades amigables con la demencia” ha ido ganando una mayor difusión a nivel internacional en la última década gracias a las iniciativas “amigos de la demencia” en Japón (2004) y el programa “Dementia Friends” de la Alzheimer’s Society de Reino Unido (Alzheimer Disease international, 2016; Alzheimer’s Society, 2022). La Organización Mundial de la Salud define una sociedad inclusiva con la demencia como “aquella donde las personas con demencia y sus cuidadores e
	El hábitat residencial, en sus diversas escalas, es determinante en el proceso del envejecimiento, ya que es donde la persona adulta mayor desarrolla sus relaciones interpersonales y las redes de apoyo en la comunidad (Bernales, 2021; Coupleux, 2013). En este sentido, el vínculo emocional de la persona con el lugar que habita, como es el vecindario o el barrio, independientemente de si es un entorno urbano o rural, se considera un planteamiento válido y necesario a la hora de hablar del Alzheimer (González 
	o la accesibilidad cognitiva a la hora de renovar la imagen de todo un barrio, pudiendo escalar la planificación a la escala de toda la ciudad. 
	En este contexto, se definen a continuación los principios de diseño que se proponen para facilitar la autonomía y la independencia de las personas con demencia en sus entornos de proximidad, aplicado desde la planificación urbana y el diseño del espacio público: 
	1) Familiaridad: Las personas que viven con demencia deben ser apoyadas para poder vivir de forma independiente y autónoma en sus hogares o barrios el máximo tiempo posible, evitando la admisión temprana en residencias. No obstante, cuando los cuidados se vuelven necesarios, se recomienda que el diseño de estos equipamientos o servicios estén integrados en la trama urbana en continuidad con el resto del entorno donde se ubican. 
	2) Identidad: Las personas que viven con demencia suelen sufrir una disminución de la memoria a corto plazo, pero sus recuerdos más antiguos perviven durante más tiempo, pudiendo sentir desorientación al no identificar su vivienda o barrio como el suyo de hace más años, por ejemplo. La identidad puede trabajarse estableciendo un conjunto de recomendaciones paisajísticas urbanas que permita consolidar un recomendaciones armónicas y estéticas que pervivan a lo largo de las décadas, con cambios y modificacione
	3) Legibilidad: Las personas que viven con demencia suelen experimentar el deterioro de la vista y de la orientación espacial y temporal, así como la dificultad en realizar tareas complejas que requieran varias acciones consecutivas. La reducción de la habilidad de llegar al destino deseado, o la sensación de estar perdido, afecta directamente a la promoción de su autonomía y a su bienestar y reducción de estrés. Desde la planificación urbana, debe establecerse una jerarquía de calles clara y evidente, con 
	-

	4)Inclusión: Las personas que viven con demencia y su entorno de cuidados (familia, cuidadores, amistades…) necesitan entornos accesibles y próximos, con programas intergeneracionales y abiertos que les permitan mantener sus relaciones significativas. 
	5) Confort: Las personas que viven con demencia suelen tener problemas para la comunicación escrita o verbal, por lo que, si algo les está incomodando o si tienen sensaciones molestas, la comunicación puede darse a través de episodios de estrés, agitaciones 
	-

	o ansiedad. Esto hace que diseñar las zonas estanciales del espacio público considerando criterios bioclimáticos, como radiación, temperatura, horas de luz natural, olor, iluminación o sonido sea especialmente relevante, creando entornos agradables y con las condiciones de confort adecuadas. 
	-

	6) Estimulación positiva: Las personas que viven con demencia necesitan niveles óptimos de estimulación de elementos sensoriales y actividades que les generen bienestar. La sobreestimulación sensorial que existe en la ciudad puede generar distracciones y agitaciones, sobrepasando los niveles de estrés. Por ello, dentro de la diferenciación de las calles en la jerarquía viaria, es necesario también planificar para distintos niveles de tráfico y flujo peatonal para permitir la elección del grado de estimulaci
	7) Seguridad: Las personas que viven con demencia requieren de entornos seguros para poder mantener su rutina diaria al máximo posible en su entorno de proximidad, evitando los riesgos que pueden derivarse del espacio público. En el diseño de las aceras y calles, es preciso considerar distintas bandas de actividad y tránsito peatonal, para que las personas que puedan tener mayores dificultades puedan pasear con garantías de seguridad. 


	4. DISCUSIÓN 
	4. DISCUSIÓN 
	Las transformaciones sociales y las prácticas clínicas han evolucionado a lo largo del siglo pasado y esto se traduce en distintas tipologías de edificios y equipamientos, desde los asilos o psiquiátricos, hasta las unidades de cuidado especializado en hospitales, o equipamientos sociales integrados en la comunidad. 
	En este contexto, las “dementia village” son equipamientos concebidos especialmente para personas que tienen demencia, respondiendo a las necesidades individuales de las personas con demencia, pero con un enfoque social de integración y participación en la vida comunitaria. 
	Probablemente el caso de De Hogeweyk u otros modelos de “dementia village”, así como Huis Perrekes, son ejercicios donde se reconoce un respeto con la arquitectura local, la materialidad del paisaje urbano tradicional y que ofrecen experiencias inmersivas para las personas con demencia, proporcionando una buena calidad de vida para las personas que viven y trabajan allí. A nivel de diseño, es preciso mencionar cómo en estos proyectos se ha tenido especial consideración en tres elementos clave: 1) la geometr
	Probablemente el caso de De Hogeweyk u otros modelos de “dementia village”, así como Huis Perrekes, son ejercicios donde se reconoce un respeto con la arquitectura local, la materialidad del paisaje urbano tradicional y que ofrecen experiencias inmersivas para las personas con demencia, proporcionando una buena calidad de vida para las personas que viven y trabajan allí. A nivel de diseño, es preciso mencionar cómo en estos proyectos se ha tenido especial consideración en tres elementos clave: 1) la geometr
	sensoriales (iluminación, materialidad, colores, temperatura y ruido) que generan un entorno más agradable y confortable que pueden tener un efecto en el bienestar físico y emocional de las personas; y 3) elementos culturales, que tienen que ver con las rutinas y hábitos de las personas, y esto tiene una traducción directa en la organización espacial de las estancias, el tipo de mobiliario y las actividades que se desarrollan en ellas, entre otras, y que guardan relación con el sentimiento de pertenencia e 

	En concreto, el modelo De Hogeweyk sigue siendo una referencia innovadora tras 10 años de recorrido, mostrando una forma distinta de vivir con demencia. No obstante, el modelo “dementia village” y otros modelos que mejoran la calidad de vida y los cuidados de la persona no están exentos del riesgo de caer en discursos retóricos sobre inclusión. Son modelos que se definen como inclusivos y comunitarios en una paradoja entre diseño inclusivo en un entorno exclusivo; sin embargo, siguen alejando de la cotidian
	Por otra parte, el proyecto con enfoque comunitario representado por Huis Perrekes es un concepto singular donde el diseño de los edificios y de la planificación urbana se ha trabajado en todas las escalas, generando progresivamente nuevos programas para la inclusión e interacción social. De este proyecto podemos percibir la importancia que tiene el diseño de los límites de la parcela, creando umbrales difusos que eviten la percepción de que se trata de un entorno cerrado asociado con un tema de seguridad p
	-


	5. CONCLUSIONES 
	5. CONCLUSIONES 
	La evolución de la tipología de edificios destinados a las personas mayores requiere inevitablemente una revisión de la normativa que aplica a este tipo de edificaciones. Además, la planificación urbana y la estrategia territorial municipal también condiciona e influye en la ubicación y relación con el entorno de estos edificios, que a día de hoy sigue siendo uno de los mayores retos, condicionados por la disponibilidad, edificabilidad y rentabilidad de las parcelas. 
	Por otra parte, las tipologías, imagen y estética de estas edificaciones y de las futuras alternativas residenciales que se desarrollen deberían ser elementos simbólicamente relacionados con el “amor 
	y respeto” por las generaciones más ancianas, de la misma forma que necesitamos recuperar la belleza y la protección de la historia construida en nuestros territorios y en los entornos de pequeña escala, que se vinculan con un “patrimonio físico y simbólico, (…) una idea de responsabilidad estética y de memoria para las siguientes generaciones” (Rubio, 2022; Vidal-Folch, 2022) . 
	14

	Debemos también incorporar una perspectiva de sostenibilidad y circularidad territorial, identificando infraestructuras y edificaciones existentes ya integradas en los barrios y entornos urbanos que puedan dar respuesta a la diversidad de servicios y necesidades existentes en el ámbito de los cuidados. Todo ello, guarda también relación con el diseño de los espacios y la planificación de la ciudad a partir de la escala humana, considerando el ir a pie como el medio de desplazamiento más saludable, ecológico
	-

	Además, se necesitan entornos acogedores para que la rutina diaria sea lo más agradable posible. Cuando la demencia aparece, así como otras enfermedades crónicas, los entornos de proximidad cobran protagonismo como escenarios donde las rutinas diarias pueden facilitarse para ofrecer una mayor autonomía, participación, autorrealización y calidad de vida, o, por el contrario, convertirse en entornos inseguros y limitantes para mantener las capacidades remanentes. En este sentido, las ciudades ofrecen grandes 
	Siendo conscientes de la urgencia en adaptar nuestros entornos construidos a los desafíos actuales a nivel mundial, donde se destaca la transformación demográfica, el aumento de la población en entornos urbanos, la sostenibilidad en todos los procesos y la adaptación al cambio climático, cabe preguntarse si es una utopía pensar que las ciudades -y entornos antrópicos en general- pueden efectivamente ser inclusivas para todas las personas, o si es un escenario real y alcanzable que nos permitirá un nuevo par
	14. El artículo concluye con la siguiente visión “a lo peor, cuando -no falta mucho- tengamos que imperativamente empezar a renunciar a algunas cosas que hasta ahora hemos dado por alegremente garantizadas, empezando por ciertos suministros, cuando la vida corriente sea más áspera, menos dulce que ahora, quizá querremos consolarnos disfrutando de la belleza de los entornos. Miraremos alrededor y ojalá no tengamos que constatar que ella también ha ardido en la hoguera de las vanidades”. 
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	RESUMEN 
	RESUMEN 
	Dentro del marco de la psicosocioeconomía, se propone un marco teórico en el que se plantea una nueva combinación de los arquetipos clásicos, como expresión del inconsciente colectivo y como elementos que pueden ayudar a entender el desarrollo humano, individual y colectivo. Estos arquetipos, que también son clave en las identidades de los hombres, son el Inocente, el Huérfano, el Vagabundo, el Cuidador, el Amante, el Guerrero, el Mago y el Rey. 
	El arquetipo del Cuidador, que renombra al clásico Mártir, es un elemento esencial en el rol e identidad de padre cuidador. En la interacción de la psique, con el comportamiento individual y colectivo, se observa con la evidencia reciente como una política pública permite que este arquetipo surja y adquiera cierto peso en función de las características determinadas del sistema de permiso parentales. Los permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100%, con una parte amplia de uso sucesivo y con
	-
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	Permisos parentales, políticas públicas, arquetipos, padres cuidadores, igualdad de género, cuidado, masculinidades, economía feminista. 

	ABSTRACT 
	ABSTRACT 
	Within the framework of psycho-socioeconomics, the theoretical framework proposes a new combination of classical archetypes, which are an expression of the collective unconscious, as elements that may help to understand human development, both for men and women. These archetypes, which are also key to men’s identities, are the Innocent, the Orphan, the Wanderer, the Caregiver, the Lover, the Warrior, the Magician and the King. 
	-

	The archetype of the Caregiver, which renames the classic Martyr, is an essential element in the role and identity of the caring father. In the interplay of the psyche, with individual and collective behaviour, recent evidence shows how public policy allows this archetype to emerge and acquire some weight depending on particular characteristics of the parental leave system.  Equal, non-transferable, 100% paid parental leave, with a large share of successive use and with a considerable extension of time in t
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	1. INTRODUCCIÓN 
	1. INTRODUCCIÓN 
	Los cuidados son un elemento esencial de la vida. Sin ellos no crecemos, no nos desarrollamos, nuestra calidad vital se debilita en proporción al grado en el que se reduce su presencia, nos morimos. En mayor o menor intensidad, se necesita dedicar tiempo, presencia y recursos a esta cuestión vital, que va más allá de realizar o gestionar ciertas tareas, ya que incluye la responsabilidad y los afectos, la capacidad de dar de una persona para el bienestar de otras a la vez que sostiene su propia vida. 
	Estos cuidados son imprescindibles no solo para la vida de cada individuo sino para el conjunto de la sociedad y también para la economía. Sin personas relativamente sanas, no habría personas adultas que trabajaran, ni que consumieran ni que dirigieran instituciones, negocios o familias. Las familias son el núcleo donde se produce una gran parte del cuidado para que el ciclo vital siga sucediendo y los seres humanos se sigan reproduciendo. Para que una persona sea relativamente sana debe serlo en lo físico 
	-
	-
	-

	Todas estas cuestiones, que parecen obvias, han estado y en muchos casos todavía están en las manos y espaldas de las mujeres. En el último siglo se ha empezado a visibilizar la relevancia de los cuidados. En un primer momento, sólo se valoraban y visibilizaban aquellas partes de los cuidados que se realizaban en mayor medida por hombres, como los cuidados aportados desde el sector de la medicina. Es en las últimas décadas del siglo XX y especialmente en las primeras del siglo XXI cuando se ha empezado a ha
	-
	-

	Sin duda, no es casualidad que se haya llegado al mismo término de “homo curans” desde la ética y la filosofía moral que desde la evaluación de políticas públicas con perspectiva feminista (Recio Alcaide et al., 2024), pero con unos componentes prácticos relativamente distintos. La “ética del cuidado”, clave en la economía feminista y en la explicación de las prácticas de las mujeres para cubrir la mayoría de los trabajos reproductivos, es incorporada en sendos enfoques, mostrando que la relación entre los 
	-

	Esta ética de los cuidados que está en el centro de la socialización y comportamiento de la mayoría de las mujeres se está incorporando en alguna medida al comportamiento de algunos hombres. Sin embargo, los cuidados como elemento central de la distribución de los tiempos y prioridades en el caso de los hombres continúan siendo una cuestión minoritaria, tanto considerando el cuidado infantil como el cuidado a personas ancianas o en situación de dependencia. La proporción de hombres dispuestos a realizar sac
	-
	-

	Por tanto, tal como señala Wilber (2005), conseguir que los hombres incorporen el rol de padre cuidador, que tengan un pie bien arraigado en cubrir las necesidades de cuidado de su descendencia es “la pesadilla de toda una civilización”, es la tarea pendiente para permitir el desarrollo de toda una sociedad. Wilber lo considera la gran “novedad evolutiva”. 
	Este cambio, para que suponga una novedad evolutiva, un cambio que permita una variación sustancial de la organización social y económica, tiene que ser un cambio generalizado, colectivo. Y para que esto se produzca en nuestra economía y sociedad es necesario cambiar las leyes y las políticas públicas.  La legislación es el mecanismo que permite modificaciones coordinadas en tiempos relativamente más cortos. Frente a las campañas de sensibilización y formación o derechos laborales varios, como la excedencia
	-
	-

	Este artículo se estructura de la siguiente forma. En el segundo apartado se presentan los cuidados en el contexto de la psicosocioeconomía como marco interdisciplinar incipiente. En el tercer apartado se expone un nuevo marco de los arquetipos en el que se puede incorporar al hombre cuidador, elemento desarrollado en el apartado cuarto. Tras abordar los elementos clave del sistema de permisos parentales que son relevantes para que emerja socialmente el padre cuidador en el apartado quinto, se expone en el 
	-
	-
	-


	2. LOS CUIDADOS EN PSICOSOCIOECONOMÍA 
	2. LOS CUIDADOS EN PSICOSOCIOECONOMÍA 
	La vinculación de la economía con la psicología y la sociología para plantear la cuestión de los cuidados supone un paso notable para abordar la complejidad de este elemento estructurador de la vida. El término “psicosocioeconomía”evidencia la relevancia de un enfoque multidisciplinar en el que algunos autores han avanzado sustancialmente, aunque aún no se haya aplicado al ámbito de los cuidados y el trabajo reproductivo (Rovira y Escribano, 2019). Los procesos de cambio, crecimiento personal y organizacion
	-
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	Los cuidados, tanto para quienes los dan como para quienes los reciben, tienen influencia en la vida de cada persona, en su identidad, en su autoestima, en cómo se distribuye el tiempo en las diferentes facetas en cada momento y a lo largo del ciclo vital. El impacto de los cuidados no es solo individual o familiar, sino que tiene también un componente social, además del económico, muy relevante, en el que los roles sociales y los roles de género interactúan en cómo se conciben, valoran y ejecutan los roles
	-
	-

	Cuando los hombres participan corresponsablemente en los cuidados descubren partes de sí mismos latentes que les hacen crecer, desarrollarse y ser felices en una dimensión profunda, mejorando uno de los dos pilares básicos de la autoestima, el denominado “aprecio”. Esta dimensión consiste en esa parte emocional del autoconcepto en el que se valora el ser una persona querida, a la que tratan bien, que cuida a la gente que le importa, que es amable, el trato amoroso con las personas cercanas es bidireccional 
	1. En la preparación del capítulo “Fomentando las masculinidades” (2024), reflexionamos sobre la vinculación de la psicología, la sociología y la economía, y concluimos que la “psicosocioeconomía” era el marco teórico en el que encuadrábamos los planteamientos teórico-prácticos que estamos desarrollando y que desarrollaríamos este concepto en el ensayo que estamos escribiendo y que esperamos que pueda ver la imprenta en un futuro próximo.  Este concepto ha sido usado por Rovira y Escribano (2012), con un en
	en la esfera exterior, en el ser reconocido socialmente, tener un sueldo, ser admirado, considerarse hábil, inteligente, una dimensión que suele estar bastante más desarrollada en los hombres que la del “aprecio” (Castellanos Serrano y Castellanos-Serrano, 2024). 
	Sin embargo, ese cambio y sus consecuencias psicológicas positivas se están viendo desde un punto de vista individual. El homo curans es todavía una realidad minoritaria en la sociedad. En el caso de la paternidad corresponsable está empezando a darse. Si bien es un comportamiento minoritario, ya es observable en la sociedad. Un 15% de los padres que tuvieron un permiso por nacimiento en 2022 usaron 10 semanas seguidas después que las madres usaran el suyo (Recio Alcaide et al., 2024). Es decir, fueron los 
	Que los hombres incrementen de forma sustancial su responsabilidad de cuidar no solo tiene efectos positivos en su autoestima. Su efecto se aprecia en las dinámicas familiares, la distribución de los cuidados dentro de las familias, los roles sociales que cubren y su disponibilidad para el mercado de trabajo, con los consiguientes cambios organizativos y económicos que eso supone. Es decir, que los hombres cuiden más, considerando este paso no desde el punto de vista individual sino colectivo, con efectos e
	Según existan más cohortes de padres que vayan incorporándose al rol de padre corresponsable y si ese fenómeno se extiende, las consecuencias sociales y económicas son más evidentes (Arnalds et al., 2022) y el cambio social se acelera reduciéndose los costes individuales y sociales de dicho cambio. Cambiar individualmente es más costoso que hacerlo en grupo como sociedad, especialmente cuando se modifican comportamientos que afectan a la identidad (Akerlof y Kranton, 2010). 
	En la actualidad, el cuidado provisto dentro de las familias ya no es suficiente para garantizar 
	el bienestar. Por un lado, se han visto los enormes beneficios de los cuidados provistos por otras instituciones, como las del sistema educativo, el sanitario o la protección social. Por otro lado, las mujeres, que son las que proveen la mayoría del cuidado en las familias, trabajan ya de forma mayoritaria en el mercado de trabajo y son menos las horas que tiene al día para cuidar, mientras los hombres no han aumentado su participación en el cuidado, de forma que pueda compensarse. Las mujeres siguen cubrie
	Todo esto lleva a la necesidad de avanzar en dos líneas: la universalización de los servicios públicos de calidad relacionados con el cuidado y la necesidad de incorporación mayoritaria de los hombres al cuidado. La primera dimensión tiene todavía amplio margen de mejora, pero ya es un elemento desarrollado en cierto grado en España y el resto de los países europeos con el desarrollo de la sanidad, la educación, los servicios sociales y los cuidados de larga duración dentro de los Estados de Bienestar (Cast

	3. LOS ARQUETIPOS: ENTRE LA EVOLUCIÓN PERSONAL Y SOCIAL
	3. LOS ARQUETIPOS: ENTRE LA EVOLUCIÓN PERSONAL Y SOCIAL
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	En economía se suele partir en los modelos y teorías de una persona adulta preparada para el trabajo, el estudio o el ocio, dispuesta a optimizar su utilidad. Si bien los modelos se complejizan y se introduce la incertidumbre, diferentes preferencias o supuestos de no racionalidad perfecta, raramente se introducen en los modelos el cuidado o la necesidad de recursos y tiempo para que las personas se desarrollen. Una parte significativa de quienes han desarrollado las teorías económicas han sido hombres, par
	2. Este apartado es un breve resumen de parte del ensayo que estamos realizando. Relaciona cuestiones psicológicas y sociales que tienen impacto en lo económico y las políticas y cómo la economía impacta en la evolución de las primeras. Es un marco teórico que ayuda a entender, más que una descripción de la realidad, como la mayoría de teorías. 
	relevante en su toma de decisiones y no han tenido en cuenta todos estos recursos necesarios para llegar a ser una persona adulta en disposición de realizar diferentes tareas. Es por esto que se ha hablado del homo economicus, cuando la realidad es bien diferente. Cuando se estudia la economía de las organizaciones o la evaluación de políticas públicas, la economía más aplicada ya empieza a mirar a los individuos de forma algo diferente, entendiendo diferentes motivaciones y comportamientos, los efectos de 
	Los roles de género, al igual que los arquetipos, no son categorías claras e inmutables, son conjuntos de características o preferencias que nos permiten acercarnos a ciertos comportamientos, funciones, expectativas y formas de entender la vida (Imagen 1). Nos ayudan a incorporar 
	o
	o
	o
	 entender asunciones, objetivos, motivos por los que cada persona o grupos de individuos deciden o asumen vivir las vidas de determinadas maneras. Probablemente son formas de explicar 

	o
	o
	 entender algunos de los mecanismos por los que pensamos y actuamos de forma automática. El Nóbel Kahneman (2012) ya nos enseñó a gran cantidad de economistas qué lejos estamos las personas de decidir y actuar con racionalidad y cómo usamos formas automáticas de pensar y actuar. 


	Para poder entender la evolución y desarrollo de los individuos se plantean algunos arquetipos clásicos. Los nombres están en masculino porque este capítulo se centra en los hombres y en cómo las políticas tienen efectos en su psique, en su comportamiento y en la cultura, y en cómo cambios colectivos pueden empujar o impedir el cambio real de sus comportamientos y del imaginario colectivo, lo que en ocasiones se denomina la superestructura (Pazos Moran, 2018). 
	El Inocente nos habla de nuestro deseo de ser plenamente cuidados y satisfechos. La experiencia más cercana para aquellos que han tenido una infancia feliz es la temprana infancia. Desde este arquetipo las otras personas y el mundo están aquí para servirme y satisfacerme. Para los Inocentes es difícil tomar consciencia de una perspectiva diferente y tomar consciencia de lo que ello supone para los otros. ¿Cómo se sentirá aquel o aquello que me sirve? La inocencia, natural durante las etapas tempranas, impli
	El Inocente nos habla de nuestro deseo de ser plenamente cuidados y satisfechos. La experiencia más cercana para aquellos que han tenido una infancia feliz es la temprana infancia. Desde este arquetipo las otras personas y el mundo están aquí para servirme y satisfacerme. Para los Inocentes es difícil tomar consciencia de una perspectiva diferente y tomar consciencia de lo que ello supone para los otros. ¿Cómo se sentirá aquel o aquello que me sirve? La inocencia, natural durante las etapas tempranas, impli
	en la vida adulta. Pero antes o después se produce la Caída del Edén, la desilusión frente a los padres, la política o la religión. Esta toma de conciencia transforma a los Inocentes en Huérfanos. La toma de conciencia de que el mundo no siempre es justo, la autoridad no siempre es buena, las mujeres no están aquí sólo para satisfacerme, sino que tienen deseos propios en el caso de los hombres, 

	o los hombres no son sólo una fuente de protección y de provisiones en el caso de las mujeres. Los Huérfanos se sienten defraudados, el mundo no es lo que debería ser. Los Huérfanos se sienten abandonados e impotentes y sienten miedo. Perciben el mundo como un lugar hostil y, desde este arquetipo, prima la supervivencia. Esta etapa es profundamente dolorosa. Se busca mitigar el dolor para sentirse seguro, ya sea con drogas, alcohol, trabajo o relaciones. Prima la búsqueda de la protección y pese al temor su
	Desde este punto de partida podemos desarrollar distintos arquetipos. Algunos emprenderán la travesía desarrollando el arquetipo del Vagabundo, primará el aprender a sobrevivir por sí mismos sin necesidad de apoyo, explorarán el mundo sin prestar especial atención a sus vínculos. Otros activarán lo que Carol Pearson (1944) ha llamado el Mártir o Altruista, pero parece útil renombrar como Cuidador. Se esmerarán en convertirse en aquello que tanto anhelaron, en ser buenos, cuidar y nutrir a las otras personas
	Imagen 1. Los arquetipos masculinos del siglo XXI 
	IMA GEN Q UE MUESTRA LO S PO SIBLES ARQ UETIPOS MASCULINO S DEL SIGLO XXI. PARTE DEL ARQ UETIPO INOCENTE Y HUÉRF ANO, PUDIENDO EV OLU CIONAR A V AGAB UNDO, GUERRERO , REY, CUID ADOR, AMANTE O MA GO , SEGÚN SU F ORMA DE VINCULARSE C ON O TRAS PERSONAS Y RESOLVER CONFLICTO S. 
	Fuente: Elaboración propia basada en Pearson (1944) y Moore y Gillette (1990). 

	4. LOS HOMBRES Y LOS CUIDADOS 
	4. LOS HOMBRES Y LOS CUIDADOS 
	A pesar de que los hombres cuidan, en general su papel es secundario, minoritario y en muchas ocasiones no se reconoce como “cuidado”, porque viene circunscrito en unas condiciones distintas a aquellas en las que las mujeres cubren los cuidados. Además, en las funciones que sí cumplen, en términos generales, sus roles como cuidadores en la esfera pública son mejor valorados y pagados. Piénsese, por ejemplo, en la tarea de alimentar. No se valora igual, ni se paga, el trabajo necesario para hacer una delicio
	Por su parte, en la esfera privada, los hombres suelen cubrir tareas distintas, que no requieren la presencia, responsabilidad, disponibilidad y cotidianeidad de las tareas que cubren en mayor medida las mujeres. No es igual hacer un día del fin de semana una comida, que responsabilizarse de que haya alimentos para hacer comida todos los días de la semana y que esas comidas estén listas y disponibles a horas determinadas todos los días. Es decir, ni ellos mismos ni la sociedad en su conjunto atribuyen a los
	La ausencia de los hombres en los cuidados es tan generalizada y esta situación está tan arraigada en la cultura, sociedad y economía que ni siquiera los arquetipos que recogen el inconsciente colectivo presentan un arquetipo masculino que cubra la figura del “cuidador”. Cuando Pearson (1944) habla del arquetipo del mártir, el sacrificio que hacen las mujeres suele ponerse en su rol de madres que cuidan a su descendencia, mientras que en los ejemplos de hombres el sacrificio se hace por la patria o por llev
	En este contexto, los pequeños avances que permiten a toda una sociedad la posibilidad de vislumbrar a los hombres como padres cuidadores entregados al bienestar y cuidado de sus bebés se ven como “saltos cuánticos”, puesto que permiten cambios de roles, aunque sea potencialmente y todavía minoritarios (Recio Alcaide et al., 2024). Sin embargo, estos saltos cuánticos son esos cambios que ocurren en la práctica y en el imaginario, pero que no se mantienen necesariamente, sino que pueden volver al status quo,
	Los arquetipos masculinos no incluyen al “cuidador” en el desarrollo de cada persona. El hombre que está desarrollando su dimensión de “mártir”, que es capaz de realizar sacrificios por algo que no es uno mismo, no suele ser por el bienestar de otra persona, por anteponer las necesidades vitales de cuidado y de afecto de otra persona, sino por causas de la esfera pública como el bien de una organización o un país, por ejemplo. Y es precisamente la presencia de ciertas figuras de forma generalizada, que ocur
	Los arquetipos masculinos no incluyen al “cuidador” en el desarrollo de cada persona. El hombre que está desarrollando su dimensión de “mártir”, que es capaz de realizar sacrificios por algo que no es uno mismo, no suele ser por el bienestar de otra persona, por anteponer las necesidades vitales de cuidado y de afecto de otra persona, sino por causas de la esfera pública como el bien de una organización o un país, por ejemplo. Y es precisamente la presencia de ciertas figuras de forma generalizada, que ocur
	ensalzada y reconocida. Veremos más en detalle en el apartado de “Reacción ante los avances” las posibilidades de que este arquetipo se configure más intensamente si se producen ciertos comportamientos de forma general. 

	Como contraste, el rol de mujer cuidadora, el arquetipo de la mártir, se identifica directamente con la figura de la madre, aunque no todas las madres estén en ese arquetipo necesariamente. Como hay una masa crítica, sea en la actualidad o en el pasado, es fácil entrar en esa senda, la fuerza colectiva empuja hacia ese arquetipo cuando se está en ese rol. Podemos fácilmente imaginar a una madre abnegada y que renuncia a muchos de sus deseos y aspiraciones por cuidar. No es que todas las madres sean así, per
	Nos es fácil ver a un padre asumiendo el arquetipo de guerrero, rey o mago. Ese padre luchador que pelea por conseguir un hogar, aquel que tiene una capacidad de mandar o ese que consigue que se cumplan algunos sueños cuando parecían imposibles. Sin embargo, el arquetipo de mártir en el rol de padre o en el de hijo que cuida a sus progenitores en situación de dependencia no es algo extendido. Existen hombres así, al menos parcialmente, como todos los arquetipos, pero es una figura tan minoritaria en el pres
	En la actualidad, el rol de los padres está más ligado al arquetipo del rey o del guerrero, incluso del vagabundo, en el caso de esos padres ausentes que salieron al mundo para cumplir sus deseos 
	vitales, crear sus organizaciones exitosas, ir al otro lado del mundo a tener éxito económico 
	y realizarse, perderse en el mundo laboral. Para poder desarrollar un rol de padre cuidador es necesario que a nivel social se dé más reconocimiento y espacio al arquetipo del mártir, a esos hombres que priorizan el bienestar y el cuidado del otro, para que internamente se asuma el cuidado como una parte relevante del rol de padre y de la identidad masculina en general. 
	Una mayor presencia y generalización de padres cuidadores daría visibilidad a esta figura y permitiría que el arquetipo del Cuidador se integrara en el autoconcepto masculino. Los hombres incorporarán el cuidado como algo esencial, no solo en la etapa vital de convertirse en padres, sino también como hijos, compañeros, trabajadores y ciudadanos, como parte sustancial de su identidad. Son todavía pocas las personas que tienen interiorizado esta idealización de los sentimientos, comportamientos y formas de af

	5. POLÍTICAS PÚBLICAS: LOS PERMISOS DE PATERNIDAD EN ESPAÑA 
	5. POLÍTICAS PÚBLICAS: LOS PERMISOS DE PATERNIDAD EN ESPAÑA 
	Las políticas públicas son herramientas que permiten estructurar y generalizar comportamientos en las sociedades. La provisión generalizada de determinados servicios, la garantía de derechos, el anclaje de ciertos roles y la ejemplificación por medio de la ley son elementos de las políticas públicas que marcan en gran medida lo que se estima en general como correcto o “normal” en la sociedad. Muchas políticas parten de una ley que actúa como ancla moral (Bilz y Nadler, 2009). Pensemos, por ejemplo, en cómo 
	o a las percepciones sobre las bondades o perjuicios de abrazarse.  Existen políticas y leyes que modifican rápidamente comportamientos, otras que llevan más tiempo para consolidarse y otras que no consiguen consolidar ciertos comportamientos, a pesar de la inclusión de castigos, como multas para evitar ciertos comportamientos al volante, por ejemplo, o incluso que tipifiquen comportamientos para intentar erradicarlos, como el acoso sexual. 
	Los detalles de los diseños de las diferentes políticas son los que hacen que ciertas políticas se conviertan en casos de éxito al conseguir sus objetivos rápidamente y de forma generalizada, mientras que en otros casos no se termina de impulsar ciertos comportamientos. Volvamos de nuevo a la cuestión del tabaco. Las políticas han conseguido erradicar prácticamente el humo dentro de los sitios cerrados, pero todavía hay millones de fumadores. Las campañas de sensibilización sobre todos los efectos negativos
	En el caso de los permisos parentales, aquellos que marcan un estándar de cómo se espera que participen los progenitores en el cuidado de sus hijos cuando están incorporados al mercado laboral, se ha observado qué elementos del diseño de la ley son clave para provocar cambios sociales estables y rápidos, cambios mayoritarios de comportamiento por parte de los padres. Estos elementos se han visto que funcionan casi a la perfección para el grupo de padres según la evidencia nacional e internacional (Castro Ga
	-

	¿Se ha conseguido igualar el rol de cuidador principal del padre al que tiene la madre con la equipa-ración del permiso? Tampoco. En España, el rol de padre ayudante se ha convertido en el mayoritario en las nuevas cohortes de bebés. Más del 50% de los padres usan todo el tiempo de permiso a la vez que la madre, debido al diseño específico de la ley que obliga e incentiva al uso simultáneo. Menos del 20% usan las 10 semanas voluntarias que pueden separar tras las 16 semanas desde el nacimiento, que es cuand
	-

	Es decir, a falta de datos concretos sobre los usos del tiempo y qué tareas en concreto hacen los progenitores en el primer año de vida del bebé, se puede asumir que en torno al 15% de los padres que tuvieron permisos (que fueron un 73,4% en 2022) son padres corresponsables, que cuidan en solitario mientras la madre está en el mercado de trabajo. Esto supone algo más de un 10% de todos los padres de cada cohorte anual de bebés (Recio Alcaide et al., 2024). Es difícil generar un modelo idealizado de padre cu
	Además, se observa que los padres no han llegado a un tiempo máximo (de 16 semanas actualmente), que usarían de permiso, sino que usarían de forma mayoritaria un permiso hasta de 26 semanas si se ampliara (Fernandez-Cornejo et al., 2024). 
	Sin embargo, esta distribución de usos de los permisos con una mayoría de uso simultáneo del permiso se puede modificar sustancialmente con pequeñas reformas de la ley. Si en lugar de obligar a la simultaneidad de 6 semanas del permiso y no garantizar el uso del resto cuando decida cada progenitor durante ese primer año, se obligara solo a dos semanas simultáneas y se garantizara que el resto de semanas se pueden turnar, la ley estaría marcando un mensaje radicalmente distinto y la ciudadanía lo incorporarí
	Sin embargo, esta distribución de usos de los permisos con una mayoría de uso simultáneo del permiso se puede modificar sustancialmente con pequeñas reformas de la ley. Si en lugar de obligar a la simultaneidad de 6 semanas del permiso y no garantizar el uso del resto cuando decida cada progenitor durante ese primer año, se obligara solo a dos semanas simultáneas y se garantizara que el resto de semanas se pueden turnar, la ley estaría marcando un mensaje radicalmente distinto y la ciudadanía lo incorporarí
	que es esencial la presencia de ambos progenitores en el momento del nacimiento, esa presencia de figuras cuidadoras desde el principio, a la vez que se permite y garantiza que los hombres puedan ejercer el cuidado de un bebé en solitario por un periodo de una extensión similar al que utilizan la mayoría de mujeres, sin necesidad de que ellas estén presentes. Este periodo resulta muy importante para desarrollar sus capacidades y su identidad de padres cuidadores. 

	Estos cambios sí permitirían que el salto cuántico al que puede ayudar una reforma del sistema de permiso parentales fuera sustantivo y estructural. La ley no pasaría de un mensaje de padre ausente a uno de padre ayudante, como ha supuesto la equiparación de 2021, sino que reforzaría el rol de padre cuidador principal. En los primeros años serían mayoría en cada cohorte, aunque minoría social, pero ese arquetipo de padre cuidador se iría instalando en la sociedad conforme creciera el grupo de hombres que ha

	6. REACCIÓN ANTES LOS AVANCES 
	6. REACCIÓN ANTES LOS AVANCES 
	Este cambio silencioso y acumulativo es lo que ha ocurrido en Islandia, donde los padres comenzaron a tener tres meses de permiso parental intransferible bien remunerado en 2003. Y año tras año es mayor la proporción de familias en que padres y madres comparten el cuidado de los hijos de forma corresponsable a partir del primer año. En 2014 eran ya casi la mitad de esa cohorte. ¿Y por qué no se conseguía la igualdad antes del año? Porque en Islandia las madres usaban 6 meses y, por tanto, seguían siendo cui
	-

	Según explican Arnalds et al. (2022), son muchas las resistencias a la hora de modificar el permiso y ciertos detalles pueden cambiar en cualquier momento de la negociación política y del debate social. Sin embargo, el uso masivo de los padres de los tres meses de permiso desde que se implantó (en torno al 90%, similar al uso en España) es indicativo de una modificación de política en la que la ley permite que se produzca un cambio para el que la sociedad estaba ya ampliamente preparada. El cuidado en solit
	-

	En España, país en el que el contexto general tiene incorporado el principio de igualdad de género en menor medida que en Islandia, las reacciones en contra de los avances realizados son todavía mayores. Si bien se ha podido avanzar en el diseño al aprender de los casos islandés y sueco la importancia de que los permisos sean iguales, además de intransferibles y remunerados al 100%, para que el uso sea igual, la falta de “errores” internacionales previos respecto a la obligación de simultaneidad ha llevado 
	Tras casi cuatro años de plena equiparación del tiempo de permiso, y siendo España el primer país del mundo en que los hombres utilicen un número similar de días al que usan las mujeres (Recio Alcaide et al., 2024), es inminente una nueva reforma del permiso, ya que España no cumple con la Directiva Europea de Conciliación y tiene la obligación de hacerlo. Con aumentar el permiso de nacimiento a al menos 20 semanas se cumpliría la directiva. Este parece uno de los motivos clave para que varios partidos polí
	Sin embargo, cabe señalar que la legislación comunitaria mantiene permisos remunerados de diferente duración para madres y padres, más largos para las madres en 12 semanas (Castellanos-Serrano, 2022). Por tanto, en España, nos enfrentamos a un impulsor del cambio de ley que, mientras en otros países supone un facilitador para que al menos los padres tengan dos meses 
	Sin embargo, cabe señalar que la legislación comunitaria mantiene permisos remunerados de diferente duración para madres y padres, más largos para las madres en 12 semanas (Castellanos-Serrano, 2022). Por tanto, en España, nos enfrentamos a un impulsor del cambio de ley que, mientras en otros países supone un facilitador para que al menos los padres tengan dos meses 
	y medio remunerados por ley, en nuestro país es un elemento que impulsa al retroceso en igualdad, aunque impulse a tener más tiempo para las madres, si se recoge en términos de mínimos. En España es necesario más tiempo para el cuidado directo de todos los progenitores, es una necesidad social, puesto que no hay suficientes plazas de escuela infantil de 0 a 3 años gratuita y de calidad, y con los permisos actuales no se está cerca de cubrir el primer año de vida de los bebés. La mayoría de los bebés hoy est

	Ahora las resistencias a avanzar para que cada progenitor pueda tener cerca de medio año para cuidar son enormes, pero son especialmente altas para que los hombres cuiden solos durante cuatro, cinco o seis meses seguidos. Las voces de la sociedad tiran de los arquetipos existentes y se resisten al cambio que nos acerque a la igualdad de género. Se utilizan todo tipo de argumentos para apuntalar la figura de la madre mártir, para que no se pierda el “reconocimiento” de esta figura. Así, se intentan crear per
	Cuando el rol del padre cuidador era solo una ficción a escala social, el rol de padre ausente era el mayoritario y nos encontrábamos en pleno auge de la ola feminista de la segunda década del siglo XXI, las resistencias se excusaban en argumentos como la falta de recursos económicos 
	o la asunción de que los padres no iban a encarnar ese rol de cuidador. El movimiento feminista y las mujeres, que estaban conquistando muchos espacios y lugares de poder, tanto individualmente como de forma colectiva durante la ola feminista, apoyaban con fuerza la reforma hacia los permisos igualitarios, sabiendo que la participación equilibrada de los hombres en el cuidado es una condición necesaria para que las mujeres participen en el resto de espacios públicos también de forma equitativa. 
	-
	-

	Ahora que está comenzando a incrementarse de forma sustantiva el rol de padre ayudante y ya puede observarse el rol de padre cuidador, del homo curans, aunque sea de forma minoritaria, y estamos en un momento de contrarreacción, en el que el movimiento feminista no tiene tanta fuerza, está dividido y muchos ámbitos de la lucha por la igualdad de género están perdiendo relevancia y recursos, las resistencias han vuelto a crecer. Estas resistencias vienen de muchos lados, tanto de hombres como de mujeres, emp
	Ahora que está comenzando a incrementarse de forma sustantiva el rol de padre ayudante y ya puede observarse el rol de padre cuidador, del homo curans, aunque sea de forma minoritaria, y estamos en un momento de contrarreacción, en el que el movimiento feminista no tiene tanta fuerza, está dividido y muchos ámbitos de la lucha por la igualdad de género están perdiendo relevancia y recursos, las resistencias han vuelto a crecer. Estas resistencias vienen de muchos lados, tanto de hombres como de mujeres, emp
	la división sexual del trabajo y sea una causa del menor desarrollo de relaciones afectivas en el largo plazo, que son clave para el bienestar vital, también para los hombres (Waldinger, 2015). 

	Existe una resistencia al cambio, especialmente fuerte cuando se ve posible. Muchos hombres no ven los beneficios de incorporar el rol de cuidador a su identidad, de potenciar la dimensión del “aprecio” de su autoestima, pero tienen muy presente los perjuicios de renunciar a ciertos privilegios económicos y sociales, que apuntalan su “valía”, esa dimensión de la autoestima tan desarrollada en el ámbito masculino. Temen abandonar o ser despojados de los arquetipos de rey, mago o vagabundo, sin haber hecho pr
	La división sexual del trabajo estructurada materialmente en las diferentes condiciones de vida de los hombres y las mujeres, que experimentan diferentes usos del tiempo, diferente acceso a los recursos económicos, diferente reconocimiento personal, social y económico, diferentes niveles de seguridad y autonomía, apuntala la preeminencia del arquetipo de vagabundo en los hombres y del arquetipo de cuidador en las mujeres, más allá de que puedan estar activos otros arquetipos. A lo largo del siglo XIX y espe
	Por su parte, los hombres han empezado a configurarse a través del rol de cuidador, pero todavía nos encontramos en una etapa muy incipiente. La acción de los hombres por desarrollar la legislación y políticas que apuntalen las condiciones que consideran necesarias para desarrollar el arquetipo del cuidador son todavía muy escasas. De hecho, son las mujeres las que han empujado, por ejemplo, para conseguir los permisos igualitarios (Castellanos-Serrano, 2019). Sin embargo, cuando este grupo minoritario de h
	Por su parte, los hombres han empezado a configurarse a través del rol de cuidador, pero todavía nos encontramos en una etapa muy incipiente. La acción de los hombres por desarrollar la legislación y políticas que apuntalen las condiciones que consideran necesarias para desarrollar el arquetipo del cuidador son todavía muy escasas. De hecho, son las mujeres las que han empujado, por ejemplo, para conseguir los permisos igualitarios (Castellanos-Serrano, 2019). Sin embargo, cuando este grupo minoritario de h
	en parte hasta que vuelva a haber un empuje social por la inestabilidad y malestar individual y social que produce la actual división sexual del trabajo. 

	La situación intermedia actual en la que se vislumbran los padres cuidadores, pero donde todavía son salientes los padres proveedores y ausentes, en el que no es obvio para muchas personas los beneficios de asumir ciertos arquetipos que no suelen estar ligados al desarrollo de las identidades femeninas y masculinas, en el que la estructura de la sociedad y política, tampoco apuntala los comportamientos asociados a dichos arquetipos, y en el que a nivel cultural y político hay una contrarreacción patriarcal.
	-


	7. CONCLUSIONES 
	7. CONCLUSIONES 
	Cada persona es un mundo, y su identidad, emociones, forma de abordar la vida y comportarse son únicas. Todos estos elementos van a ser sustanciales para su autoestima, para su autoconcepto, para su bienestar individual y para su desarrollo personal. Sin embargo, muchos de los comportamientos de cada sujeto que se avienen a patrones sociales determinados, como pueden ser los roles de género, vienen impulsados por las oportunidades reales que tienen en su entorno, así como por la influencia de la cultura en 
	-
	-

	En muchos elementos se ha avanzado y difuminado los diferentes roles sociales que se suelen asignar a hombres y mujeres, pero quizá el rol más inmutable de los últimos siglos ha sido el de madre, con un arquetipo cuidador muy saliente y vagabundo prácticamente inexistente, mientras que el rol de padre cuidador está en unas etapas muy iniciales de desarrollo. El rol de padre proveedor sigue siendo preponderante en nuestras sociedades. Mientras el aumento masivo de la participación de las mujeres en el mercad
	Son variadas las políticas públicas que tienen en teoría el objetivo de avanzar hacia la igualdad de género, pero la mayoría están centradas en el cambio de las mujeres y pocas tienen impactos 
	positivos sustantivos. Sin embargo, los datos nos señalan que donde hay mayor margen de cambio es en el comportamiento de los hombres para alcanzar esa igualdad. Muy pocas políticas públicas centran el objetivo en incorporar a los cuidados a los hombres de forma generalizada, cuando este elemento es esencial para reducir o acabar con la división sexual del trabajo, que es un elemento estructural del patriarcado y de la desigualdad de género. 
	La política de los permisos parentales es la política pública que se ha observado que tiene, si se cumplen ciertas características, un mayor impacto en conseguir el objetivo de que los hombres cuiden (Arnalds et al., 2022). No hablamos de algunos, sino de una mayoría social, de cohortes casi enteras de padres en un momento clave, el nacimiento de un bebé. Este cambio es muy relevante tanto para los padres que cuidan como para los bebés que reciben dicho cuidado. Esas criaturas pueden incorporar desde la inf
	Se observa nítidamente que los permisos parentales ayudan a que la identidad de padre cuidador emerja, cuando esos permisos se usan de forma autónoma, independiente de la presencia de la madre, por periodos extensos de tiempo. Cuando ambos progenitores usan el permiso a la vez, suele sobresalir el rol de padre ayudante (Fernández-Cornejo et al., 2024). Los padres ausentes o exclusivamente proveedores económicos siguen presentes en ocasiones, pero con menor prevalencia. 
	Modificar la ley para conseguir permisos parentales iguales, intransferibles, pagados al 100%, con la mayor parte de uso sucesivo para que el cuidado sea autónomo por cada progenitor y con una extensión considerable de tiempo en el primer año de vida del bebé sostiene cambios de comportamiento individuales y sociales rápidos, con costes relativamente bajos, que permiten realizar un cambio de los roles de género significativo, permitiendo que emerjan arquetipos menos salientes en las identidades de mujeres y
	Este tipo de permisos, por sí solos, no modificarán toda la sociedad y economía y los roles sociales que mujeres y hombres suelen tener, pero son un elemento estructural y necesario para este cambio. Son un empuje por el que empezar el cambio de forma cuidadosa, puesto que el cuidado infantil 
	Este tipo de permisos, por sí solos, no modificarán toda la sociedad y economía y los roles sociales que mujeres y hombres suelen tener, pero son un elemento estructural y necesario para este cambio. Son un empuje por el que empezar el cambio de forma cuidadosa, puesto que el cuidado infantil 
	suele ser una puerta con muchas alegrías. Como se indicaba, en un contexto donde las necesidades sociales de cuidado son tan grandes, tanto en la infancia como en la vejez, es totalmente necesario la provisión pública universal de servicios educativos y de cuidado infantil, así como servicios de cuidado de larga duración, de buena calidad ajustados a las diferentes necesidades individuales. Pero esto es solo una pata. Se necesita igualmente el desarrollo de una estructura socioeconómica que permita y foment
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	RESUMEN 
	RESUMEN 
	¿Qué es lo que convierte a los cuidados tan centrales en nuestras vidas, en nuestras sociedades? Es muy sencillo: no podemos ser sin los otros, sin las otras, somos vulnerables e interdependientes. Las fragilidades y vulnerabilidades que nos constituyen son realidades corporales deseables de la existencia, en torno a las que se construye cada día el lazo social. Tan solo recientemente, los cuidados entran en la esfera política reclamando su lugar y centralidad, justo cuando la economía ha puesto en riesgo a
	-
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	ABSTRACT 
	ABSTRACT 
	What is it that makes care so central to our lives, to our societies? It is very simple: we cannot be without others; we are vulnerable and interdependent. The fragilities and vulnerabilities that constitute us are desirable bodily realities of existence, around which the social bond is built every day. It is only recently that care has entered the political sphere, claiming its place and centrality, precisely when the economy has put the entire planet at risk, when wars are multiplying, when inequalities a
	-
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	Care, neglect, interdependencies, vulnerability. 
	1. INTRODUCCIÓN 
	1. INTRODUCCIÓN 
	El cuidado ha adquirido un enorme protagonismo en nuestras sociedades, generando un fecundo campo de investigación y un desafiante ámbito de actuación política. Emerge como problema social y político en nuestra sociedad con la confluencia de un conjunto de cambios que se han producido en la forma de organización y funcionamiento de las familias, el envejecimiento de la población, los procesos de globalización y las migraciones, en las relaciones de género, así como en la interacción con el medio ambiente, c
	Para referirnos al cuidado, desplazamos, pues, el foco hacia la condición vulnerable de todas las personas, en las múltiples interdependencias con que se tejen nuestras vidas. La respuesta a las diversas y cambiantes necesidades de cuidado se articula a partir de un complejo ensamblaje de recursos, conseguidos a través del mercado, proporcionados por prestaciones de los sistemas de protección social, también a través de lo que aportan las redes familiares, de amistad, de vecindad, todas aquellas comunidades
	En este texto se analiza el cuidado en relación con las interdependencias y vulnerabilidades que nos configuran. Es la forma de poder repensar desde los cuidados las múltiples crisis 
	que experimentamos, de las que las ocasionadas por la gran recesión de la primera década del siglo XXI, por la pandemia de SARS-CoV-2 y por desastres medioambientales como la gigantesca DANA que arrasó recientemente varias localidades de Valencia, solo son una muestra extrema y apremiante. 
	-

	Este trabajo se enmarca en dos proyectos de investigación: Arreglos, soportes y ensamblajes tecnológicos en el cuidado de las personas. Un estudio desde la perspectiva interseccional y de género. Proyectos de Investigación Lanzadera sobre Estudios de las Mujeres y del Género, Plan Propio de la Universidad de Almería (P_LANZ_G_2023/006), Dir. María Teresa Martín Palomo, 2024-2025; y Arreglos y ensamblajes de tecnologías en las redes familiares para el cuidado de las personas en sus hogares. Centro de Estudio

	2. CRISIS QUE HACEN VISIBLE Y ATRAVIESAN EL CUIDADO 
	2. CRISIS QUE HACEN VISIBLE Y ATRAVIESAN EL CUIDADO 
	El cuidado permite hacer visibles las tramoyas frágiles de nuestros entramados sociales y políticos, las múltiples fisuras de un mundo que se ha dedicado a velar por la salud de la economía en lugar de priorizar otras cuestiones (Tronto, 2024). Descrito como cuestión social de primera magnitud tan solo en tiempos recientes, el cuidado ha pasado a ser calificado como “esencial”, al tiempo que quienes cuidan (que siguen siendo sobre todo mujeres dentro y fuera de las familias) continúan siendo las “esencialme
	-

	Cabe especular si las deficiencias en la provisión de cuidado han acompañado desde los primeros tiempos las relaciones humanas; lo seguro es que en fechas recientes asistimos a múltiples crisis del cuidado (Zimmerman et al., 2006), como la que hace varias décadas diagnosticaba Arlie R. Hochschild (1995) con el término déficit en el cuidado (care deficit) en las sociedades occidentales modernizadas. Con la intención de dar cuenta de su enorme complejidad, ponemos el foco en algunas de ellas, siguiendo a Bald
	• 
	• 
	• 
	El déficit de cuidado (care deficit), producido con los cambios que han tenido lugar en la participación de las mujeres en el trabajo monetizado, lo que genera un nuevo escenario en el marco de las dinámicas de la globalización. 

	• 
	• 
	• 
	El impacto de organizaciones internacionales, como el Fondo Monetario Internacional 

	o el Banco Mundial, en la formación del mercado trabajo de cuidado, precario y muy desigual. 

	• 
	• 
	El impacto de la globalización sobre el trabajo de cuidado, que ha intensificado la estratificación global en términos de etnicidad, raza, clase y género. 

	• 
	• 
	La mercantilización del cuidado lleva a quienes prestan cuidado a cambio de un salario u otra forma de remuneración a trabajar bajo la supervisión de empleadoras que emiten constantes juicios de valor sobre cómo cuidan, con la presión del control y la vigilancia permanentes. Aun a distancia (a través de una simple llamada telefónica, una videollamada o un mensaje de WhatsApp), deben aceptar muchas veces formas de cuidar que pueden no coincidir con su propia manera de entender un cuidado determinado, o cuál 

	• 
	• 
	Añadimos aquí que el cuidado siempre llega tarde, después de que la necesidad surja, incluso cuando estemos muy atentos. Por ello e inevitablemente, posterior a que la necesidad se muestre (Muñoz Terrón, 2010). 


	Todo ello puede dar lugar a malos entendidos sobre cómo definir qué es un buen cuidado y quién puede definirlo en cada situación concreta, a descuidos, abusos e incluso violencia (Martín Palomo, 2021). Cuidados y descuidos construyen cada día nuevas cartografías de la desigualdad. Los grupos sociales subalternizados aseguran cada día el cuidado de los grupos privilegiados, abriendo una brecha cada vez mayor, a la par que quienes proveen de cuidado y garantizan el mantenimiento y la reparación cotidiana de l
	Estas múltiples crisis en el cuidado son un gran desafío que requiere pensar cómo se está cuidando, quién y cómo lo hace, y quién está recibiendo los cuidados que necesita y cómo. También invitan a pensar en lo descuidado, personas, grupos sociales, espacios y lugares desatendidos como una forma de profunda falta de democracia. De hecho, el cuidado puede ser visto como un analizador de la desigualdad y de las relaciones de poder en nuestra sociedad, un gran indicador de la democratización real y radical de 

	3. LO QUE CUIDAR QUIERE DECIR 
	3. LO QUE CUIDAR QUIERE DECIR 
	Las ciencias sociales carecían, hasta hace muy poco, de referentes históricos para analizar el cuidado en su dimensión no sólo material, sino también afectiva y moral. Es difícil, por ello, ofrecer un marco conceptual del cuidado, acabado y perfectamente delimitado, si consideramos que cuerpos, afectos y responsabilidad son centrales en la definición (Martín Palomo, 2020). El carácter relacional e invisible, así como la transversalidad que lo caracterizan, convierten al cuidado un ámbito de estudio potencia
	Las investigaciones en el campo del llamado pensamiento maternal, como las de Nancy Chodorow (1976), o del desarrollo del juicio moral, como las de Carol Gilligan (1982) en las décadas de los setenta y ochenta, fueron pioneras. Destacaron ellas el papel de las emociones y de las éticas que permiten atender aquellas voces que normalmente no son escuchadas (Gilligan, 2024). Asimismo, otros estudios centrados en el ámbito familiar avisaron de las trampas que encierra considerar los cuidados como una labor de a
	Acaso por esta razón, se han recibido con comprensible recelo ciertas propuestas de intervención pública que reproducirían la tradicional división sexual del trabajo, como la del salario maternal 
	o
	o
	o
	o
	 los convenios familiares para cuidadoras de la red familiar que conviven con la persona que necesita ayuda en la vida cotidiana y la recibe, previstos en el Sistema Nacional de Atención a la Dependencia. Si bien dichas medidas permiten el acceso a ciertos derechos sociales, 

	tales como cobertura de la seguridad social en situaciones de desempleo, de enfermedad 

	o
	o
	 en la jubilación, también pueden traer consigo un retroceso en los derechos conseguidos por las mujeres y reforzar un reparto sexista y desigualitario de los trabajos. 


	Hemos de subrayar la importancia de los aportes de cada uno de estos enfoques en la redefinición del contenido de las políticas sociales y a la hora de replantear el diseño del Estado de bienestar, desde las políticas de conciliación y de usos del tiempo, de corresponsabilidad, a las políticas del cuidado de personas mayores en situación de dependencia, los modelos de atención a las personas con discapacidad, las propuestas de implementar modelos de cuidados comunitarios, entre muchas otras. Efectivamente, 
	-
	-
	1

	El cuidado ha soportado el sometimiento a viejas herramientas conceptuales que dificultaban su teorización, debido en parte a su carácter relacional constitutivo (Ibos et al., 2019). Diferentes análisis han insistido en las peculiaridades de una práctica “destinada a satisfacer las necesidades de los otros” (Bubeck, 1995, p.13), que involucra sentimientos de preocupación, responsabilidad y afectos (Cancian y Oliker, 2000). Trabajos como los de Arlie R. Hoschschild han vinculado definitivamente el estudio de
	Se requiere, además, superar una visión unidireccional del cuidado, que lo desvincule de una noción 
	1. Destacamos como ejemplo dos hitos recientes: la XV Conferencia Regional de la Mujer de América Latina y el Caribe, que tuvo lugar en Argentina en noviembre de 2022, en la que se aprueba el “Compromiso de Buenos Aires”, un acuerdo político en el que países de la región se comprometieron a transitar hacia una nueva modalidad de desarrollo: la sociedad del cuidado (); el I Simposio Iberoamericano de Cuidados y Trabajo Doméstico celebrado en Colombia elaboró la “Hoja de ruta de Cartagena de Indias: Invertir 
	https://www.cepal.org
	https://www.ilo.org
	https://intercoonecta.aecid.es

	de vulnerabilidad ligada exclusivamente a ciertos “colectivos”. La perspectiva del cuidado pone de manifiesto que todas las personas somos vulnerables, aunque unos y unas lo sean más que otros y otras, sea por las necesidades imperiosas de cuidado, sea por precariedades varias entrecruzadas, estructurales y/o coyunturales. Se subraya, pues, que todos los seres humanos necesitamos cuidado; y, por tanto, cuidar es una actividad irremplazable en todas las sociedades y culturas, se concrete de un modo u otro la

	4. CUIDAR DE LOS CUERPOS, CUIDAR DEL MUNDO, CUIDAR DE LA VIDA 
	4. CUIDAR DE LOS CUERPOS, CUIDAR DEL MUNDO, CUIDAR DE LA VIDA 
	A nuestro modo de ver, la definición del cuidado presentada por Berenice Fisher y Joan Tronto en 1990 sigue apuntando en la dirección correcta: 
	En el plano más general, sugerimos que el cuidado sea visto como una actividad característica de la especie humana que incluye todo lo que hacemos para mantener, continuar o reparar nuestro ‘mundo’, de tal modo que podamos vivir en él lo mejor posible. Este mundo incluye nuestros cuerpos, nuestras individualidades y nuestro entorno, que intentamos mantener en una red compleja que sostiene la vida (Fisher y Tronto, 1990, p. 40). 
	Esta definición engloba un gran número de actitudes, la capacidad de adquirir responsabilidades, el trabajo de cuidado y la satisfacción de las necesidades, convirtiéndolo en una actividad central y esencial de la vida humana y enfatizando el carácter procesual del cuidado, que se puede articular, a efectos analíticos, en una serie de fases que serán desarrolladas por Joan Tronto en obras posteriores (Tronto, 1993; 2009). Juntas constituyen una “gramática del cuidado” y cada una implica una distinta disposi
	La obra de Joan Tronto orienta la reflexión sobre la ética hacia una doble vinculación, por un lado, con la política y, por otro, con la práctica, la praxis social concreta del cuidar. De este modo, establece una relación entre lo particular y lo universal. Se preocupa fundamentalmente de las desigualdades sociales, de género, de clase, de etnia o de nacionalidad, y podríamos añadir aquí, de capacidad o de cualquier otro tipo, constatando que existe una enorme diversidad en las prácticas de cuidados en el m
	Desde esta variedad de facetas, “como ocupación y como disposición, como actividad y como pasividad, como actitud y como práctica”, es posible plantear “la posibilidad y la necesidad de reconocerle [al cuidado] una dimensión pública, política.” (Muñoz Terrón, 2021, p. 464). Todo ello invita a repensar las responsabilidades políticas, las formas de hacer política. En este sentido, retomamos la propuesta realizada por Tronto en sus trabajos más recientes (Tronto, 2024 [2013]) de incorporar una quinta fase, qu
	-

	No obstante, desde los estudios críticos sobre discapacidad (critical disability studies) se intenta mantener una mirada a todo el entramado (Winance, 2024). Esto es claramente visibilizado en el trabajo educativo y de cuidado realizado con los niños y niñas en las escuelas infantiles: las criaturas más pequeñas proporcionan otra visión del mundo, del propio acto de cuidar, que en muchas ocasiones se convierte en un juego más, transmitiendo y provocando emociones también en las personas que se ocupan de ell
	2

	2. En Triste Tigre (2024), Neige Simo describe de forma desgarradora las violaciones que sufre durante años por parte de su padrastro ante el rechazo de la niña al afecto que éste quería imponerle, así como al papel de padre que, en la familia reconstituida, pretendía él desempeñar. Pone de manifiesto Neige que esta violencia sexual es ejercida como una forma de expresión del poder del padrastro sobre los sentimientos de la menor. 
	da quien recibe el cuidado, los procesos emocionales y morales que pone en marcha: aceptación, reflexión sobre la distancia-cercanía afectiva y corporal, sobre los límites entre los cuerpos y en la propia expresión afectiva, sobre la forma de negociar las normas  (Martín Palomo y Krabel, 2015). Esta fase iría más allá de la responsividad, pues da inicio a otro proceso, a otra conversación. 

	5. ¿HACIA UNA DEMOCRACIA RADICAL? 
	5. ¿HACIA UNA DEMOCRACIA RADICAL? 
	En las sociedades modernizadas, post migratorias, los cuidados empiezan a adquirir un inusitado protagonismo. Si bien cuesta teorizarlo, analizarlo y categorizarlo en unas sociedades que han construido sus instituciones de tal modo que reproducen las jerarquías al obviar que sin cuidados no hay vida, ni economía, ni nada. Las instituciones académicas no son ajenas a ello; por tanto, son muchas las injusticias epistémicas las que se han perpetrado, invisibilizando los cuidados y su importancia para la vida h
	La vulnerabilidad desmiente el mito de que somos siempre ciudadanos autónomos y potencialmente iguales. Asumir la igualdad entre los humanos implica dejar de lado e ignorar importantes dimensiones de la existencia humana. A lo largo de nuestras vidas, todos nosotros atravesamos grados variables de dependencia e independencia, de autonomía y vulnerabilidad. Un orden político que suponga únicamente la independencia y la autonomía como la naturaleza de la vida humana se pierde con ello una buena parte de la ex
	Desde las éticas del cuidado, se plantea que no se trata de borrar la división entre vida pública y vida privada, sino de trascenderla centrando el análisis en el entramado de interdependencias y vínculos que nos sostienen y que hacen posible vivir: 
	Si pensamos en los dos ámbitos, social y privado, como ámbitos en los que encontramos cuidado, entonces las divisiones existentes entre público y privado, las jerarquizaciones de ocupaciones actualmente existentes, las organizaciones de las instituciones de política social existentes, tienen considerablemente menos sentido (Tronto, 1993, p. 168). 
	De hecho, tal como señala Patricia Paperman (2009), no podemos prescindir de la privacidad, hacerlo sería caer en el totalitarismo. Pero sí que habría que redefinir tanto lo público como lo privado, tomando en cuenta los cuidados, en especial de quienes cuidan habitualmente de otras personas en el marco de sus familias. 
	3

	5.1. Interdependencias y construcci compartida del mundo com 
	5.1. Interdependencias y construcci compartida del mundo com 
	Todo lo que somos y hacemos cada día lo sustenta un complejo entramado de cuidados, que nos proporcionan otros seres (humanos y no humanos), entornos e infraestructuras, aparatos y máquinas, o que nos prestamos a nosotros mismos. Desde esta perspectiva de la vulnerabilidad humana constitutiva (Paperman, 2005), se pone de manifiesto que no sólo los más pequeños 
	o
	o
	o
	 los más mayores, las personas con diversidad funcionalidad, que han sufrido un accidente 

	o
	o
	 que están enfermas, sino “todos los individuos, en tanto existencias carnales necesitadas de cuidados, participan, aunque no lo sepan, quieran o puedan ver, de esta condición vulnerable, cuyo reconocimiento tiene consecuencias morales, sociales y políticas” (Muñoz Terrón, 2012, p. 467). 


	Esta toma de conciencia de nuestra vulnerabilidad invita a repensar nuestras responsabilidades sociales y los desafíos políticos que conlleva. Tal como describe Patricia Paperman, esta es una de las potencialidades políticas que presenta este enfoque: 
	Implica reconocer de forma más realista de lo que hacen las teorías sociales y morales ‘mayoritarias’ que la dependencia y la vulnerabilidad no son accidentes que suceden a ‘otros’, sino que son rasgos de la condición de toda persona. Ello se explicaría por la experiencia de quienes desarrollan la función de contribuir a la autonomización de las personas (niños, pero también adultos competentes cuya autonomía reposa sobre las respuestas no reconocidas a sus necesidades) o de paliar sus deficiencias de auton
	-

	Aun siendo receptoras de cuidado, buena parte de las personas realizamos actividades de cuidado en la vida cotidiana, en menor o mayor medida (Venturiello et al., 2020). Pese a que cuidar es absolutamente necesario para el funcionamiento de nuestra sociedad, solo ha sido objeto de debate en estas últimas décadas. De hecho, todo lo relacionado con el cuidado es tan evidente, habitual, cotidiano, que tiende a quedar invisibilizado, en tanto que son cuestiones vulgares que escapan frecuentemente a aquellos aná
	cuando se trat

	3. Comunicación personal. Agosto 2024, París. La idea está muy presente en la obra de Hannah Arendt para apoyar una distinción necesaria entre lo público y lo privado (ver las distintas interpretaciones feministas de Seyla Benhabib o Françoise Collin). 
	ya que el cuidado tiende a desbordarse y, a la par, mantenerse discreto. Por ello es necesario encontrar las maneras de dar forma política a este silencio, a esa necesidad del cuidado de ser apenas visible para funcionar adecuadamente (Molinier, 2005). Es más visible el descuido. Por todo ello, es necesario tomar conciencia de que todas las personas somos beneficiarias de cuidados de una u otra forma, que somos interdependientes y que esa es la base para toda autonomía posible (Venturiello et al., 2020). 
	Tal como se remarcó anteriormente, esta perspectiva pone de manifiesto que la autonomía es siempre relativa: nadie puede ser considerado como autosuficiente, e igualmente, invita a reconsiderar las bases de la ciudadanía. Así, una política del cuidado debe incluir en la definición de la democracia, como en la de ciudadanía, tanto las cuestiones cruciales de nuestras (inter) dependencias, como las de quienes transitan por la ciudad y no tienen reconocidos los mínimos derechos, incluso siendo centrales en la 
	Tal como ponen de manifiesto Eva Feder Kittay y Licia Carlson (2010), al referirse a la discapacidad intelectual severa, hay personas que nunca han podido ni podrán cuidar a otras personas, no podrán corresponder los cuidados recibidos, y por ello, se ha de pensar en entramados solidarios de cuidados, no en modelos de intercambio y de don, en el sentido de obligación a plazo. Reconociendo e incorporando todos estos aspectos, con todas las dificultades que pueda conllevar, el cuidado puede devenir en una pre
	De este modo, al ser considerado como el cuidado de todas las personas, para todas las personas, la praxis del cuidado podría dar cuenta de las prácticas de una ciudadanía democrática (Tronto, 2024). A través de la doble experiencia de dar y recibir cuidados, todas las personas pueden llegar a ser, no sólo individualmente más morales y comprometidas con las otras, sino en general mejores conciudadanas de las sociedades democráticas, más reflexivas y atentas a las necesidades 
	De este modo, al ser considerado como el cuidado de todas las personas, para todas las personas, la praxis del cuidado podría dar cuenta de las prácticas de una ciudadanía democrática (Tronto, 2024). A través de la doble experiencia de dar y recibir cuidados, todas las personas pueden llegar a ser, no sólo individualmente más morales y comprometidas con las otras, sino en general mejores conciudadanas de las sociedades democráticas, más reflexivas y atentas a las necesidades 
	de las demás (ibídem). Por ello, es tan importante que los varones se impliquen activamente en los cuidados; del mismo modo, sería conveniente que los grupos privilegiados reconozcan que su riqueza, bienes y logros son sostenidos por entramados de cuidados que habitualmente permanecen en la sombra, y que tiene que ver con otra forma de riqueza que es el acceso privilegiado a todos los cuidados que necesitan. El cuidado como concepto político necesita del reconocimiento de que en especial la cuestión ¿quién 
	-



	5.2. ¿Qué implica pensarnos vulnerables? 
	5.2. ¿Qué implica pensarnos vulnerables? 
	Aun admitiendo que todos somos vulnerables, hay personas que son más vulnerables y dependientes que otras. Ciertas personas tienen necesidad de una atención especial, pues les puede ir en ello la vida (Moliner, 2009). 
	-

	Considerar la vulnerabilidad como un rasgo constitutivo de lo humano no implica que se deban obviar las vulnerabilidades específicas de determinados grupos sociales, que les sitúan en un contexto de mayor fragilidad e indefensión. En especial cuando no es posible contar con un régimen de seguridad social universal que permita hacer frente a las contingencias del vivir. Un aseguramiento colectivo que pueda convertirse en un soporte, en especial para aquellos grupos sociales que sufren los efectos de los proc
	-
	4

	No se pretende con ello obviar que existen vulnerabilidades concretas, situadas y encarnadas que se alejan de cualquier forma de generalización, que no todos los grupos sociales enfrentan 
	4. Riesgos que se ven incrementados en las sociedades tardomodernas, tales como los derivados del cambio climático, de la contaminación, de los tiempos de vida, del estrés, de las crisis económicas, entre otros muchos. 
	las mismas vulnerabilidades, ni pueden contar con los mismos soportes, con lo que hay que estar alerta para no contribuir a ignorar las vulnerabilidades particulares, los descuidos… En suma, el desafío de evitar que la vulnerabilidad se transforme en una mera abstracción, de impedir que se convierta en una vía de victimización de los grupos sociales dominados, restándoles capacidad de agencia (Molinier et al., 2009). Frente a ello, aunque no logre resolver esta cuestión, se invita a pensar en todas las pers

	5.3. La vida como tarea 
	5.3. La vida como tarea 
	Al referirnos a la vulnerabilidad como antropológica y ontológica pretendemos invitar a pensar en la vulnerabilidad no como algo característico de ciertos grupos sociales, sino como propio de la condición humana carnal, pues los seres humanos tenemos cuerpo, un cuerpo que es frágil y que es mortal, lo que a menudo se tiende a olvidar (Muñoz Terrón, 2012). Un cuerpo que no se mantiene solo, vive en un entorno con el que interactúa constantemente, y ambos, cuerpos y entorno, requieren cuidados, la vida no se 
	No obstante, como señalan Pascale Molinier, Patricia Paperman y Sandra Laugier (2009), nos cuesta aceptar esta idea, pues ello significa cuestionar la noción de sujeto, de individuo y de independencia que dibuja la modernidad, el proceso de individualización tardomoderno. Aceptarlo significa aceptar también que dependemos de otras personas, tanto para nuestras necesidades más elementales y en los proyectos más ambiciosos y geniales, como en todos los ámbitos de nuestra existencia, incluso en los aspectos má
	5

	El cuidado, en cambio, muestra cómo, de forma concreta y situada, cada persona es “el centro de una red compleja de relaciones de cuidado en la que generalmente cada una es cuidada y cuidadora según qué aspecto, momento o circunstancias” (Martín Palomo, 2016, p. 164). El ser humano siempre 
	5. Desde la noción política arendtiana de la pluralidad, ya planteaba Françoise Collin, a mitad de los noventa, una fuerte crítica de “esta definición del hombre como individuo autónomo que no se liga a otro sino por decisión libre”, considerando que “se la puede […] cuestionar recordando que la heteronomía es constitutiva de todo humano y de todo ciudadano” (Collin, 2018). Para otra propuesta de delimitación entre una autonomía moral siempre problemática y la autarquía, ver: Blanco, 1990. 
	ha vivido, desde pequeño, en una red de interdependencias (Elias, 1990), interdependencias que se van construyendo con las diferencias y con la convivencia. Efectivamente, nuestra subsistencia, nuestra vida, nuestros proyectos, los sustentan cuidados, que nos proporcionamos cada día a nosotros mismos (descanso, nutrición, aseo, compañía, soporte emocional, apoyo moral) y/o los que nos dispensan otras personas, animales o cosas. 
	También nos lleva a pensar en quienes cuidan de otros habitualmente (Nakano Glenn, 2000), y en las vulnerabilidades que son parte o consecuencia del trabajo de cuidado; un trabajo que tienden a desempeñar los grupos sociales subalternizados, quienes no son privilegiados ni pueden ser indiferentes, quienes que se sienten interpelados o interpeladas para dar respuesta a las necesidades de cuidados de otras personas (Gilligan et al., 2013). 
	Excepto en las situaciones y circunstancias señaladas más arriba, cada persona puede demandar cuidados u ofrecerlos en algún momento de su vida. Cuidar y ser cuidado es algo inherente a la condición de ser humano (Martín Palomo y Muñoz Terrón, 2015). El hecho de cuidar y de ser cuidado exige una revisión de la concepción asimétrica de la relación del cuidado (Paperman, 2004), que en las políticas públicas tiende a prevalecer, es decir, un modelo lineal en el que hay una persona que cuida y otra que recibe c


	6. PARA CONCLUIR 
	6. PARA CONCLUIR 
	Hablar de cuidado es hablar de una variedad casi ilimitada de situaciones de dependencia entrelazadas en las diferentes circunstancias de la vida, una red de interdependencias que sostiene las existencias humanas y de su entorno, constitutivamente vulnerables. 
	La pandemia de SARS-CoV-2 hace unos años, las más recientes inundaciones provocadas por una terrible DANA en la región de Valencia, nos permiten tomar conciencia de nuestra fragilidad: hemos podido experimentar que la vulnerabilidad es parte del vivir de todas las personas. Aunque siempre más de unas que de otras. Se ha hecho evidente que los cuidados son “esenciales”. La crisis que estos acontecimientos desencadenan permiten hacer visible cómo el cuidado circula cruzándose con ejes de desigualdad que atrav
	No es sólo cuestión de gobernantes que hayan sabido manejar mejor o peor una o otra crisis, 
	ni de sistemas de salud, de protección y de seguridad social que den más o menos cobertura, ni de comunidades u organizaciones que hayan sabido movilizarse para responder a las situaciones más críticas que vivían sus barrios y poblaciones, que se han mostrado centrales para que una pandemia o una inundación no arrasara de forma brutal tantas vidas, sino que todo el mundo se sienta interpelado por esa responsabilidad. No de manera abstracta e individual, sino en situaciones concretas encarnadas, en entramado
	Esta interdependencia generalizada, no solo para los cuidados más básicos, sino para todos los planos de nuestra existencia es, como se ha dicho, pese a todo, difícil de aceptar. Demandar y prestar cuidado es algo que (casi) todas las personas podemos hacer, aunque sabemos que no se reparten por igual ni quienes prestan cuidado ni quienes lo reciben. Cuando se obvia la noción de interdependencia y se piensa un orden político que pone en el centro la independencia y una comprensión autárquica de la autonomía
	Se cuida como se puede, se hacen continuamente apaños, a veces en condiciones que vulnerabilizan, si es que no generan desigualdades o reproducen las ya existentes. Por ello, en un contexto global de profundas desigualdades estructurales y relaciones de dominación es necesario analizarlos desde perspectiva de género e interseccional, recordando que: quienes cuidan habitualmente de otras son, sobre todo, las más pobres y precarizadas; a la vez, hay otras personas  privilegiadas, indiferentes, que aun pudiend
	-

	o grupos sociales son descuidadas, como ocurre con las personas cuyas vidas están marcadas y atravesadas por el plus de vulnerabilización que aporta la enorme centralidad del cuidado en sus vidas. 
	Urge intervenir para cambiar el panorama actual en que prestan el cuidado los grupos sociales subalternizados, ajenos a la inhumana irresponsabilidad de personas y colectividades privilegiadas, indiferentes. Quienes desde la propia vulnerabilidad se sienten interpeladas por la vulnerabilidad ajena, atentas, tanto para darse cuenta de que alguien o algo necesita cuidado como para dar respuesta a las necesidades de cuidado de otras personas a través de prácticas concretas de cuidar, apuntan en la dirección de
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	RESUMEN 
	RESUMEN 
	Costa Rica hoy envejece más que nunca. Pese a haber una política nacional de cuidados desde 2021 y una Ley nacional de creación del Sistema Nacional de Apoyo a los Cuidados y Atención a la Dependencia desde 2022, no hay nueva financiación, ni nueva oferta prodigada nacionalmente. Ante la ausencia del despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional, algunos gobiernos locales han tomado la vanguardia en el cometido de hacer avanzar los servicios para las personas en situación de dependencia. El primero h
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	ABSTRACT 
	ABSTRACT 
	Costa Rica is ageing more than ever. Despite a national care policy since 2021 and a national law creating the National System of Support for Care and Dependency Care since 2022, there is no new funding and no new nationally provided services. In the absence of the national government’s roll-out of new services, some local governments have taken the lead in advancing services for dependent persons. The first has been the government of Heredia, which initiated the first experimental telecare evaluation pilot
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	1. INTRODUCCIÓN 
	1. INTRODUCCIÓN 
	Latinoamérica es el subcontinente que envejece más rápido en el mundo. Hoy, su ritmo de envejecimiento poblacional supera cualquier otro en la historia. Esto es una buena noticia porque supone que se han superado barreras del bienestar como el acceso a educación, empleo 
	o salud. Sin embargo, el envejecimiento poblacional trae consigo múltiples desafíos (Chaverri -Carvajal & Matus-López, 2021). Vivir más años no supone necesariamente vivir más años de manera saludable. Para ello, son necesarias diversas políticas públicas que puedan entretejer servicios de calidad para mejorar la vida de las personas adultas mayores. 
	1.1 Trayectoria Nacional para reconocer y atender los cuidados de larga duraci 
	1.1 Trayectoria Nacional para reconocer y atender los cuidados de larga duraci 
	Las políticas públicas de cuidados de larga duración son parte de los esquemas de protección social que hacen avanzar los Estados hacia el bienestar y la corresponsabilidad social de los cuidados entre los diversos actores del conjunto de la sociedad. 
	Además de atender a población vulnerable, los cuidados son una oportunidad colectiva para hacer justicia social en cuanto a la distribución de las cargas de cuidado, una herramienta fundamental para reducir brechas de género, abrir espacios dentro del mercado laboral formal para las mujeres y reequilibrar trabajo formal e informal. Aunque no son exclusivas para personas adultas mayores, en la veintena de países que tienen sistemas para la atención a la dependencia, siete de cada diez personas usuarias se en
	Actualmente, la región envejece más rápido que cualquier otra y lo hace con escasa y fragmentada cobertura sociosanitaria. Comparativamente, la situación costarricense es más apremiante. Es el país de la región con menor tasa de natalidad, mayor esperanza de vida y ritmo de envejecimiento. Por ello, Costa Rica inició el camino hacia la construcción de un sistema nacional de cuidados hace un quinquenio. 
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	Así ocurrió. En marzo del 2021 se declaró de interés público la Política Nacional de Cuidados 2021-2031, instrumento que contiene un plan de acción que conduce al país hacia la implementación progresiva de un Sistema de Apoyo a los Cuidados y Atención a la Dependencia (Matus-Lopez, Chaverri-Carvajal & Jara-Males, 2022). Un año más tarde, en julio de 2022, se publicó la Ley N.º 10192, que inserta en el marco jurídico costarricense la creación del Sistema Nacional de Cuidados y Apoyos para Personas Adultas y 
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	Este hito convierte a Costa Rica en el primer país de renta media en el mundo en iniciar legalmente 
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	el camino hacia el ensanchamiento de la protección social y el bienestar para personas en situación de dependencia y sus cuidadoras. Esto es una buena noticia, sin embargo, las dimensiones del desafío son amplias. No solo por la cultura institucional que comúnmente ha operado de manera fragmentada, sino por las dificultades económicas con las que nace el nuevo modelo (Matus-López & Chaverri-Carvajal, 2022). 

	1.2 Trayectoria Herediana hasta la teleasistencia domiciliaria 
	1.2 Trayectoria Herediana hasta la teleasistencia domiciliaria 
	En 2016 el Gobierno Local de Heredia crea el programa municipal de atención a la persona adulta mayor, programa que busca brindar servicios y programas que beneficien las condiciones de vida de la población adulta mayor del cantón. 
	Este hito habilitó acciones orientadas a la población mayor, tales como: mapeo de recursos comunitarios, construcción de centros de día, apoyo y financiamiento de hogar de larga estancia, grupos y fortalecimiento de las organizaciones comunales de personas mayores, etc. 
	Este mapeo facilitó conformar una red con las coordinadoras de estos grupos organizados, de manera que el Gobierno Local tuviese estrecha comunicación con la comunidad. Esta red visibiliza distintas necesidades en el territorio, como espacios para propiciar encuentros, recursos materiales, equipo tecnológico, formación, cuidados, apoyos telemáticos y atención remota. 
	Entonces se construyeron 10 inmuebles municipales para la atención y propiciación de estos grupos, hoy conocidos como centros municipales de convivencia y bienestar, concurridos por 37 grupos comunitarios de personas mayores. Para 2019, Heredia entra a ser parte de la Red Global de Ciudades y Comunidades amigables con las personas mayores, impulsado por la OMS, y se certifica como cantón amigable con las personas mayores. 
	Posterior a esta etapa de construcción y de organización de las fuerzas vivas, en el año 2021 se promulgó la Política Local de Envejecimiento y Vejez, que tiene objetivos y financiación para buscar mantener acciones específicas y afirmativas en materia de envejecimiento y vejez. La Política impulsa proyectos innovadores y desafiantes como la teleasistencia, la legislación nacional posibilita que el servicio se desarrolle. 

	1.3 Condiciones habilitantes para el desarrollo de la teleasistencia Herediana 
	1.3 Condiciones habilitantes para el desarrollo de la teleasistencia Herediana 
	Para 2024, el 12% de las personas habitantes de Heredia tienen 65 o más años, algo por encima del promedio nacional. Según proyecciones del Instituto Nacional de Estadística y Censos INEC 
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	Heredia es el sexto cantón del país con mayor prevalencia de mayores. También según datos de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), el área de salud Heredia-Cubujuqui es la quinta del país en atender más personas mayores. Este fenómeno demográfico plantea desafíos en atención médica y recursos orientados a las necesidades de esta población. Asimismo, Heredia se posiciona dentro de los 10 cantones con mejor puntuación en el Índice de Desarrollo Humano Cantonal. 
	La actual administración del Gobierno Local de Heredia ha incrementado los presupuestos de servicios sociales en un 114% respecto de la anterior administración. De allí que, dentro de estos esfuerzos en materia social, se contemple la inversión en la población adulta mayor, históricamente vulnerada y con mayores condiciones de desventaja social. Crear nuevos servicios para la vejez no solo tiene beneficios sociales, sino también económicos, al prevenir hospitalizaciones y optimizar el uso de recursos. 
	Para Heredia, se volvió una tarea urgente el repensar la política social e innovar programas y servicios que brinden cobertura a estos subgrupos antes mencionados. Por lo que la integración de tecnologías de comunicación e información resultaron ser un gran aliado para brindar compañía y soporte a estas personas, facilitando una vida más segura y plena. 

	1.4 ¿Por qué iniciar la innovaci con teleasistencia domiciliaria? 
	1.4 ¿Por qué iniciar la innovaci con teleasistencia domiciliaria? 
	El sostenido crecimiento socioeconómico que experimenta Heredia no solo ha permitido que las personas vivan más años, sino que ha implicado cambios en las configuraciones del hogar en que viven. La reducción de la tasa de natalidad y cambios socioculturales como la inserción masiva de las mujeres dentro del mercado formal de trabajo reducen las posibilidades informales que tienen los mayores para asistencia y apoyo necesario frente al deterioro de condiciones de salud, disminución de ingresos y aislamiento 
	La teleasistencia domiciliaria suele ser uno de los servicios para apoyar o cuidar a personas en situación de dependencia (Gokalp et al., 2018; Saeed, Manzoor & Khosravi, 2020). Se encuentra en la órbita de eHealth que busca hacer uso de la tecnología para atender y promover necesidades de salud, calidad de vida y bienestar de la población (Musselwhite, Freeman & Marston, 2017). 
	La evidencia internacional señala que los países que la implementan lo dirigen a personas mayores, comúnmente en situación de dependencia, o aquellas que viven solas o pasan solas la mayor parte del tiempo (Blanchard, 2021). Las motivaciones son variadas, y la capacitación del personal, heterogénea (Blanchard, 2023). 
	El Servicio de Teleasistencia Domiciliaria ideado desde la municipalidad es un servicio de carácter social que permite a través de una línea de comunicaciones y un equipamiento específico apoyar la permanencia en su domicilio de aquellas personas que vivan solas o se encuentren 
	El Servicio de Teleasistencia Domiciliaria ideado desde la municipalidad es un servicio de carácter social que permite a través de una línea de comunicaciones y un equipamiento específico apoyar la permanencia en su domicilio de aquellas personas que vivan solas o se encuentren 
	en situación de dependencia leve o moderada, proporcionándoles una serie de atenciones personalizadas que pueden mejorar sus condiciones de seguridad y compañía en la vida cotidiana, potenciar su independencia, su autonomía personal y facilitar la integración en su entorno habitual de convivencia. 
	-


	Figure
	El servicio cuenta con un terminal en el domicilio de los usuarios y un sistema telefónico e informático específico (ubicado en un centro de atención), permitiendo a las personas mayores con sólo accionar el dispositivo portable o el botón del terminal entrar en contacto verbal “manos libres”, durante las 24 horas del día y los 365 días del año, con el centro atendido por personal preparado para dar respuesta adecuada a la necesidad presentada, bien por sí mismo o movilizando otros recursos humanos o materi
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	El objetivo del servicio es contribuir a la permanencia de mayores vulnerables en su medio habitual de vida, evitando los grandes costos personales, sociales y económicos, facilitando el contacto con su entorno sociofamiliar y asegurando la intervención inmediata en crisis personales, sociales 
	o médicas, y contribuir a evitar ingresos espurios en la sanidad pública. Para ello se está evaluando el piloto utilizando metodología experimental de impacto. Mediante su aplicación, será posible conocer el impacto generado por la teleasistencia en las personas adultas mayores que habitan el territorio gestionado por nuestra corporación municipal. Esto supone que haya grupos de a) tratamiento y b) control. De este modo será posible comparar ambos antes y después de la intervención, y los resultados permiti
	La teleasistencia contribuye a la promoción de la autonomía y la independencia, no solo mejora el bienestar general de las personas usuarias, sino que también alivia la carga de cuidado sobre familiares y cuidadores, permitiendo que las personas mayores mantengan un nivel de vida digna y activo en su entorno familiar y comunitario. En razón de lo anterior, este manuscrito describe cómo se configuró el protocolo de evaluación para el primer servicio de teleasistencia público en Mesoamérica. 


	2. METODOLOGÍA 
	2. METODOLOGÍA 
	El servicio es piloteado con evaluación experimental de impacto. Este es un método utilizado en investigación social y económica para medir los efectos causales de una intervención, programa 
	o política. Este enfoque implica la aplicación de un diseño experimental, específicamente un ensayo controlado aleatorio (RCT, por sus siglas en inglés), que es considerado el estándar en investigación experimental. 
	En un RCT los participantes son asignados aleatoriamente a dos grupos: el grupo de tratamiento, que recibe la intervención o tratamiento que se está evaluando, y el grupo de control, que no 
	Figure
	recibe la intervención y sirve como punto de comparación. La existencia del contrafactual permite conocer el resultado que esos mismos participantes hubieran obtenido en ese mismo momento, en el caso hipotético de no haber estado en el grupo de tratamiento (Gertler et al., 2017). 
	En la etapa de diseño se planifican las preguntas sobre los efectos o impactos a evaluar. Con ellas se construyen cuestionarios, los cuales serán aplicados tanto al grupo de tratamiento como al de control de previo al inicio del piloto. Las bases de datos son anónimas, pero incluyen códigos que identifican a cada participante. Todos los procedimientos deben cumplir con los estándares éticos establecidos por la Declaración de Helsinki y sus revisiones posteriores. 
	La participación debe ser voluntaria, con un documento de consentimiento informado y no se recomiendan incentivos (Pomeranz, 2011), de modo que la encuesta pretest se ha llevado a cabo algunas semanas antes de iniciar, y el post-test se realiza algunas semanas después. El tiempo que las personas participantes necesiten para responder está determinado por el número de preguntas del cuestionario. En este caso, se tarda en promedio 45 minutos respondiendo las 77 preguntas del pretest. 
	Comúnmente el pretest es algo más largo debido a que incluye preguntas sociodemográficas. El postest sólo incluye las preguntas para contrastar las respuestas anteriores. Ambas pruebas están diseñadas para medir el impacto de la intervención. Solo los participantes en el grupo experimental recibirán el servicio (McCarney et al., 2007). 
	Al comparar los resultados entre estos dos grupos, se puede atribuir cualquier diferencia en los resultados a la intervención en cuestión, ya que otros factores potencialmente sesgados se distribuyen de manera equitativa debido a la asignación aleatoria. 
	La evaluación experimental de impacto busca proporcionar evidencia sólida y causal sobre si una intervención específica tiene el efecto deseado o no. Este enfoque ha sido ampliamente utilizado en atención a la dependencia, donde es crucial entender el impacto real de las intervenciones para tomar decisiones informadas sobre políticas y prácticas. 
	2.1 Protocolo de evaluaci: piedra angular de la investigaci 
	2.1 Protocolo de evaluaci: piedra angular de la investigaci 
	Evaluar es comparar. Hay distintos tipos de evaluación, de ellos dependen sus protocolos. Los protocolos experimentales diseñan el proceder en la realización de experimentos destinados a evaluar políticas públicas. Estos protocolos son normalizados en documentos, clasificados bajo la categoría de métodos de pruebas, los cuales detallan de manera precisa un procedimiento estructurado para identificar impactos o efectos de una intervención o servicio público, y garantizar su reproducibilidad (Soldatova et al.
	Figure
	La literatura científica sobre evaluaciones de servicios de cuidados de larga duración (CLD) incluye distintos protocolos de evaluación (Doty et al., 1997; Doty et al., 2007; Brown & Dale, 2007; Bower et al., 2011; Cilia et al., 2018). Todos son distintos, pero coinciden en algunos puntos comunes (Ilustración 1). 


	Ilustraci 1. Elementos de protocolos de evaluaci de pruebas piloto de servicios de Cuidados de Larga Duraci. 
	Ilustraci 1. Elementos de protocolos de evaluaci de pruebas piloto de servicios de Cuidados de Larga Duraci. 
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	Fuente: Elaboración propia basado en la literatura revisada. 
	Con fundamento en lo anterior, se comprende que los planes de levantamiento de datos son la segunda parte de los protocolos una vez definidas las cuestiones a evaluar. 
	2.2 Revisión bibliográfica y estimación de muestras 
	2.2 Revisión bibliográfica y estimación de muestras 
	Para hacer una evaluación experimental de impacto sobre un servicio novedoso en Costa Rica y en la región fue necesario construir un protocolo de evaluación. Para ello, al no tener referentes próximos, hubo que revisar sistemáticamente la literatura científica que identificara modelos de evaluación aplicados a experiencias similares. 
	Figure
	Esta revisión se ha hecho en Web of Science, Scopus, Scielo y PubMed en el período 2000-2023. Los términos de búsqueda (en inglés y español) fueron: [(Trials AND long-term care services and supports OR dependency care) AND (policy OR program)]. 
	Luego, se hizo una revisión con estrategia de bola de nieve sobre las referencias de artículos, libros y documentos citados en los resultados anteriores y no indexados en las bases científicas. Por último, se llevó a cabo una revisión exhaustiva de informes, documentos y estadísticas disponibles en organismos públicos responsables de programas de atención a la dependencia. 
	Para el plan de levantamiento de datos de las líneas base se identificaron en la revisión bibliográfica elementos que permitan planificar los procesos relacionados con registro, levantamiento y validación de información, tanto para las líneas base como para las mediciones subsecuentes. Además, dentro de esos elementos, se conoció cómo otros estudios similares definieron el tamaño de la muestra (en adelante N) utilizando la ecuación para el cálculo de muestras estadísticas. 
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	En la cual n es el tamaño de la muestra requerido, Z el valor crítico de la distribución normal estándar para el nivel de confianza seleccionado, p la estimación de la proporción de la población y E el margen de error permitido. Finalmente, esto permitió calcular el N con un nivel de confianza del 95% y margen de error de 5%. 
	3. RESULTADOS 
	3. RESULTADOS 
	Utilizando las combinaciones descritas en la metodología, en Web of Science aparecen 2166 resultados, en Scopus 1835, en Scielo 443 y en PubMed 1436. Se filtraron según evaluaciones piloto experimentales e indexación Journal Citation Reports. 
	Quedaron algo más de 200 artículos. Entonces, se revisó el abstract de todos y se seleccionaron 21 para profundizar con lectura completa en cuatro diferentes continentes para dar cuenta de la diversidad en la literatura científica de distintos pilotos de servicios de atención a la dependencia realizados con evaluación experimental (Tabla 1). 
	Figure
	Tabla 1. Evaluaciones experimentales de impacto de servicios de atención 
	a la dependencia. 
	Título del artículo N utilizado Meses de evaluaci A de publicaci 
	TÍTUL O.Impact Evaluation of Cash-For-Care in Latin America's 
	TÍTUL O.Impact Evaluation of Cash-For-Care in Latin America's 
	TÍTUL O.Impact Evaluation of Cash-For-Care in Latin America's 

	New Long-Term Care Policies: A Randomized Controlled 
	New Long-Term Care Policies: A Randomized Controlled 
	NUMERO. 46. 
	4 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2023 

	Trial Pilot Study in Costa Rica. 
	Trial Pilot Study in Costa Rica. 


	TÍTUL O.
	A Home-Care Service for Frail Older Adults: Findings 
	NUMER
	O
	. 91. 12 MESES DE EV AL PUBLICADO EN 2023
	U A
	CIÓN.
	from a Quasi-Experiment in Milan. 
	TÍTUL O.Six-Month Effectiveness of Remote Activity Monitoring 
	TÍTUL O.Six-Month Effectiveness of Remote Activity Monitoring 
	TÍTUL O.Six-Month Effectiveness of Remote Activity Monitoring 

	for Persons Living With Dementia and Their Family 
	for Persons Living With Dementia and Their Family 
	NUMERO.132. 
	6 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2019 

	Caregivers: An Experimental Mixed Methods Study. 
	Caregivers: An Experimental Mixed Methods Study. 


	TÍTUL O.
	Implementation and evaluation of a nursing process 
	O
	NUMER.396. 4 MESES DE EV ALU A PUBLICADO EN 2009
	CIÓN.
	support system for long-term care: a Taiwanese study. 
	TÍTUL O.
	Nurse care coordination in community-based 
	NUMER
	O
	. 85. 12 MESES DE EV AL PUBLICADO EN 2006
	U A
	CIÓN.
	long-term care. 
	TÍTUL O.Quasi-experimental evaluation of a multifaceted 
	TÍTUL O.Quasi-experimental evaluation of a multifaceted 
	TÍTUL O.Quasi-experimental evaluation of a multifaceted 

	intervention to improve quality of end-of-life care and quality of dying for patients with advanced 
	intervention to improve quality of end-of-life care and quality of dying for patients with advanced 
	NUMERO.193. 
	12 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2018 

	dementia in long-term care institutions. 
	dementia in long-term care institutions. 


	TÍTUL O.
	Does hospital at home for palliative care facilitate 
	O
	NUMER.229. 15 MESES DE EV ALU A PUBLICADO EN 1999
	CIÓN.
	death at home? Randomised controlled trial. 
	TÍTUL O.A randomized controlled trial to determine the effect 
	TÍTUL O.A randomized controlled trial to determine the effect 
	TÍTUL O.A randomized controlled trial to determine the effect 

	of a model of restorative home care on physical function 
	of a model of restorative home care on physical function 
	NUMERO.205. 
	6 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2013 

	and social support among older people. 
	and social support among older people. 


	TÍTUL O.
	The Cash and Counseling model of self-directed long-term 
	O
	NUMER.456. 24 MESES DE EV ALU A PUBLICADO EN 2017
	CIÓN.
	care: Effectiveness with young adults with disabilities. 
	TÍTUL O.A randomised controlled trial of a care home 
	TÍTUL O.A randomised controlled trial of a care home 
	TÍTUL O.A randomised controlled trial of a care home 

	rehabilitation service to reduce long-term 
	rehabilitation service to reduce long-term 
	NUMERO.165. 
	12 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2004 

	institutionalisation for elderly people. 
	institutionalisation for elderly people. 


	TÍTUL O.
	Assessing the impact of a restorative home care service 
	O
	NUMER.186. 18 MESES DE EV ALU A PUBLICADO EN 2012
	CIÓN.
	in New Zealand: a cluster randomised controlled trial. 
	TÍTUL O.Effects of a transitional home-based care program 
	TÍTUL O.Effects of a transitional home-based care program 
	TÍTUL O.Effects of a transitional home-based care program 

	for stroke survivors in Harbin, China: a randomized 
	for stroke survivors in Harbin, China: a randomized 
	NUMERO.116. 
	15 MESES DE EV ALU ACIÓN. 
	PUBLICADO EN 2022 

	controlled trial. 
	controlled trial. 


	Figure
	TÍTULO . A staff intervention targeting resident-to-resident 
	TÍTULO . A staff intervention targeting resident-to-resident 
	TÍTULO . A staff intervention targeting resident-to-resident 

	elder mistreatment (R-REM) in long-term care increased staff knowledge, recognition and reporting: Results 
	elder mistreatment (R-REM) in long-term care increased staff knowledge, recognition and reporting: Results 
	NUMER O.1405. 
	12MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2013 

	from a cluster randomized trial. 
	from a cluster randomized trial. 


	TÍTUL
	O . 
	The Sepulveda GEU Study revisited: long-term outcomes, 
	NUMER O123. . 12MESES DE EVALA CIÓN. PUBLICADO EN1995
	U
	use of services, and costs. 
	TÍTUL
	O . A randomized trial of comprehensive geriatric assessment 
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	PUBLICADO EN
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	AL
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	and home intervention in the care of hospitalized patients. 
	TÍTULO . A multicenter randomized trial of comprehensive geriatric 
	TÍTULO . A multicenter randomized trial of comprehensive geriatric 
	TÍTULO . A multicenter randomized trial of comprehensive geriatric 

	assessment and management: experimental design, 
	assessment and management: experimental design, 
	NUMER O.249. 
	6MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN1995 

	baseline data, and six-month preliminary results. 
	baseline data, and six-month preliminary results. 


	TÍTULO . Is care based on comprehensive geriatric assessment with 
	TÍTULO . Is care based on comprehensive geriatric assessment with 
	TÍTULO . Is care based on comprehensive geriatric assessment with 

	mobile teams better than usual care? A study protocol 
	mobile teams better than usual care? A study protocol 
	NUMER O.450. 
	24MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2018 

	of a randomised controlled trial (The GerMoT study). 
	of a randomised controlled trial (The GerMoT study). 


	TÍTUL
	O . 
	Costs and Effects of an Ambulatory Geriatric Unit 
	NUMER O382. . 12MESES DE EVALA CIÓN. PUBLICADO EN2015
	U
	(the AGe-FIT Study): A Randomized Controlled Trial. 
	TÍTULO . Preventive home visit model targeted to specific care 
	TÍTULO . Preventive home visit model targeted to specific care 
	TÍTULO . Preventive home visit model targeted to specific care 

	needs of ambulatory frail elders: preliminary report 
	needs of ambulatory frail elders: preliminary report 
	NUMER O.243. 
	24MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2009 

	of a randomized trial design. 
	of a randomized trial design. 


	TÍTULO . Effectiveness of Remote Activity Monitoring for Persons 
	TÍTULO . Effectiveness of Remote Activity Monitoring for Persons 
	TÍTULO . Effectiveness of Remote Activity Monitoring for Persons 

	Living With Dementia and Their Family Caregivers: 
	Living With Dementia and Their Family Caregivers: 
	NUMER O.2670. 
	21MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2022 

	An Experimental Mixed Methods Study. 
	An Experimental Mixed Methods Study. 


	TÍTULO . Effects of App-Based Transitional Care on the Self-Efficacy 
	TÍTULO . Effects of App-Based Transitional Care on the Self-Efficacy 
	TÍTULO . Effects of App-Based Transitional Care on the Self-Efficacy 

	and Quality of Life of Patients With Spinal Cord Injury 
	and Quality of Life of Patients With Spinal Cord Injury 
	NUMERO . 98. 
	3MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2021 

	in China: Randomized Controlled Trial. 
	in China: Randomized Controlled Trial. 


	Fuente: Elaboración propia con las fuentes consultadas en distintas bases de datos. 
	Figure
	Esta revisión inaugural ha permitido situar el punto de partida general para otra revisión particular del servicio a pilotear. El primer hallazgo radica en comprender que, aunque los contextos, países y servicios sean distintos, el N de las muestras no. El rango es amplio, la media se ubica en torno a las 300 personas. Por otra parte, la mayoría de los pilotos tienen una duración de 12 meses. Además, en la mayoría de ellos se indica que el tamaño de la muestra y la duración del piloto son ajustados por el p
	3.1 Revisi RCT Telesistencia 
	3.1 Revisi RCT Telesistencia 
	La tecnología ha entrado en escena como parte de la solución para gestionar los riesgos de la vida independiente y proporcionar respuestas rápidas de emergencia, reducir dolor, depresión, soledad no deseada, y promover la autonomía para que las personas mayores o dependientes puedan permanecer con tranquilidad y una robusta red de apoyo, el mayor tiempo posible en su domicilio (Kroenke et al., 2010; Correa & Domènech, 2013; Harani et al., 2014; Bentley et al., 2018). 
	Aunque la teleasistencia se inspira en la telemedicina, se diferencia de ella y de telesalud porque su objetivo es complementar servicios sociales de atención no clínica, con el fin de contribuir en la atención de condiciones crónicas o agudas, normalmente en grupos de usuarios adultos mayores o personas en situación de dependencia, que permanezcan en la comunidad (Sethi et al., 2012). De ahí la diferencia entre teleasistencia domiciliaria y teleasistencia médica o telemedicina, más que conceptual es prácti
	Este prototipo a pilotear en la Municipalidad del cantón central de Heredia la teleasistencia domiciliaria busca permitir una vida más activa e independiente a las personas mayores y dependientes, sin embargo, está concebido como uno de carácter complementario, que suele prestarse conjuntamente con los servicios de atención a la dependencia en domicilio. Su acceso está vinculado con los niveles más bajos de dependencia (Gálvez et al., 2013; Matus-López y Vega-Rapún, 2016). 
	-

	Evaluaciones similares se han llevado a cabo en otras partes. Son relativamente recientes y entre sus objetivos planteados estuvieron: a) Reducción de ingresos hospitalarios por emergencias, b) mejora en la calidad de vida de las personas en situación de dependencia y sus cuidadoras principales, 
	c)
	c)
	c)
	 reducción de soledad no deseada y depresión, d) permanencia en el hogar y la comunidad, e) mejora en la utilización de la medicación, f) reducción de caídas y rehospitalizaciones, g) atención telemática a quienes habitan lejos de los servicios sociales, h) contención del gasto sanitario, 

	i)
	i)
	 monitoreo de indicadores a personas con enfermedades crónicas no transmisibles (Tabla 2). 


	Figure
	 PAGINA 136.Tabla 2. Evaluaciones experimentales de impacto de teleasistencia.Impacto/efecto estudiado con RCT..NUMERO utilizado.Meses de evaluaci.A de publicaci.EFECTO ESTUDIADO. Ingreso hospitalario y duración de la estancia, calidad de vida con HRQOL, ansiedad y depresión (Bohingamu et al., 2019).NUMERO. 171..12 MESES DE EVALUACIÓN.PUBLICADO EN 2019.EFECTO ESTUDIADO. Reducción de atención de emergencias y hospitalizaciones (Jerant et al., 2001).NUMERO. 37..6 MESES DE EVALUACIÓN.PUBLICADO EN 2001.EFECTO E
	EFE CTO ES TUDIADO.Reducción del burnout para cuidadoras familiares 
	EFE CTO ES TUDIADO.Reducción del burnout para cuidadoras familiares 
	EFE CTO ES TUDIADO.Reducción del burnout para cuidadoras familiares 

	y mejora en su calidad de vida con los instrumentos Quality Of Life caregiver (QOL- cg) Zarit Burden 
	y mejora en su calidad de vida con los instrumentos Quality Of Life caregiver (QOL- cg) Zarit Burden 
	NUMER O.50. 
	2MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2022. 

	Interview (ZBI) (Rotondo et al., 2022). 
	Interview (ZBI) (Rotondo et al., 2022). 


	EFE CT .
	O ES TUDIADO
	Reducción de ingresos hospitalarios y costos sanitarios 
	NUMER O111. . 10MESES DE EVALACIÓN. 2012.
	U 
	PUBLICADO EN
	(Dinesen et al., 2012). 
	EFE CTO ES TUDIADO.Beneficios para PAM con dificultades para acceder 
	EFE CTO ES TUDIADO.Beneficios para PAM con dificultades para acceder 
	EFE CTO ES TUDIADO.Beneficios para PAM con dificultades para acceder 

	a servicios debido a discapacidad, transporte 
	a servicios debido a discapacidad, transporte 
	NUMER O.102. 
	12MESES DE EVALUA CIÓN. 
	PUBLICADO EN2012. 

	o aislamiento (Gellis et al., 2012). 
	o aislamiento (Gellis et al., 2012). 


	EFE CT .
	O ES TUDIADO
	Reducción admisiones hospitalarias (Steventon 
	NUMER O2600. .12MESES DE EVALACIÓN. 2013.
	U 
	PUBLICADO EN
	et al., 2013). 
	Fuente: Elaboración propia realizada con la revisión bibliográfica. 

	3.2 Hipesis para la intervenci, después de la revisi 
	3.2 Hipesis para la intervenci, después de la revisi 
	No existe oferta pública de teleasistencia domiciliaria en Costa Rica, en una coyuntura de incremento de la demanda de cuidados y apoyos derivado de la transformación demográfica y cultural. Actualmente Costa Rica tiene la esperanza de vida más alta del continente, solo por detrás de Canadá. Además, tiene el ritmo de envejecimiento más alto de la región (Chaverri-Carvajal & Matus-López, 2021). 
	-

	En ausencia de servicios de cuidados telemáticos, el envejecimiento demográfico traerá consigo el incremento de la utilización de los servicios hospitalarios por parte de las personas mayores. Y en alguna medida, esa utilización será espuria y se utilizarán los servicios hospitalarios para cuidados no médicos. El recurso de una cama hospitalaria importa, porque en lugar de destinarse al cuidado de la salud, termina convirtiéndose en una cama de asistencia social (Pérez & Avendaño, 2017). 
	Por otra parte, el coste de un mes de teleasistencia domiciliaria es alrededor de 36 veces inferior a 1 día de camilla hospitalaria en la CCSS. Asimismo, en cumplimiento de lo establecido por la OMS (2015) las personas mayores deben tener alternativas en su domicilio para recibir cuidados y apoyos no médicos cuando así lo requieran. Para ello, el Gobierno Local de Heredia ha dispuesto un servicio de teleasistencia para impactar en los ámbitos de salud, prevención, educación, asistencia social dentro del mar
	1. 
	1. 
	1. 
	Atención de situaciones de emergencia. Se contactan los servicios de emergencia del 9-1-1 y a familiares o contactos de referencia provistos de previo por la persona usuaria. 

	2. 
	2. 
	Atención telefónica para evitar soledad no deseada. Hay protocolo para ello. 

	3. 
	3. 
	Se llama a la persona usuaria para recordarle sus citas médicas. 

	4. 
	4. 
	Se llama a la persona usuaria para darle consejos sobre cómo tomar sus medicamentos. 

	5. 
	5. 
	Aconsejar dentro del protocolo previsto a la personas cuidadoras principales. 


	Figure
	El equipo de personas que atienden la central telefónica está integrado por profesionales en psicología, trabajo social, medicina y terapia ocupacional. Además, hay personas no profesionales capacitadas con guías y protocolos elaborados por profesionales para atender los casos según corresponda. Los beneficios que prodigan estos servicios por medio de la teleasistencia buscan: 
	1. 
	1. 
	1. 
	Probar que el contenido prestacional de la teleasistencia mejora la calidad de vida de las personas en situación de dependencia. 

	2. 
	2. 
	Evidenciar que las personas en situación de dependencia se sienten más seguras, autónomas y acompañadas con el contenido prestacional brindado a través de la teleasistencia. 
	-


	3. 
	3. 
	Demostrar que la teleasistencia puede reducir la demanda espuria en centros hospitalarios y favorecer el uso correcto de fármacos. 

	4. 
	4. 
	Acortar brechas tecnológicas, demostrando que las personas adultas mayores pueden aprender el uso de nuevas herramientas tecnológicas. 

	5. 
	5. 
	Identificar que la teleasistencia genera mayor seguridad y reduce el burnout en los familiares de los beneficiarios. 
	-





	4. PROTOCOLO 
	4. PROTOCOLO 
	Instrumentos de recolecci base 
	Instrumentos de recolecci base 
	En la revisión realizada consta que la mayoría de las investigaciones usa las escalas de calidad de vida para las mediciones a personas en situación de dependencia y la escala Zarit cuando se evalúa el impacto sobre las personas cuidadoras.  Los instrumentos pre y postest permitirán conocer los impactos de los servicios sobre: a) personas en situación de dependencia y b) personas cuidadoras informales. 

	Muestra 
	Muestra 
	La municipalidad determinó en concordancia con lo indicado en la Política Nacional de Cuidados 2021-2031 que este servicio está dirigido a personas mayores dependientes leves y moderados. Además, a aquellos con soledad no deseada. 
	Figure
	Para estimar la muestra paramétrica se buscó en ENAHO 2022, pero no tiene datos ni por provincia ni por cantón. Se buscaron los microdatos del último censo y no están disponibles. Por estimaciones previas realizadas con el Estudio de caracterización de la dependencia (EBC, 2018), sabemos que en el país en promedio el 13,4% de PAM (población de personas adultas mayores). Esto supone que para Heredia hay 1.742 PAM dependientes. Debido a lo anterior, el N del piloto de teleasistencia con un nivel de confianza 

	Valoraci de la dependencia 
	Valoraci de la dependencia 
	Este es el paso uno. Al ser servicios dirigidos a personas en situación de dependencia y con grados diferenciados, para aislar los efectos del programa es esencial que se comparen grupos de personas estadísticamente similares. Por ejemplo, no sería conveniente comparar los efectos de la teleasistencia en una persona dependiente leve respecto de una persona en el grupo de control dependiente severa. Por ello, sólo son elegibles para ambos grupos aquellas personas mayores valoradas leves (35%), moderadas (35%

	Pretest 
	Pretest 
	Se hará a todo el stock de personas valoradas dependientes (por grado), o en soledad no deseada. Se adjunta el documento pretest en el Anexo. 

	Cuestionarios digitales 
	Cuestionarios digitales 
	Los cuestionarios en sus dos fases serán cargados en una plataforma digital y se llenarán telemáticamente. No se usará papel. 
	-


	Aleatorizaci 
	Aleatorizaci 
	Una vez valoradas las 634 personas que harán parte de la investigación, se aleatorizarán quienes irán al grupo de tratamiento y al grupo de control. Para ello se usará el programa estadístico SPSS 27. 

	Inicio de los servicios 
	Inicio de los servicios 
	Una vez realizado el pretest y habiendo creado los grupos de control y tratamiento, este último inició a recibir el servicio en agosto de 2024. 
	Figure

	Restricciones 
	Restricciones 
	Bajo ningún motivo el grupo de control deberá recibir servicios. Tampoco se debe de paralizar en ningún momento la concesión de servicios al grupo de tratamiento. 

	Reemplazos 
	Reemplazos 
	Ambos grupos tienen al menos un 15% más de personas de lo indicado en la muestra estadística. La literatura indica que en el proceso habrá personas que fallecen o abandonan el experimento. Eso podría traer dificultades para la muestra paramétrica y subsecuentemente, restar potencia estadística a la evaluación. 

	Postest 
	Postest 
	La duración de la evaluación es de 12 meses, sin excepción. Para ello, estarán resueltas otras partes como programación, presupuestos, vigencia de contratos de oferentes y otros. Así, al llegar el mes once de ejecución, los equipos que hayan recogido la información del pretest se pondrán en contacto con ambos grupos. 
	La dificultad principal suele ser contactar con las personas del grupo de control, las cuales no habrán recibido servicios. Durante ese mes, el equipo de trabajo tendrá la tarea de ubicar a la totalidad de personas de ambos grupos. Llegado el último día de ese onceavo mes, deberá aplicarse el postest a ambos grupos. 

	Estadísticos paramétricos 
	Estadísticos paramétricos 
	Se compararán muestras paramétricas relacionadas. Es decir, conjuntos de datos que guardan una relación específica entre sí. El procedimiento estadístico en asunción de normalidad es la prueba t de Student para muestras pareadas. Esta prueba tiene como objetivo evaluar la existencia de una diferencia significativa entre las medias de ambas muestras. La hipótesis nula plantea que no hay una diferencia significativa, en contraste con la hipótesis alternativa que sugiere la presencia de una diferencia signific

	En caso de fallo en la recolecci de datos: estadísticos no paramétricos 
	En caso de fallo en la recolecci de datos: estadísticos no paramétricos 
	Si fallara la recolección de datos, se usarán pruebas estadísticas no paramétricas debido al tamaño de la muestra y a la no asunción de normalidad (pruebas U de Mann-Whitney, McNemar y Wilcoxon). Si fuera necesario, se usarán métodos de emparejamiento de muestras. 
	Figure

	Paquete estadístico recomendado 
	Paquete estadístico recomendado 
	En la literatura, la mayor parte de estudios se han realizado utilizando el SPSS 27 o Stata, donde 
	* Sign. p<0.05 ** Sign. p<0,01. 
	5. CONCLUSIONES 
	5. CONCLUSIONES 
	Ante la ausencia del despliegue de nuevos servicios del gobierno nacional, algunos gobiernos locales en Costa Rica han tomado la vanguardia en el cometido de hacer avanzar los servicios para las personas en situación de dependencia. Al ser un servicio dirigido a personas en situación de dependencia y con grados diferenciados, para aislar los efectos del programa, es esencial que se comparen grupos de personas estadísticamente similares. Este prototipo de teleasistencia domiciliaria en el cantón central de H
	Los resultados arrojarán luces y sombras que permitirán calibrar la incipiente oferta municipal y del SINCA, darán claves de la ruta coste-eficiente que deberá tomar el sistema y permitirá retomar conversaciones con actores clave, a los cuales, el impulso de un SINCA vigoroso les beneficia. Como a la Caja Costarricense del Seguro Social, que podría ahorrar mucho en evitar hospitalizaciones espurias. 
	-

	También podrá visibilizarse la necesidad de invertir más en cuidados derivado de la demanda y se conocerá el potencial de reinserción al mercado de trabajo de las personas cuidadoras que tuvieron que dejar su laburo para cuidar en casa. Además, se pondrá en valor la economía sumergida de los cuidados y se demostrará el potencial de empleabilidad que tiene este mercado, hasta ahora, poco explorado en el país. 
	Los resultados esperados buscan aportar claves para ampliar la corresponsabilidad social de los cuidados, cerrar brechas de género y consolidar un SINCA sostenible y robusto. Al mismo tiempo, el estudio busca dar cuenta de la urgencia del gobierno nacional por fortalecer sus competencias y financiar a los gobiernos locales para que impulsen la consolidación del SINCA. 
	Sin cuidados no hay bienestar. La suma es la operación aritmética de la democracia y tomar decisiones en favor de las personas más vulnerables es impostergable. 
	Figure
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	ANEXO
	Formulario Pretest

	BLOQUE 1. INFORMACIÓN GENERAL. Nombre de la persona cuidadora (sin apellidos). 1. Cigo del cuestionario (Formado por las iniciales de la persona cuidadora y la persona en situación de dependencia). Fecha: dd/mm/aa. 2. Regi donde se realizan los cuidados y apoyos. 1. Central Norte. 2. Central Sur. 3. Oriente. 4. Occidente. 5. Huetar Norte. 6. Pacífico Central. 7. Brunca. 8. Caribe. 9. Chorotega. BLOQUE 2. PREGUNTAS BÁSICAS SOBRE LA PERSONA CUIDADORA. 3. Sexo. 1. Mujer. 0. Hombre. 4. Edad en as cumplidos. Esc
	Figure
	7. Escolaridad del cuidador. 1. Primaria incompleta. 2. Primaria completa. 3. Secundaria incompleta. 4. Secundaria completa. 5. Universitaria incompleta. 6. Universitaria completa. 8. Cuántas horas por día, en promedio, dedica a la persona en situaci de dependencia. Cantidad de horas. 9. ¿De qué hora a qué hora realiza tareas de cuidados y apoyos? Hora de inicio:. Hora de fin:. Nota: Cuando las personas cuidadoras no coincidan con estos turnos, se elegirá aquél al que corresponda la mayor cantidad de horas 
	Figure
	13. 1. ¿Ha sido en algún centro especializado?       2. ¿En la comunidad o con amigos? Informal. 14. ¿Qué instituci le ha capacitado? 1. INA. 2. CCSS. 3. Academia. 4. Otra. 15. ¿Hace cuánto tiempo apoya en cuidados a la persona en situaci de dependencia? Si es menos de 1 a, sele el nero 1. Tiempo en años. 16. ¿Tiene seguro social? 1. Si. 0. No. BLOQUE 1.2. PREGUNTAR A CUIDADORAS. ESCALA ZARIT ABREVIADA. RESPUESTA MÚLTIPLE. Lea y pregunte sólo sí o no a cada sentimiento que “siente” la cuidadora. Puntuación: 
	Figure
	20. ¿Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su familiar? 21. ¿Se siente tenso cuando está cerca de su familiar? 22. ¿Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzó la enfermedad de su familiar? 23. Globalmente, ¿Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar? 1=Si. 0=No. 24. Exhausto/a. 25. Miedo. 26. Estrés. 27. Deprimido. 28. Angustiado. BLOQUE 1.3. SERVICIO DE RESPIRO FAMILIAR. PREGUNTAR A CUIDADORAS. NO PAGADO DEL BOLSILLO. DE LOS SIGUIENTES ES
	Figure
	30. Provisión de alimentos preparados previamente para la persona dependiente. 31. Suministro de medicamentos para la persona dependiente. 32. Acompañamiento en el cuido para dedicar más tiempo a actividades de ocio al cuidador. 33. Ayuda en el transporte para cuidador y la persona dependiente. 34. Atención psicológica o contención emocional para el cuidador/a. 35. Recibir talleres o capacitación para el cuidador familiar. 36. Que la persona dependiente asista por algunas horas a un centro de diurno o noctu
	Figure
	39. Nivel educativo más alto alcanzado por la persona con discapacidad. 1. Primaria incompleta. 2. Primaria completa. 3. Secundaria incompleta. 4. Secundaria completa. 5. Universitaria incompleta. 6. Universitaria completa. 40. Parentesco con la persona cuidadora principal. 1. Hijo. 2. Hija. 3. Hermano. 4. Hermana. 5. Padre. 6. Madre. 7. Abuelo. 8. Abuela. 9. Otro familiar. 10. No familiar. 41. Cuántas personas viven en la casa. No de personas que viven en casa. 42. ¿Cuánto se gasta mensualmente en su hogar
	Figure
	44. Tipo de apoyos que necesita la persona en situaci de dependencia. (Incluye: los que usa actualmente y los que le han sido recomendados, pero no los tiene. NO SON LOS QUE EL CUIDADOR LE COMPRARÍA). Respuesta mtiple. 1. Pañales. 2. Audífonos. 3. Zapatos ortopédicos. 4. Muletas. 5. Utensilios para la alimentación. 6. Utensilios para manejarse en la ducha o inodoro. 7. Silla de ruedas. 8. Cama especial. 9. Complementos nutricionales. BLOQUE 2.1. PREGUNTAS SOBRE UTILIZACIÓN DE SERVICIOS DE LA SANIDAD PÚBLICA.
	Figure
	BLOQUE 2.2. FRAGILIDAD. RESPONDA SÍ O NO A LAS SIGUIENTES PREGUNTAS. 47. ¿Usualmente se siente sol@? 1. Si. 2. No. 48. La timas 4 semanas, ¿cuánto tiempo usted se ha sentido cansado? 1. Si. 2. No. 49. ¿Tiene alguna dificultad para subir 10 escaleras solo sin descanso y sin ayudas? 1. Si. 2. No. 50. ¿Tiene alguna dificultad para caminar una cuadra solo sin descanso y sin ayudas? 1=Si. 0=No. a) Hipertensión. b) Diabetes. c) Cáncer (Todos excepto de piel). d) EPOC. e) Insuficiencia cardíaca. f) Angina de pecho
	Figure
	i) Accidente cerebrovascular. j) Insuficiencia renal crónica. 51. ¿Alguna vez alg doctor le ha diagnosticado alguna de estas enfermedades? 1. Si. 2. No. 52. ¿Ha perdido al menos el 5% de su peso habitual en los timos 12 meses? 1. Si. 2. No. INTERPRETACIÓN FRÁGIL: 3 O MÁS SÍ=FRÁGIL; 1-2 SÍ= PREFRÁGIL; 0 SÍ=ROBUSTO. Cuestionario SF-36. Visita:. Pre-op. 364 días después. INSTRUCCIONES: Responda a todas las preguntas. Algunas preguntas pueden parecerse a otras, pero cada una es diferente. Por favor, tómese su t
	Figure
	2. Algo mejor ahora que hace un año. 3. Más o menos igual ahora que hace un año. 4. Algo peor ahora que hace un año. 5. Mucho mejor ahora que hace un año. LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES QUE PODRÍA REALIZAR DURANTE UN DÍA NORMAL. ¿LE LIMITA AHORA SU SALUD EN ESTAS ACTIVIDADES? EN CASO AFIRMATIVO, EN QUÉ MEDIDA: (marque con un círculo un número en cada línea). 1. Sí, me limita mucho.     2. Sí, me limita un poco.      3. No, no me limita nada. A. Actividades vigorosas, como correr, levanta
	Figure
	4. DURANTE LAS ÚLTIMAS 4 SEMANAS, ¿CUÁNTAS VECES HA TENIDO ALGUNO DE LOS SIGUIENTES PROBLEMAS CON SU TRABAJO U OTRAS ACTIVIDADES COTIDIANAS HABITUALES COMO CONSECUENCIA DE SU SALUD FÍSICA? (Encierre en un círculo un número en cada línea). 1. Todo el tiempo.     2. La mayoría de veces.      3. Algunas veces. 4. Durante las timas 4 semanas, ¿cuántas veces ha tenido alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras actividades cotidianas habituales como consecuencia de su salud física? (Encierre en un c
	Figure
	5. Durante las timas 4 semanas, ¿cuántas veces ha tenido alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras actividades diarias habituales como consecuencia de alg problema emocional (como sentirse deprimido o ansioso)? (Encierre en un círculo un número en cada línea). 1. Todo el tiempo. 2. La mayoría de veces. 3. Algunas veces. 4. Pocas veces. 5. Ninguna vez. A. Reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas. B. Hacer menos de lo que hubiera querido hacer. C. No hizo su trabajo
	Figure
	8. Durante las timas 4 semanas, ¿hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y tareas domésticas) (Encierre una). 1. Nada. 2. Un poco. 3. Regular. 4. Bastante. 5. Mucho. 9. Las siguientes preguntas se refieren a co se ha sentido y como le han ido las cosas durante las 4 timas semanas. En cada pregunta, responda lo que se parezca más a co se ha sentido usted. (Marque un número en cada línea). 1. Siempre. 2. Casi siempre. 3. Algunas veces. 4. Solo una vez.
	Figure
	10. Durante las 4 timas semanas, ¿con qué recurrencia la salud física o los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a amigos o familiares). 1. Nada. 2. Un poco. 3. Regular. 4. Bastante. 5. Mucho. 11. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases (Encierre un número en cada línea). 1. Totalmente cierto. 2. Bastante cierto. 3. No lo sé. 4. Bastante fals. 5. Totalmente falsa. A. Creo que me pongo enfermo más fácilmente que otras personas. 
	Figure
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	Saber para poder ser. Estudio sobre las barreras al aprendizaje de las persona con discapacidad intelectual en la vida adulta. 
	Saber para poder ser. Estudio sobre las barreras al aprendizaje de las persona con discapacidad intelectual en la vida adulta. 
	AUTORIA: Sandra Manj Miguel. CORREO ELECTRÓNIC O: sandramm@usal.es. . Facultad de Educación de la Universidad de Salamanca. Trabajo de Fin de Grado en Educación Social dirigido por Mónica Otaola Barranquero. 
	La presente investigación tiene el objetivo de estudiar las barreras al aprendizaje a las que se enfrentan las personas con discapacidad intelectual tras la etapa escolar y en su vida adulta, así como los elementos del contexto social que inciden en su desarrollo educativo en la adultez, y las dificultades más comunes a las que tiene que hacer frente en esta etapa, ofreciendo una serie de propuestas y recomendaciones en base a los resultados obtenidos. Para lograr este propósito, se han llevado a cabo entre
	Las barreras identificadas en el estudio, no sólo están relacionadas con la falta de apoyos educativos, sino también con las dificultades que presentan los entornos sociales y familiares. En muchos casos, la sobreprotección familiar o la falta de recursos económicos y educativos, limitan el desarrollo de la autonomía de las personas con discapacidad intelectual. Además, las actitudes discriminatorias y los prejuicios sociales hacia estas personas, contribuyen a su exclusión social y les dificultan el acceso
	Entre las principales dificultades detectadas, se encuentra el déficit en habilidades sociales y de comunicación. Muchas personas con discapacidad intelectual experimentan problemas en el uso del lenguaje, lo que afecta negativamente sus interacciones sociales y su capacidad para desenvolverse de manera independiente en la vida adulta. Estos déficits, si no se abordan 
	Entre las principales dificultades detectadas, se encuentra el déficit en habilidades sociales y de comunicación. Muchas personas con discapacidad intelectual experimentan problemas en el uso del lenguaje, lo que afecta negativamente sus interacciones sociales y su capacidad para desenvolverse de manera independiente en la vida adulta. Estos déficits, si no se abordan 
	adecuadamente durante la etapa escolar, pueden agravarse con el tiempo, afectando directamente la calidad de vida de estas personas. 

	Otra de las dificultades señaladas en el estudio es la falta de conocimientos básicos en áreas esenciales como la lectoescritura o el manejo del dinero. Estos déficits limitan sus oportunidades educativas y laborales de manera que, sin los apoyos adecuados, estas personas tienden a depender de sus familias o de otros cuidadores, lo que merma su capacidad para llevar una vida independiente. 
	Como otros factores influyentes cabe destacar a las entidades y organizaciones que trabajan con personas con discapacidad, quienes desempeñan un papel clave en su desarrollo. Estas instituciones no solo proporcionan apoyo educativo y formativo, sino que también ofrecen espacios donde las personas con discapacidad pueden desarrollar relaciones sociales y adquirir habilidades para la vida diaria. Sin embargo, cabe señalar la necesidad de que estos profesionales estén bien cualificados para atender las necesid
	En el análisis de los resultados, se detecta una clara interrelación entre los diferentes factores que intervienen en el aprendizaje y desarrollo de la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual. Dicha interrelación se desarrolla a continuación: 
	La Convención sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, como se contempla en el marco teórico de esta investigación, defiende el derecho a la educación en condiciones de igualdad. Esto supone, entre otras cosas, el derecho a la escolarización de las personas con discapacidad en los centros ordinarios, quienes deben ofrecer los apoyos y recursos necesarios para favorecer su desarrollo y garantizar ese derecho. Asimismo, se contempla la riqueza que proporciona la diversidad a toda la comunidad educ
	Sin embargo, tras el exhaustivo análisis de las respuestas obtenidas en las entrevistas, se concluye con que los Centros Públicos Ordinarios no cumplen el ejercicio de ese derecho, provocando un déficit en el desarrollo personal y social de las personas con discapacidad escolarizadas en ellos, así como la inevitable segregación de las mismas en Centros de Educación Especializada. 
	Como consecuencia, las personas con discapacidad intelectual no reciben los apoyos necesarios para el aprendizaje de los dominios esenciales para su capacidad de adaptación, como son la lectoescritura, las habilidades sociales o la gestión del dinero, lo cual afecta directamente al desarrollo de su autonomía personal y su vida adulta. 
	Este déficit en el desarrollo de dominios conceptuales, sociales y prácticos desemboca en la pérdida de oportunidades educativas, formativas y laborales en su etapa adulta. Además, estas oportu
	-

	nidades ya son escasas en sí mismas para este colectivo, por lo que si se suma una falta de conocimientos adquiridos necesariamente en la etapa escolar, la situación es aún más complicada. 
	La falta de conocimientos conduce a su vez al acceso a trabajos precarios, temporales y de baja calidad. Esto, sumado a la carga económica que supone la discapacidad en sí, influye en el riesgo de pobreza y exclusión de las personas con discapacidad intelectual. Además, vivir en el entorno rural supondría un agravante de esta situación debido a la escasez de oportunidades. 
	Asimismo, la falta de involucración de la familia en el mantenimiento de las capacidades adquiridas en la etapa escolar, una vez llegada la edad adulta, hace que estas personas pierdan dominios y capacidades como la lectoescritura, lo cual minimiza sus posibilidades de futuro y vida adulta independiente, y dificulta el acceso a acciones educativas y formativas. 
	De la misma manera, esta falta de involucración puede conllevar la pérdida de dominios como el reconocimiento de los números o el manejo del dinero, provocando la pérdida de autonomía y capacidad de adaptación de la persona con discapacidad intelectual. Si a esto se le suma que puedan asistir a entidades donde los trabajadores presenten una falta clara de capacitación, la persona adulta con discapacidad puede convertirse en alguien completamente dependiente. 
	-

	Por otra parte, toda esta pérdida de dominios y capacidades por la falta de apoyos del entorno, conlleva a una pérdida de la autoestima y el autoconcepto que agrava, a su vez, ese declive, evitando mejoras en el desarrollo de aspectos importantes como el entendimiento y uso del lenguaje. Esto influye en las relaciones sociales y la creación de relaciones de amistad, así como en la autonomía de la persona con discapacidad intelectual en su etapa de adultez. 
	-

	Por lo tanto, otra de las conclusiones obtenidas, es la necesidad de orientación de las familias de las personas con discapacidad intelectual, para eliminar la infantilización y sobreprotección, así como la adopción de un estilo educativo parental adecuado, como es el estilo democrático, que favorezca aspectos como la motivación, el desarrollo de la autoestima y la responsabilidad. De esta manera, se suprimen problemas detectados como la asistencia de muchas personas con discapacidad a actividades únicament
	Para ello, tanto las familias (apoyos naturales) como los profesionales (apoyos basados en servicios), tienen que conformar un sistema de apoyos que favorezca el desarrollo de las capacidades de la persona con discapacidad intelectual, así como su iniciativa y participación en las acciones importantes para su vida, tratándose de aspectos en los que se han encontrado carencias a través de esta investigación. 
	Este sistema de apoyos es esencial para que las relaciones de amistad de las personas con discapacidad dejen de ser precarias, trabajando las habilidades comunicativas y del lenguaje y el desarrollo de la autoestima, que le permitan tener unas relaciones sociales satisfactorias. En este aspecto, las entidades tienen una labor importante, suponiendo un lugar donde crear lazos y relaciones con otras personas con y sin discapacidad a través de los apoyos necesarios, trabajando estrechamente con las familias, e
	En este aspecto, las familias reivindican la capacitación y profesionalización de los trabajadores, para que la intervención se adecue a las necesidades de sus hijos/as. De esta manera, las entidades ayudan a las personas con discapacidad a conseguir la autonomía que desean. Además, el contacto con la comunidad que se produce a través de las entidades, favorece la ruptura de estereotipos que conllevan a las actitudes discriminatorias a las que se enfrentan las personas con discapacidad en su vida diaria. 
	Como se observa, se produce una inevitable conexión entre las barreras, los elementos del contexto social, las dificultades y los aspectos relevantes obtenidos del estudio, resultando imposible conocer cuál es el inicio del problema, de igual manera que no sabemos si vino antes el huevo 
	o la gallina. Sin embargo, una acción planificada y unida, por parte de todos los agentes implicados en el desarrollo de las personas con discapacidad intelectual (familia, escuela, iguales, entidades, organismos gubernamentales, profesionales, etc.), supondría un cambio en su vida adulta en todos sus ámbitos. 
	Finalmente, cabe incluir la importancia de que esta acción planificada se realice desde los diferentes ámbitos de la educación. Debido a que la evolución y adaptación de la educación formal a la actualidad cambiante es más lenta, la educación no formal e informal ganan especial importancia en este proceso de garantía de derechos, así como en la lucha por la eliminación de las barreras al aprendizaje que dificultan la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual. 
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	Cuidar sin apoyos (nos) deteriora. Experiencias de mujeres 

	que cuidan a personas con diagnticos psiquiátricos. 
	que cuidan a personas con diagnticos psiquiátricos. 
	AUTORIA: Cristina Corcho Hernández. CORREO ELECTRÓNIC O: cristina_ch1@hotmail.com. . Grado en Trabajo Social por la Universidad de Salamanca. Máster en Trabajo Social Comunitario, Gestión y Evaluación de Servicios Sociales por la Universidad Complutense de Madrid. Máster Erasmus Mundus en Estudios de las Mujeres y de Género por la Universidad de Granada y la Universidad de Lodz (Polonia). 
	Hablar todavía hoy de problemáticas psiquiátricas en muchos espacios, sigue siendo tabú por el estigma y desconocimiento que acarrea, haciendo que muchas vivencias se mantengan ocultas. La falta de un apoyo verdadero y una mirada cálida como sociedad hacia esta realidad hace que las personas que la experimentan, de forma directa o indirecta, se enfrenten diariamente a diversos sufrimientos. 
	Hay determinadas problemáticas de salud que son más fáciles de entender porque hay más información sobre ellas, son mencionadas, se normalizan y están aceptadas socialmente. Sin embargo los problemas de salud mental psiquiátricos no están dentro de este grupo, conllevando mucho dolor y angustia en la persona que las sufre y en su propia familia o personas que las acompañan. “Mientras no sabemos qué la origina, mientras no encontremos una cura, mientras tanto, existe un enorme sufrimiento en y alrededor de l
	La sociedad excluye a personas con este tipo de diagnósticos y/o malestares psíquicos, por su visión estigmatizada basada en prejuicios y desinformación, que provienen del miedo 
	Figure
	y accionan el rechazo hacia ellas, “el prejuicio contra un grupo estigmatizado puede constituir una forma de enfermedad” (Goffman, 1998, p. 152). A su vez el desconocimiento del origen de este tipo de malestares y el trabajo que hacen los medios de comunicación y el cine en mantener el estigma de estos sufrires, favorece a la aparición del rechazo, mitos y tabúes. Este estigma genera entre otras cuestiones (Rojo e Iñiguez-Rueda, 2022), una barrera para el acceso a determinados servicios y al uso de sus dere
	-

	El principal objetivo tras la reforma psiquiátrica de 1986 fue la desinstitucionalización, ya que la idea era devolver la dignidad y respeto de los derechos de las personas con sufrimiento psíquico, mientras se volvían a incorporar a la vida en comunidad. Este acontecimiento derivó a que lo comunitario se quedara en el ámbito privado, es decir, las personas con sufrimiento psíquico pasaron a ser cuidadas por las familias, dicho de otra forma, por las mujeres. 
	El Estado bajo la apariencia de una prestacin plica, está reduciendo su responsabilidad y transfiriendo a la familia la autogestin del cuidado, bajo peores condiciones y nuevas expresiones de desigualdad. Los cuidados familiares se utilizan como elemento de reajuste del sistema socioeconmico devolviendo la invisibilidad de este trabajo, disminuyendo el peso del sector plico, dando por hecho que existe un trabajo familiar para realizar lo que debe ser responsabilidad plica y para sustituir la falta de servic
	-

	Uno de los modelos del estado de bienestar es el mediterráneo, en el que la familia es la principal proveedora del cuidado, siendo además el modelo de bienestar español todavía extraordinariamente «familista» (…) y es cada vez más contraproducente para la formación y el bienestar familiar (Esping-Andersen, 2004). Además los cuidados al no ser remunerados no son reconocidos como una forma de trabajo, por eso se hacen invisibles. “Los distintos espacios, trabajos y actividades que forman parte de los procesos
	-

	A esa problemática se le añade la dificultad de contar con apoyos dentro de los círculos familiares y/o del entorno, como consecuencia del estigma que persiste en la salud mental psiquiátrica. La falta de acciones por parte de las instituciones desde el momento del diagnóstico, en 
	A esa problemática se le añade la dificultad de contar con apoyos dentro de los círculos familiares y/o del entorno, como consecuencia del estigma que persiste en la salud mental psiquiátrica. La falta de acciones por parte de las instituciones desde el momento del diagnóstico, en 
	relación con la falta de información, seguimiento y apoyos entre otras hacia quienes acompañan a las personas afectadas, impactan de forma negativa y condicionan directamente en sus vidas y en la de quienes cuidan, “sigue sin existir una responsabilidad social en el cuidado de la vida, que permanece relegada a los ámbitos invisibles” (Pérez, 2006). 

	Figure
	La medicación es el centro de la atención y tratamiento que se presta a las personas con problemas de salud mental psiquiátrica. Por la Seguridad Social no ofrecen atención psicológica cuando se dan este tipo de diagnósticos, ya que prioriza la psiquiátrica, además en España solo hay 7 profesionales por cada 100.000 habitantes y el tiempo de espera para la primera cita es muy largo, por lo que una atención así en la mayoría de los casos no funciona. Por esto, una de las medidas que ponen contra el sufrimien
	Observar y profundizar en cómo se articulan las cuestiones sobre salud mental facilita conocer cómo funciona el saber y el poder de la psiquiatría, ya que los tratamientos médicos se ocupan de eliminar los síntomas sin entender por qué están apareciendo, dejando de atender a su vez a las consecuencias de la medicación en la vida cotidiana. La atención que se da hacia la salud mental psiquiátrica parte del modelo biomédico, centrándose exclusivamente en la patología y en la medicación (Mad in S(pain), 2017; 
	El diagnóstico psiquiátrico es una de las formas en las que se ejerce control social sobre las personas afectadas, siendo así guiadas y reconducidas bajo la mirada de la psiquiatría. Un diagnóstico-etiqueta de este estilo encasilla en el lugar de persona incapaz, obviando en ocasiones su propia autonomía y haciendo que otras decidan sobre muchos de los aspectos de sus vidas. “El diagnóstico se define como un prejuicio basado en categorías previas que impiden ver y escuchar; en el terreno de lo político, com
	Cuando las personas son diagnosticadas de un problema de salud mental psiquiátrico esto trae consigo una pérdida de capacidades que dificultan su inclusión, y, por consiguiente, aparecen distintas situaciones de necesidad. Aparte de lo referido al propio problema de salud mental, cuentan en ocasiones con problemas sociales, familiares, económicos y profesionales que interfieren en su propio desarrollo. Como consecuencia, presentan a veces dificultades para desenvolverse 
	Cuando las personas son diagnosticadas de un problema de salud mental psiquiátrico esto trae consigo una pérdida de capacidades que dificultan su inclusión, y, por consiguiente, aparecen distintas situaciones de necesidad. Aparte de lo referido al propio problema de salud mental, cuentan en ocasiones con problemas sociales, familiares, económicos y profesionales que interfieren en su propio desarrollo. Como consecuencia, presentan a veces dificultades para desenvolverse 
	de forma autónoma en las distintas áreas de la vida y por esta razón, pueden llegar a sentirse leídas únicamente como personas enfermas. De esta forma, estas barreras y desventajas sociales (Cruz et al., 2011) hacen de esta población un grupo especialmente indefenso y vulnerable ante posibles abusos, situaciones de desprotección y obstáculos para el pleno acceso y ejercicio de sus derechos civiles como ciudadanas. “Cuando estás indefenso, no puedes ser ni siquiera enemigo, pasas a no ser nada” (Esteban, 201

	Figure
	Para las personas cuidadoras, la falta de respiro y desconexión hace que lleguen situaciones de gran desbordamiento y una de las acciones que nos aconsejan para hacer frente a este malestar, es la medicación (nuevamente), la cual supone un peligroso parche que no ayuda a solucionar ni a cambiar esta realidad. Con todo esto, aparece un escenario proclive para que se den situaciones de abuso y violencia ya que el cuidado además de darse en la esfera privada, en ocasiones tiene dos caras, aunque la cara negati
	Para la investigación elegí el método cualitativo e interpretativo, basándome en una perspectiva autoetnográfica, ya que parte de la construcción de dicho conocimiento se crea desde mi propia experiencia, ya que mi madre fue diagnosticada de un problema de salud mental psiquiátrico. A esto se le añaden diez historias de otras mujeres cuidadoras y familiares de personas con sufrimiento psíquico, mostrando que no es una realidad aislada y personal. Todas las vivencias están ampliadas y reforzadas por una revi
	Según los resultados de las experiencias de las personas entrevistadas, las instituciones no atienden, apoyan y asesoran suficientemente a las personas cuidadoras, haciendo que el cuidado que dan, parta del desconocimiento y abandono que viven. Esto favorece que se desarrollen violencias y negligencias hacia las personas de quienes cuidamos, con repercusiones directas en sus vidas e interfiriendo en la posible mejoría de su salud. De hecho, cuando se ha prestado atención directa a las familiares por parte d
	Por otro lado, se aprecia que la atención que se da desde la sanidad está basada en la medicación que parte de una mirada biomédica, comprobando que, en algunas de las historias mostradas, hay deterioros físicos y psicológicos por un uso continuado de la medicación psiquiátrica. 
	Figure
	Se corrobora también que hablar de problemáticas psiquiátricas aún sigue siendo tabú por el estigma y rechazo que se mantiene en la sociedad (familia, entorno, medios de comunicación…), haciendo que haya abandono o menos apoyo, incluso por parte de la propia familia. Todo este conjunto de situaciones, evidencia que cuidar sin apoyos conlleva sufrimiento y deterioro con consecuencias a veces irreparables en la vida de todas las personas implicadas. 
	Tras la investigación se concluye así la necesidad de crear medidas de información, sensibilización y prevención antes de que se den estas situaciones para que la sociedad comprenda y pueda actuar de forma correcta ante esta realidad; que haya un apoyo y atención especializada desde que la persona acude a urgencias o haya indicios de que algo ocurre y que haya siempre un acompañamiento de profesionales de la salud mental hacia la propia persona y hacia quienes la acompañan para lograr así entender las situa
	o personas que acompañan y de la propia persona, ya que un acompañamiento especializado ayuda. 
	La idea es lograr que se garantice el bienestar de la ciudadanía y que la organización de los cuidados sea responsabilidad de toda la sociedad, ofreciendo una respuesta colectiva al sufrimiento. 
	Figure
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	1. Vivienda en comunidad para personas con discapacidad. 
	1. Vivienda en comunidad para personas con discapacidad. 
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	Este estudio trata sobre los apoyos y barreras que encuentran las personas con discapacidad en Argentina para conseguir una vivienda adecuada a sus necesidades y vivir de forma autónoma. 
	Las personas con discapacidad tienen derecho a elegir cómo vivir su vida y a compartirla con otras personas en la comunidad. 
	175 
	Pero para que esto sea posible, deben existir políticas sociales que presten a cada persona el apoyo que necesita por su situación de discapacidad. También para que no se den situaciones de desigualdad, exclusión y discriminación. 
	Es necesario que el espacio físico, el transporte y la información sean accesibles para que las personas con discapacidad puedan elegir dónde y cómo quieren vivir. 
	Una vivienda adecuada ayuda a que la persona con discapacidad pueda crear un proyecto de vida independiente. 
	Por el contrario, una vivienda que no sea adecuada puede hacer que la persona con discapacidad 
	176 
	sea más dependiente y encuentre más barreras para participar de una vida autónoma en la comunidad. 
	En este estudio han participado personas con discapacidad en todas las fases de la investigación. 
	Conocer la experiencia de estas personas y escuchar sus necesidades es la mejor manera de tener en cuenta los 3 principios básicos basados en los derechos de las personas con discapacidad. 
	Estos 3 principios básicos son: 
	• Apoyar que las personas con discapacidad sean quienes decidan sobre los procesos que tienen que ver con su vida. 
	177 
	• 
	• 
	• 
	Responder a las dudas que hay sobre los derechos de las personas con discapacidad y conseguir que los temas que se investiguen traten de forma directa sobre los derechos de estas personas. 

	• 
	• 
	Crear unos informes con los resultados de la investigación en un formato accesible que puedan leer y comprender todas las personas. 


	El estudio se llevó a cabo entre agosto de 2021 y junio de 2023. Se dividió en 5 etapas y en él participaron 102 personas con distintos tipos de discapacidad que viven en diferentes lugares de Argentina. 
	178 
	Los instrumentos que se usaron para conseguir la información y los datos fueron cuestionarios y entrevistas grupales que contestaron las personas con discapacidad. 
	Los datos que se consiguieron los analizaron 6 investigadores con discapacidad que constan como personas referentes de su región en la investigación. 
	Las conclusiones del estudio muestran que hay muchas barreras y también algunos apoyos para que las personas con discapacidad puedan acceder a una vivienda y elegir cómo quieren vivir en la comunidad. 
	179 
	Del estudio se extraen las acciones principales que se deben hacer para eliminar las barreras que sufren las personas con discapacidad para vivir de forma autónoma. 
	Estas acciones son: 
	• 
	• 
	• 
	Toda la sociedad debe defender los derechos de las personas con discapacidad. 

	• 
	• 
	La información debe ser apropiada, estar adaptada y ser accesible. 

	• 
	• 
	El Estado debe construir viviendas accesibles, y adaptadas al clima del lugar dónde se construyen. 

	• 
	• 
	Las personas con discapacidad y sus familias se deben cuidar y acompañar mutuamente. 


	180 
	• 
	• 
	• 
	Hacen falta asistentes personales y profesionales que respeten las decisiones de las personas con discapacidad. 

	• 
	• 
	Se debe garantizar que hay un número de viviendas y de empleos con salario digno reservados para personas con discapacidad. 

	• 
	• 
	Las personas con discapacidad deben poder trabajar y mantener a la vez la pensión que reciben. 

	• 
	• 
	El Estado debe ofrecer distintos tipos de viviendas adaptadas para personas con discapacidad y comunicar la información sobre estas viviendas en un formato accesible. 
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	2. La ciudad para personas con demencia. 
	2. La ciudad para personas con demencia. 
	AUTORIA:Elisa Pozo Menéndez.. Mita Atelier slip. Matia Instituto. CORREO ELECTRÓNICO:elisa@mitaatelier.com.. 
	Este artículo presenta los datos de la tesis doctoral llamada “La ciudad para personas con demencia”                    que se publicó en el año 2023. 
	Con “Demencia” se refieren a Enfermedad que afecta al cerebro y que provoca que la persona que la sufre pierda capacidades como: pensar, recordar y relacionarse con otras personas.  
	También explica las conclusiones del Seminario “Villages of Care/Villages of Life” que se celebró en 2024, 
	182 
	organizado por la Universidad de Trieste y la Universidad de Údine. 
	Tanto la tesis como el seminario tratan sobre cómo deben ser los edificios y espacios que están dedicados a personas mayores, personas con discapacidad intelectual 
	o con demencia. 
	En este sentido se presentan 3 planteamientos con opciones distintas: 
	1. Modelo “dementia village”. Plantea crear barrios con viviendas, edificios, jardines y servicios que sean seguros para que las personas con demencia puedan vivir en ellos de forma autónoma. 
	183 
	Se muestra el caso del barrio Hogeweyk 
	en Paises Bajos, como ejemplo de este modelo. 
	2. Modelo comunitario de cuidados. En este modelo, la persona con demencia está completamente incluida en la comunidad. La comunidad le apoya desde el primer momento en el que empieza a necesitar apoyo y cuidados profesionales. 
	De esta forma, la persona puede seguir con su vida en el mismo entorno, aunque su situación de salud empeore. 
	184 
	Se muestra el caso del espacio Huis Perrekes en Bélgica, como ejemplo de este modelo. 
	3. Entornos urbanos saludables. No se presenta un modelo concreto. Habla de la importancia de crear ciudades saludables, que las personas puedan comprender y les ayude a sentirse seguras. 
	Para crear un entorno basado en alguno de estos 3 modelos hace falta tener un mayor conocimiento sobre las necesidades de las personas que viven con demencia. 
	185 
	También es necesario que la sociedad tenga más conocimiento sobre cómo puede ofrecer a estas personas el apoyo que necesitan para que sigan viviendo en comunidad. 
	En los casos en los hay personas cuidadoras que acompañan a las personas con demencia son las personas cuidadores quienes tienen una formación específica para que las personas con demencia sigan activas y participen en la vida de la comunidad. 
	En el caso de ciudades preparadas para personas con demencia debe haber iniciativas que enseñen herramientas a la ciudadanía para relacionarse con las personas con demencia. 
	186 
	Pero también es necesario contar con servicios adaptados y preparados para atender a todas las personas que viven en esa comunidad. 
	Estos 3 modelos fomentan más la autonomía y vida en comunidad de las personas mayores y con demencia que el modelo de residencias que existe en la actualidad. 
	187 

	3. Hombres cuidadores: el reto del siglo XXI. 
	3. Hombres cuidadores: el reto del siglo XXI. 
	AUTORIA:
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	Cristina Castellanos Serrano

	Universidad Nacional de Educación a Distancia (UNED). 
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	.. Isabel Castellanos Serrano. 
	Isabel Castellanos Serrano

	Los cuidados de unas personas a otras son necesarios para la vida. Sin embargo, la economía ha dado más importancia a la creación de productos y al consumo que a los cuidados. 
	En la actualidad se está produciendo un cambio. Más personas están considerando 
	188 
	los cuidados como una parte central de la vida. Pero muchas de estas personas son mujeres. 
	Conseguir que los cuidados también sean una parte central en la vida de los hombres es uno de los grandes retos del siglo XXI. 
	Para entender este proceso hay que pensar en los aspectos psicológicos y sociales relacionados con la vida de las personas. 
	Un aspecto psicológico y social muy importante es la autoestima. Dentro de la autoestima hay dos dimensiones principales: 
	189 
	• 
	• 
	• 
	• 
	La valía. 

	Está relacionada con el reconocimiento social y con lo público. 

	• 
	• 
	El aprecio. Está relacionado con querer a otras personas y con la importancia de que te quieran. 


	Tradicionalmente, la valía se ha desarrollado más en los hombres y el aprecio en las mujeres. 
	Pero con los cambios económicos y sociales del siglo XX la mujer también ha desarrollado la valía. Sin embargo, el hombre ha desarrollado poco el aprecio. 
	190 
	En los últimos años sí está apareciendo la figura del hombre cuidador, que significa un cambio importante en la visión que hasta ahora tenían los hombres de esta labor. 
	Para que se produzca este hecho ha sido muy importante la reforma de la ley que reconoce permisos laborales a los padres cuando tienen hijos o hijas. 
	Estos permisos eran de 2 semanas, entre los años 2007 y 2016. Más tarde se fueron ampliando y desde el año 2021 los permisos de paternidad son de 16 semanas. 
	191 
	Por lo tanto, son servicios de la misma duración y tienen las mismas condiciones económicas que los que se conceden a las mujeres cuando son madres. 
	Esto es un gran avance. Sin embargo, en muchas ocasiones los hombres usan este permiso de paternidad a la vez que las mujeres. 
	Es decir, padre y madre disfrutan de sus permisos de paternidad y maternidad a la vez. Como consecuencia, el hombre actúa más como padre ayudante que como padre cuidador. 
	Ahora sería buen momento para reformar estos permisos de paternidad y extenderlos hasta las 20 semanas, para que el padre fuera el cuidador principal durante un tiempo. 
	192 
	Sin embargo, todavía hay resistencias sociales, psicológicas y económicas para que esto ocurra. 
	193 

	4. Cuidados entre personas en una sociedad vulnerable. 
	4. Cuidados entre personas en una sociedad vulnerable. 
	AUTORÍA:
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	Profesora Titular de Sociología en la Universidad de Almería, Miembro del Consejo del Instituto de Investigaciones Feministas y del Grupo de Estudios Socio-culturales Contemporáneos de la UCM. Miembro del Consejo del Centro de Estudios de las Migraciones y Relaciones Interculturales de la Universidad de Almería. 
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	Miembro del Centro de Investigación, Comunicación y Sociedad de la Universidad de Almería. 
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	En los últimos tiempos los programas políticos están dando más importancia a los cuidados. 
	Esto ocurre en un momento en el que cada vez hay más guerras, desigualdades, violencia y la forma de llevar la economía está poniendo en riesgo al planeta 
	Es decir, una situación en la que se demuestra que el modelo de vida y ciudadanía que estamos siguiendo tiene muchas limitaciones. 
	Ante esta situación, las luchas feministas alzan la voz para denunciar los abusos, descuidos y casos de violencia que vivimos y para crear una sociedad más democrática                      y que de más importancia a los cuidados entre personas. 
	195 
	La democracia es la forma de gobierno en el que todas las personas son iguales ante la ley y tienen los mismos derechos. 
	En los últimos tiempos ha habido cambios en la sociedad debido a varios factores importantes. Algunos de ellos son: 
	El envejecimiento de la población, la migración, la organización y funcionamiento de las familias, la globalización, el aumento de la tecnología y el deterioro del medioambiente. 
	La globalización es el proceso que conecta y acerca a las economías, sociedades y culturas de todo el planeta. 
	196 
	La mezcla de estos factores ha llevado a que se produzca una crisis en el sistema de cuidados actual. 
	Es necesario pararse a pensar en las siguientes cuestiones: ¿Cómo se está cuidando? ¿Quién está cuidando? ¿Quién está recibiendo los cuidados que necesita? 
	También hay que pensar en las personas, grupos sociales, espacios y lugares que necesitan cuidados, pero están desatendidos. 
	Todo esto nos debe llevar a pensar cuáles son nuestras responsabilidades sociales y las políticas que hacen falta para mejorar esta situación. 
	197 
	En los modelos de cuidados que conocemos hasta ahora hay una persona que cuida y otra que recibe el cuidado. 
	Sin embargo, debemos avanzar hacia un nuevo modelo en el que todas las personas tenemos la responsabilidad de cuidar y el derecho a que nos cuiden. 
	Debemos prestar mucha atención en primer lugar al cuidado que cada cual nos debemos prestar a nosotros mismos al hacer tareas de la vida diaria como: comer, descansar, 
	o relacionarnos con quien nos hace sentir bien. 
	Debemos ser conscientes también de que todas las personas necesitamos cuidar y ser cuidadas. 
	198 
	Hay que prestar una atención y apoyo especial a quienes más lo necesitan porque viven una situación desfavorecida. Pero todos los seres humanos somos vulnerables y por lo tanto necesitamos cuidados. 
	Por este motivo, hay que cambiar el modelo de cuidados. Para que no haya personas que solo se encarguen de cuidar, sin recibir a cambio los cuidados que necesitan. 
	Las personas y colectivos más privilegiados tienen que colaborar para conseguir un modelo de cuidados más responsable, justo y sostenible. 
	Sostenible es que algo se puede mantener en el tiempo aprovechando y cuidando los recursos del entorno. 
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	5. Evaluaci del servicio de teleasistencia de Heredia. 
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	Lic Kenneth Arguedas Navarro.

	Vicealcalde del Gobierno de Heredia. 
	La población de Costa Rica está cada vez más envejecida. 
	A pesar de que hay leyes para cuidar y atender a las personas en situación de dependencia, el gobierno nacional no ofrece todos los servicios que hacen falta para atender a las personas que lo necesitan. 
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	Por ese motivo, los gobiernos locales están creando servicios para ayudar a las personas en situación de dependencia. 
	El primero ha sido el Gobierno Local de Heredia. Ha hecho una evaluación sobre la necesidad del servicio de teleasistencia en Mesoamérica. 
	Mesoamérica es la área de América formada por países con culturas parecidas. Estos países son: Belice, Costa Rica, Colombia, El Salvador, Guatemala, Honduras, Méjico, Nicaragua, Panamá y República Dominicana. 
	El objetivo de este trabajo es describir cómo funciona este servicio de teleasistencia, evaluar lo necesario que es 
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	y el impacto que tiene para las personas 
	que lo usan. 
	El servicio de teleasistencia que ha puesto en marcha el Gobierno Local de Heredia ofrece cuidados y apoyos en su domicilio a las personas que los necesitan. 
	Estos cuidados y apoyos están relacionados con los siguientes ámbitos: salud, prevención, educación y asistencia social. 
	Los 5 servicios concretos que se ofrecen son: 
	1. Atención en situaciones de emergencia. Se contacta con los servicios de emergencia del teléfono 911 o con familiares y otros contactos cercanos a la persona usuaria. 
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	2.
	2.
	2.
	2.
	 Llamadas por teléfono a las personas 

	que lo necesitan para evitar la soledad no deseada. 

	3.
	3.
	 Llamadas a las personas para recordarles sus citas médicas. 

	4.
	4.
	 Llamadas a las personas para recordarles que se tomen su medicación y aconsejarles cómo tomarla. 

	5.
	5.
	 Ofrecer consejos y apoyo a las personas cuidadoras. 


	Los beneficios que ofrece este servicio de teleasistencia y se pretenden demostrar son: 
	• Mejora la vida de las personas que están en situación de dependencia. 
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	• 
	• 
	• 
	Las personas en situación de dependencia se sienten más seguras, autónomas y acompañadas con este servicio. 

	• 
	• 
	Favorece que las personas vayan menos a los hospitales y que se tomen mejor su medicación. 

	• 
	• 
	Ayuda a las personas mayores a usar nuevas herramientas tecnológicas. 

	• 
	• 
	Ofrece más seguridad y tranquilidad a las familias de las personas usuarias. 


	Los resultados de este trabajo servirán para demostrar al gobierno nacional la necesidad de destinar más dinero y recursos a los programas de cuidados y de apoyo a las personas en situación de dependencia. 
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	También demuestra que la teleasistencia da la posibilidad a las personas cuidadoras de no tener que estar tan pendientes de la persona en situación de dependencia con la que viven. 
	Esto supone que tienen más tiempo para volver a los trabajos que tuvieron que abandonar para atender a la persona dependiente que tienen en casa. 
	Además, el servicio de teleasistencia supone la creación de puestos de trabajo que ocuparán las personas que atiendan este servicio. 
	Los resultados de este estudio van a dar claves para que el Sistema Nacional de Apoyo a los Cuidados 
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	y Atención a la Dependencia que se creó en el año 2022 sea más fuerte, útil y sostenible. 
	Este estudio también quiere demostrar que es urgente que el gobierno nacional destine dinero a los gobiernos locales para mejorar los servicios de cuidados. Porque sin cuidados no hay bienestar. 
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	6. Apoyos necesarios para el aprendizaje de personas adultas con discapacidad intelectual. 
	6. Apoyos necesarios para el aprendizaje de personas adultas con discapacidad intelectual. 
	AUTORIA: Sandra Manj Miguel.. 
	Facultad de Educación de la Universidad de Salamanca. Trabajo de Fin de Grado de Educación Social dirigido por Mónica Otaola Barranquero. 
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	El objetivo de esta investigación es estudiar las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad intelectual para aprender durante su vida adulta. 
	Para hacer la investigación se ha entrevistado a personas con discapacidad, a sus familias y a profesionales que trabajan con estas personas. 
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	Los resultados que se han conseguido se pueden dividir en 3 áreas: 
	1. Barreras por falta de apoyos educativos y por dificultades en las familias y entorno social. 
	• Los Centros Públicos Ordinarios no ofrecen a las personas con discapacidad intelectual los apoyos que necesitan. 
	Como consecuencia, en ocasiones no aprenden conocimientos básicos para ser personas autónomas, como: leer, escribir y manejar el dinero. 
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	Esto les lleva a tener más dificultades para aprender y para conseguir un trabajo estable y bien pagado que les permita ser personas autónomas e independientes. 
	Por ello, las personas con discapacidad intelectual corren más riesgo de vivir situaciones de pobreza y dependencia de otras personas. 
	• Las personas con discapacidad intelectual en ocasiones pierden autonomía por la sobreprotección de sus familias. 
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	• Esto sucede cuando las familias 
	no fomentan que estas personas 
	practiquen y conserven los conocimientos 
	que han conseguido durante la niñez. 
	2. Dificultades de las personas con discapacidad intelectual. 
	• Falta de habilidades sociales y de comunicación. 
	Algunas personas con discapacidad intelectual tienen dificultades para usar el lenguaje. 
	Esto les provoca más problemas para relacionarse, y ser independientes. 
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	• Discriminación y prejuicios que sufren en ocasiones estas personas por parte de la sociedad. Esto hace que se vean más excluidas y tengan menos acceso a oportunidades educativas y laborales. 
	3. Función de las entidades y organizaciones que trabajan con personas con discapacidad. 
	En ocasiones, las entidades que trabajan con estas personas no fomentan el aprendizaje de nuevas habilidades y capacidades para una vida más autónoma e independiente. 
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	Propuestas de soluciones. 
	A través del análisis de esta investigación proponemos las siguientes acciones que familias y profesionales deben hacer para apoyar el desarrollo de las personas con discapacidad intelectual: 
	•
	•
	•
	 Crear un sistema de apoyos que favorezca que las personas con discapacidad puedan desarrollar sus capacidades. 

	•
	•
	 Promover que estas personas participen en acciones importantes para su vida. 
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	• Trabajar las habilidades de comunicación, de desarrollo del lenguaje y fomento de la autoestima para que sus relaciones sociales y de amistad sean mejores. 
	En conclusión, un trabajo conjunto y coordinado entre familia, escuela y entidades que trabajan con personas con discapacidad tendrá un resultado muy positivo para la vida adulta de estas personas. 
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	7. Experiencias de mujeres que cuidan a personas 
	7. Experiencias de mujeres que cuidan a personas 


	que están en tratamiento psiquiátrico. 
	que están en tratamiento psiquiátrico. 
	AUTORIA:
	. 
	Cristina Corcho Hernández.

	Grado en Trabajo Social por la Universidad de Salamanca, Máster en Trabajo Social Comunitario, Gestión y Evaluación de Servicios Sociales por la Universidad Complutense de Madrid y Máster Erasmus Mundus en Estudios de las Mujeres y de Género por la Universidad de Granada y la Universidad de Lodz (Polonia). 
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	Los problemas de salud mental tienen consecuencias negativas para la calidad de vida de las personas. 
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	La sociedad excluye a las personas con problemas de salud mental por falta de información y prejuicios hacia estas personas. 
	Además, son enfermedades que crean más discapacidad, gasto de dinero y sufrimiento en la persona que tiene este problema y en su familia. 
	Cuando a una persona le diagnostican un problema de salud mental suele tener más necesidades que hacen más difícil su inclusión en la sociedad. 
	El problema de salud mental puede ir acompañado de dificultades familiares, 
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	sociales, económicos y profesionales, que hacen que la persona sea menos autónoma. 
	En países, como España, la mayoría de cuidados diarios que necesitan estas personas se los dan sus familias. Lo cual es negativo para el bienestar de la familia. 
	Además, estos cuidados no se pagan. Por lo tanto, no se reconocen como puesto de trabajo. 
	En la mayoría de ocasiones son las mujeres de la familia quienes se convierten en las cuidadoras. Por lo tanto, estas situaciones hacen que se provoquen desigualdades de género contra la mujer. 
	216 
	Las personas cuidadoras de personas con problemas de salud mental se pueden ver sobrepasadas y sentirse incapaces, en ocasiones, de cuidar de la otra persona. 
	Por todos estos motivos, la medida principal que toman los profesionales cuando una persona presenta un problema de salud mental es darle medicación de por vida. 
	Estos medicamentos tienen en muchas ocasiones efectos secundarios negativos que hacen que la persona sufra dolores físicos y psíquicos. 
	217 
	Las personas entrevistadas para este trabajo expresan que las instituciones no atienden, apoyan y acompañan lo suficiente a las personas cuidadoras. 
	Esto hace que, en ocasiones, las personas cuidadoras comentan abusos y violencia hacia la persona a la que cuidan. 
	De hecho, está demostrado que cuando los profesionales prestan a la familia la atención que necesita hay una mejoría en el proceso de cuidados y las personas que cuidan se sienten mejor. 
	Con los resultados de la investigación se consiguen las siguientes conclusiones: 
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