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Este libro, iniciativa del Observatorio de Envejecimien-
to, Cuidados y Derechos (Cuido60), parte del supuesto
que, frente a un contexto de crisis estructural, la agen-
cia constituye también la posibilidad, asociada a la toma
de conciencia reflexiva, de producir una transformacién
en un contexto de multiples constricciones sociales,
como es el caso cubano. Los autores se preguntan c6mo
plantear estrategias sostenibles para cooperar con la
sociedad civil y apoyarla en el desarrollo de iniciativas y
proyectos locales que aborden los desafios del enveje-
cimiento demogrifico en un entorno de éxodo masivo,
carencia crénica de recursos materiales y humanos, au-
mento de la pobreza y la desigualdad social y criminali-
zacion del activismo, incluyendo el social.

Este libro es una mirada que recoge algunas expe-
riencias y saberes acumulados en la sociedad civil cuba-
na respecto de los desafios que surgen en la provisién
de servicios de ayuda y asistencia social, en el diseno y
puesta en marcha de proyectos sociales independien-
tes; asi como las visiones, enfoques y metodologias de
intervencion social que estdn empleando. Los autores
abordan cémo se esta redistribuyendo la responsabili-
dad de los cuidados, asi como las disputas y tensiones
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Prélogo

Raquel Martinez Bujdn

Las discusiones sobre los cuidados se han ampliado y complejizado en las
ultimas décadas. Esto ha ocurrido fundamentalmente gracias a los aportes
feministas realizados desde las ciencias sociales, pero también a partir de
los movimientos de luchas por la reproduccién social que han atravesado
tanto América Latina como la Europa mediterrdnea. Puede decirse que las
recientes aproximaciones sobre el desafio que plantean los cuidados se han
nutrido de estos debates entablados entre la academia y el activismo. La
incidencia de cada una de estas dimensiones varia segun el territorio, pero
ha sido habitual verlas caminar por los mismos derroteros y con las mismas
finalidades. La sobrecarga de las mujeres en los hogares, la insuficiencia de
las politicas publicas para dar una respuesta socialmente equitativa a las
necesidades de atencién personal, y los desequilibrios que genera el mercado
han sido algunas de las claves fundamentales que se han tendido a visualizar
desde ambos espacios.

Entre las principales contribuciones de este reciente marco de produccién
académica y civil se encuentran tres cometidos entrelazados: (1) ampliar el
concepto de cuidados, (2) descentrar las imagenes basicas bajo las cuales se
habfan analizado los cuidados y, especialmente, los cuidados de larga dura-
cion, y (3) recuperar la esfera de la comunidad como la palanca desde la cual
se teje el entramado vital y 1a sostenibilidad de la vida. Los contenidos del libro
Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba: experiencias nacionales y aprendizajes
internacionales deben situarse en este marco de renovacion de las teorias que
tradicionalmente han abordado la comprension de los cuidados. Su propuesta
recoge una variedad de experiencias empiricas que resaltan el poder de la
colaboracién y de la cooperacion ciudadana para el mantenimiento de los cui-
dados. Tal asociacién civil surge, en ocasiones, por la ausencia de una politica
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Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

estatal fuerte y cohesionada que permita complementar el trabajo familiar de
cuidados, pero en otros casos aparece para interpelar al propio Estado, para
advertirle de que las privatizaciones en forma de gestién o provisién no son los
unicos sentidos que puede adoptar la distribucion de los cuidados.

A partir de un enorme esfuerzo de compilacién para enlazar diferentes
voces, el documento nos brinda un ordenado panorama de debates y de ini-
clativas que resaltan estas tres nuevas direcciones que estdn adquiriendo los
cuidados y el engranaje que las sostiene ancladas entre la propia ciudadania.
De esta manera, se situa en la reciente corriente tedrica que, en América
Latina, intenta posicionar los cuidados dentro de las tramas comunitarias
que son producidas y habitadas por la sociedad civil y, dentro de ellas, es-
pecialmente por las mujeres; escuela critica que también se ha adoptado en
Europa del Sur y sobre todo en Espafa, pais en el que se advierten nuevas
configuraciones de cuidados que han surgido en el marco de las dos ultimas
crisis que han inundado a este territorio: la Gran Recesion de 2008 y la pan-
demia del covid-19.

Desde esta perspectiva se aboga por plantear la necesidad de abordar el
cuidado no como una nocion fijja, sino como un conjunto de actividades que
pueden variar de un contexto y de un periodo a otro, asumiendo que las trans-
ferencias entre cada una de las esferas en las que se produce su provision van
a ser claves para la definicion de los cuidados. Con este punto de partida se
descentran tanto el tradicional concepto de “organizacion social del cuidado”
bajo el cual se ha categorizado la distribucién del cuidado entre el Estado, el
mercado, la familia y la comunidad, como la habitual imagen de representar
estos pilares en un diamante.

Ambas conceptualizaciones han sido esenciales para comprender la provi-
si6n del cuidado, pero quizas no hacen justicia al papel emblematico que, en
algunas latitudes, cumple la familia y el hogar en la producciéon de cuidados, ni
al de la propia sociedad civil, cuyo papel ha sido muy poco analizado histérica-
mente. De esta manera, trascendiendo las conceptualizaciones utilitaristas del
cuidado y cuestionando el estrabismo productivista, este libro aboga por abrir
visiones multidimensionales y por restituir la dimensién subjetiva y emocional
del trabajo de los cuidados mds alld de los componentes materiales asociados
a la nocion cldsica de “trabajo doméstico™.
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En el marco de estos debates, se destacan especialmente las aportaciones
realizadas desde América Latina, donde se han estado caracterizando nocio-
nes de cuidados centradas en el ambito de la sostenibilidad/sostenimiento de
la vida que no tienen ain traduccién perfecta en el mundo anglosajon. Tales
nociones resaltan la elevada implicacién familiar y femenina que tiene en
estos territorios el trabajo de cuidados, las versiones poco desarrolladas de
Estados de bienestar que se articulan a partir de este compromiso de género
e intergeneracional, y, especialmente en los ultimos anos, la revitalizacién
de la comunidad como esfera desde la que se pueden proveer cuidados tanto
autogestionados como enlazados con programas publicos. El rol de la comu-
nidad es el que se explora en este libro, de ahi su originalidad; porque el foco
de atencién académico occidental se ha centrado casi con exclusividad en las
transferencias de cuidado que se producen entre los tres primeros sistemas
mencionados, es decir, el Estado, la familia y el mercado, quedando en la
penumbra la participacién del ambito comunitario.

La articulacién que ofrece este libro tiene como eje, por tanto, rastrear
la dimensién comunitaria en el cuidado desde la investigacion social, con
enfoque en las desigualdades de género. Para ello se parte de una exploracion
tedrica sobre como se ha desarrollado histéricamente su conceptualizacién, y
apartir de este recorrido teodrico, centrado especialmente en América Latina,
se reflexiona sobre la pertinencia del dmbito comunitario en un periodo de
crisis pandémica, la discusién sobre el papel del Estado, la redefinicién de los
sistemas de bienestar y las potencialidades politicas y autogestivas de lo co-
munitario. Si bien sabemos que el cuidado comunitario en este entorno ha
sido un poderoso recurso en tiempos de crisis, poco se ha avanzado todavia
en su analisis como fenémeno, y de su relacién con las politicas publicas y los
debates en los que emerge y que lo atraviesan.

En el libro, ademas, se recoge una concepcién extensa del cuidado en la
comunidad, concepto que engloba actividades que pueden dirigirse a la propia
familia extendida, asi como experiencias autogestionadas que no aparecen
necesariamente ancladas a organizaciones o agencias, aunque frecuentemente
tengan relacién con ellas. Lo importante aqui es que sus beneficiarios y eje-
cutores son sujetos colectivos y que sus practicas exceden su concepcién como
usuarios o receptores pasivos. Mds que partir de una definicién cerrada se
explora como se ha ido definiendo y reconfigurando este terreno y su estudio;
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en algunos casos adquiere una fisionomia institucional, mientras que en otros
presenta un caracter mas inestable o autonomo. Empleando un concepto res-
tringido de “comunidad” podemos entenderla como un conjunto de personas
que se vinculan entre si en el entorno inmediato generando vinculos de coo-
peracién en torno a distintas cuestiones, entre las que destacamos la repro-
duccién y cuidado de las personas y de la propia colectividad. Esto entrana
un “hacer comunitario”, lo que algunos han denominado “comunalidad”,
en el que se ponen en juego decisiones y modos de organizacién en cuya ma-
terializacion se entra en contacto con otras instancias y ldgicas externas a la
propia comunidad.

Consideramos que el cardcter innovador de este volumen radica en que
amplia el tradicional rango de estudios de la organizacion social del cuidado en
cuanto incluye el ambito comunitario en su heterogénea gama de acepciones
(asociaciones, grupos de ayuda mutua, redes de cocrianza, etc.) y se involucra
en explorar nuevas férmulas de rearticulacién de los cuidados mas alld de lo
publico, lo privado y lo familiar desde una perspectiva multisituada. Ademas,
la actualidad social, econémica y politica nos insta a seguir indagando en este
terreno, porque este volumen se ha escrito durante un proceso histérico de
estallido de solidaridad y cooperacién que ha visibilizado la necesidad de ex-
plorar con mas profundidad esta via de provisiéon. Nos referimos a la respuesta
ciudadana ante la crisis sanitaria del covid-19 y las medidas de restriccion al
contacto humano de las que ha venido acompanada.

Esta pandemia ha puesto en evidencia tanto la relevancia de todas las
actividades relacionadas con la reproduccion social como el potencial de
las redes colaborativas para afrontar las situaciones del cuidado cotidiano de
una manera agil y flexible. De ello es ejemplo la rapida y exitosa configura-
ci6n de grupos de apoyo mutuo y de accion vecinal durante el confinamiento
en numerosas areas urbanas y rurales. En Espafa, desde donde escribo estas
lineas, para los mayores que vivieron en soledad el encierro se proporciona-
ron comidas preparadas y compaiia por medios telemadticos, se crearon las
configuraciones denominadas cajas de resistencia, se han cosido en hogares
particulares mascarillas de tela para el personal sanitario y se han creado
bancos de alimentos.
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Y es que la pandemia del covid-19 ha demostrado tanto la necesidad de
la interdependencia humana para la sostenibilidad de la vida, como la ree-
mergencia de la comunidad en contextos de crisis. De esta manera, se han
observado una vez mas, al igual que ya sucedié después de la Gran Recesion
de 2008, el agotamiento de los servicios sociales convencionales para dar res-
puesta a los nuevos riesgos sociales (aquellos que han surgido de los cambios
sociales y econémicos de las ultimas décadas: precariado, envejecimiento,
conciliacién laboral y familiar, cuidado social, etc.), y los limites de los progra-
mas publicos para responder con dinamismo a las necesidades sociales (por
ejemplo, cuidados paliativos y soledad no deseada, entre otras).

La pandemia ha demostrado, por tanto, aquello que una creciente can-
tidad de estudios, especialmente desde la corriente feminista, ha estado ava-
lando: la necesidad de reorganizar los esquemas de bienestar y cuidados a
través de una distribucién mas equitativa de la provision y la atencién social
entre la familia, el Estado y el mercado pero sin obviar el relevante valor del
polo comunitario. Se trata de articular una red donde lo publico, lo privado y
lo comunitario se entretejan para fomentar una responsabilidad compartida
que supere la individualizacién. Reclamar el rol de la comunidad como agente
de cuidados debe tener la consigna de apelar a la responsabilidad civicay a la
necesidad de cooperacion a lo largo de nuestra trayectoria vital. Ello crearia un
marco democratico eficaz donde la ciudadania participe en la construccion del
entorno que habita, lo cohesione al mismo tiempo que politice su precariedad.

Un ultimo rasgo relevante de este volumen es su esfuerzo por mantener
un caracter abierto en la discusion: las propuestas no se convierten en focos
unidireccionales ni buscan establecer exploraciones estancas que se conviertan
en pensamiento dominante. Asf se logra habilitar un intercambio de ideas y de
pensamiento mucho mas amplio a partir del andlisis de experiencias empiricas
situadas que, debido a la variedad de su configuracién, ofrece la confianza
de que existird un proceso de retroalimentacién con futuros proyectos en los
que, probablemente, se reflexionard sobre las consideraciones aprendidas y
expresadas en estas paginas.
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Elaine Acosta Gonzdlez

El contexto de la obra

Este libro es el resultado del primer afio de existencia de Cuido60, un ob-
servatorio sobre envejecimiento, cuidados y derechos. Como parte de su mi-
si6n, Cuido60 busca desarrollar acciones y herramientas que contribuyan a
informar, monitorear, investigar e incidir en la promocién de los derechos
de las personas mayores y sus cuidadores en Cuba, asi como fomentar el rol
participativo de la sociedad civil independiente en su atencién. Frente al défi-
cit de datos, buscamos mejorar la accesibilidad, disponibilidad y calidad de
la informacién sobre la situacién de las personas mayores y sus cuidadores,
junto con identificar y visibilizar el tejido de organizaciones de la sociedad civil
(iglesias, organizaciones comunitarias, profesionales, etc.) y el sector privado
(cuentapropismo) que estan ofreciendo servicios a la poblaciéon mayor de 60
anos en laisla. El observatorio tiene su foco central en Cuba, pero su propuesta
es de alcance regional, puesto que parte de sus objetivos consisten en promover
la investigacién comparada sobre los cuidados, especialmente en el contexto
de América Latina.

El disefio y gestacién del libro se produjo en uno de los peores momentos
de la pandemia del covid-19 en Cuba, que coincidi6 con la profundizacién de
la crisis estructural por la que viene atravesando la sociedad cubana en los
ultimos anos, agravada por los impactos de la llamada Tarea Ordenamiento
puesta en practica en enero de 2021. El aumento descontrolado de la inflacién,
la disminucién del valor real de los salarios y pensiones, la inseguridad alimen-
taria, junto con el déficit de medicamentos, han deteriorado significativamente
la calidad de vida de la poblacién en general, en particular la de aquellos gru-
pos mas vulnerables, como las personas mayores o con alguna discapacidad.

23



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

En este critico escenario, los programas de ayuda y la asistencia social
debieron haberse expandido, pero ha ocurrido lo contrario. Se ha dismi-
nuido el presupuesto que se asigna para estos fines, mientras han aumentado
de manera significativa la pobreza y la desigualdad social y territorial. La
institucionalidad estatal continda estando altamente burocratizada y descoor-
dinada intersectorialmente. Sus tiempos de respuesta siguen siendo demasiado
lentos frente a las crecientes y multiples urgencias sociales de la poblacién en
general, y de los mds vulnerables en particular. Los recursos humanos son
claramente insuficientes y tienen bajo nivel de competencias técnicas. Todo
esto en un contexto de reorientacién de la politica social que demanda una
mayor responsabilidad de las familias en las tareas de cuidados.

Frente a estas carencias y déficits, la sociedad civil —especialmente aquella
que funciona sin el apoyo o aprobacién del Estado cubano'— ha comenzado a
activarse, inicialmente en relacion puntual con la ocurrencia de desastres natu-
rales. El tornado que pas6 por La Habana en enero de 2019? fue de los primeros
eventos que visibilizé esa capacidad de agencia de la sociedad civil frente a los
impactos de un evento inesperado y la tardanza de la respuesta estatal. Varios
grupos y personas, de manera espontanea, acudieron a las zonas afectadas y
comenzaron a organizarse para asistir iz situ a los afectados, recoger escombros,
recolectar y hacer llegar ayuda a los damnificados. La sociedad civil cubana
estaba actuando independientemente del Gobierno, sin esperar, como tradi-
cionalmente lo hacia, que este diera las 6rdenes de cémo y cuando colaborar.

Hasta entonces la practica habia sido que el Estado y sus instituciones de
gobierno fueran los responsables de la preparacion y ejecucién de acciones de
asistencia y recuperacion de los desastres naturales. La proteccion o defensa

Es necesario aclarar que en Cuba no existe un marco regulador para la creacién y
funcionamiento de organizaciones de la sociedad civil con fines sociales. Lo que la legislacion
permite son las organizaciones politicas o de masas autorizadas por el Gobierno cubano, y
algunas que funcionan bajo el amparo de la Iglesia o de la cooperacién internacional, pero
todas con un alto nivel discrecional y de vigilancia politica.

El tornado pasé por los municipios habaneros de Diez de Octubre, San Miguel del Padrén,
Luyané y Regla. En informe del 30 de enero se habian reportado 4 muertos y un total de
195 heridos; 1901 viviendas fueron afectadas, de las cuales 200 fueron derrumbes totales y
379 perdieron completamente sus techos. En total, se reportaron 4783 victimas desplazadas
a casas de familiares y amigos y 164 en centros estatales; mientras que 22 553 personas
estaban recibiendo agua en carros-cisterna (Puig y Martinez, 2019).
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civil en Cuba solfa activarse de forma previa a la ocurrencia del fenémeno,
aplicando medidas con las que la poblacién estaba bastante familiarizada. Sin
embargo, esta capacidad del Estado ha ido disminuyendo considerablemente
como resultado de las multiples crisis, pero también de la incompetencia e
ineficiencia de las instituciones estatales para gestionar las crecientes deman-
das cotidianas y las situaciones de emergencia. Dicha problematica ha ido
quedando cada vez mds en evidencia con cada desastre natural o accidente®,
pero especialmente durante la pandemia del covid-19.

Con mayor fuerza y visibilidad a partir de la pandemia, se desarrollan una
serie de iniciativas y proyectos que emergen desde muy variadas fuentes de
la sociedad civil, que con distintas vocaciones apuntan a cubrir los multiples
déficits, dreas y necesidades que el Estado no esta atendiendo (Acosta, 2020).
Entre ellos destacan las necesidades de servicios y asistencia a las personas
mayores y otros grupos en situaciéon de vulnerabilidad, como los nifios y nifias,
los migrantes internos, las mujeres victimas de violencia de género, las personas
con discapacidad, etc.

Las razones y el horizonte de este libro:
crisis estructural y agencia

Este contexto de emergencia de nuevos actores sociales como proveedores de
servicios de cuidados, en gran parte vinculados a diferentes formas de acti-
vismo dentro y fuera del pais, requiere ser estudiado en profundidad como
una novedad en la actual organizacién social de los cuidados en Cuba. Al
mismo tiempo, es importante entenderlo como un mecanismo de resistencia
y reconfiguracién de las relaciones entre el Estado y la sociedad civil en res-
puesta tanto al caracter estructural de las crisis por las que estd atravesando la
sociedad cubana como a las vulneraciones de derechos a las que estdn siendo
sometidos grupos cada vez mas amplios de la poblacion.

Ademads de las acciones de los actores locales, la sociedad civil cubana
transnacional ha sido capaz de movilizarse a gran escala para emprender

3 Los eventos recientes de la explosion del hotel Saratoga en mayo del 2022 y de la base de

supertanqueros en Matanzas (agosto de 2022) son una prueba de ello. También lo sucedido
con el impacto del reciente huracdn Ian en Pinar del Rio (septiembre de 2022).
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proyectos humanitarios y sociales que operan en el ambito de la vida cotidiana
y en la atencién a las multiples necesidades sociales emergentes. El disefio y
gestion de muchas de estas iniciativas se ha caracterizado por tener un fuerte
componente de género, que ha venido a evidenciar una feminizacién de la
gestion transnacional de los cuidados. Las estrategias de cuidado empleadas
por estos grupos, al ser desarrolladas en contextos represivos y de crisis como
el cubano, pueden leerse como formas de expresion de la resistencia civil.

Sibien en los ultimos afios se ha producido un creciente interés y desarrollo
de la investigacion sobre los cuidados en Cuba (Pefia, 2021; Garcia y Alfonso,
2020; Romero y Rodriguez, 2020; Gross y Pefia, 2018), su alcance, variedad
e impacto son aun muy limitados. El rol de la comunidad y la sociedad civil
es de los temas menos abordados. Por las razones expuestas, con este libro
buscamos describir y analizar algunas de las distintas iniciativas de la sociedad
civil cubana y la comunidad (nacional y transnacional) que estan gestionando
proyectos, programas o servicios de atencién y cuidados hacia distintos grupos
en situacion de dependencia o de vulnerabilidad en Cuba.

Nos interesa ofrecer una mirada que recoja las experiencias y saberes
acumulados en la sociedad civil cubana respecto de las diferentes estrategiasy
desafios que enfrentan en la provision de estos servicios, en el disefio y puesta
en marcha de sus proyectos; asi como las visiones, enfoques y metodologias de
intervencion social con los que trabajan. Buscamos evidenciar el estado del arte
de la investigacion sobre estos temas en Cuba, indagar en el estado actual de
la provisién de cuidados y servicios de atencién a estos grupos y conocer c6mo
se esta distribuyendo esta responsabilidad entre los distintos actores (Estado,
familias, sociedad civil y mercado). Junto con los propdsitos enumerados, que-
remos poner a disposicién de la comunidad cientifica algunas metodologias
innovadoras que, utilizando técnicas de georreferenciaciéon, permiten localizar
los servicios y visibilizar su distribucién territorial.

En sintesis, con este libro queremos contribuir a expandir el conocimiento
sobre la redistribucion de la responsabilidad en lo relacionado con las labores
de cuidado —particularmente, con su gestion— por contraste con una literatura
que se centra en el rol de la familia y del Estado. En funcién de ello hemos
incorporado diversos aspectos y componentes de la gestién local y comunitaria
de los cuidados hacia distintos grupos y en distintos niveles (personal, fami-
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liar, social). También se describe y analiza el rol de las universidades y de la
academia en general en el desarrollo de vinculos con la comunidad y el apoyo
a iniciativas de cuidados y promocién de derechos de las personas mayores.

El foco de este libro estd puesto en la relacion entre crisis y agencia. Por
un lado, da cuenta de la crisis de los cuidados y de la sostenibilidad de la vida
que se agudiza en un contexto de precarizacion acelerada de las condiciones
de reproduccién social, empobrecimiento y ampliacion de las brechas de desi-
gualdad social. Se explora como esta realidad afecta fundamentalmente a
sujetos que estan en una posicion social desventajosa, entre otras razones, por
asumir una mayor carga de cuidados.

Por otro lado, destaca el importante papel de la agencia, entendida como un
modo de resistir, repudiar, suspender o dar un rodeo a las estructuras sociales
(Archer, 2009). La agencia constituye también la posibilidad y capacidad,
asociada a la toma de conciencia reflexiva, de producir una transformacion
en un contexto de multiples constricciones sociales, como es el caso cubano.

En ese sentido, el libro explora los recursos que poseen los agentes emer-
gentes, su potencial negociador o de influencia respecto de otros actores y su
habilidad para articularse (nacional o transnacionalmente) en la defensa de
sus motivaciones e intereses o en respuesta a situaciones de emergencia. Este
proceso estd condicionado por caracteristicas estructurales y culturales que
propician/obstaculizan las capacidades agenciales, pero al mismo tiempo in-
corpora cuotas variables de autonomia, creatividad y reflexividad, por medio
de las cuales los individuos (como agentes activos) pueden ir ampliando sus
posibilidades y capacidades de accién mas alld de la mera reproduccion es-
tructural. De esa manera, emergen practicas y formas de representar sus reali-
dades de manera inesperada e innovadora (Yopo, 2016), tal como se ha estado
observando en el caso cubano y en otras experiencias internacionales que se
incorporan en el libro.
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El contexto regional y los aprendizajes
de las experiencias internacionales para el caso cubano

Este analisis sobre Cuba queremos ofrecerlo a la par de las lecciones y apren-
dizajes que pueden aportar algunas experiencias internacionales, tanto de
la regién como de los Estados Unidos y Europa. En el libro se analizan ini-
clativas, programas y politicas publicas de diferentes paises (Chile, Uruguay,
Espanay Estados Unidos). Se otorga una especial relevancia a América Latina
por cuanto es una de las regiones que esta presentando un envejecimiento ace-
lerado en el mundo. Sin embargo, sigue presentando grandes desigualdades
internas en cuanto a los niveles de envejecimiento demografico y a la inclusion
de los cuidados en edades avanzadas en la agenda publica y académica, mien-
tras que en los paises desarrollados esto empez6 a producirse en los afios 70.

Cuba comparte las mismas urgencias, incluso con mds prisa que el resto de
los paises de la region debido a su nivel de envejecimiento, clasificado por la
CEPAL como muy avanzado: un aumento de la demanda de servicios de asisten-
cia araiz de la mayor proporcién de personas mayores; una organizacion social
de los cuidados como fuente de desigualdad social y de género; la insuficiencia
y poca adecuacion de los servicios sociales de apoyo a las necesidades y diver-
sidades de la poblacién que demanda atencién, y un papel preponderante de
la familia en la asuncién de los riesgos asociados a las crecientes demandas
de cuidados, sin los debidos soportes y corresponsabilidades de otros actores.

De estos debates ha emergido la necesidad de asumir la magnitud y com-
plejidad del envejecimiento demogréfico y sus consecuencias como un pro-
blema social prioritario, tanto en la agenda académica como en las politicas
publicas. Estas urgencias sociales y la puesta en comun de las prioridades han
permitido contar con un cumulo de evidencia generada desde distintas disci-
plinas. Como han documentado Rico y Marco (2020), los avances conseguidos
en América Latina dan cuenta de una creciente multiplicidad programaticay
una mayor presencia de la importancia de los cuidados en la agenda publica.
Sin embargo, pese a los esfuerzos no se logra responder plenamente a los
riesgos, las necesidades y los derechos de quienes necesitan cuidado y quienes
cuidan, en la medida en que continda existiendo una alta fragmentacién y
sectorializacion en la gestion e implementacion de las politicas y programas de
cuidados, asi como un bajo nivel de inversién y una institucionalidad difusa.
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De alta relevancia para el caso cubano resulta la alerta que las investi-
gadoras dan sobre la necesidad de observar con atencién el creciente interés
de varios paises de la region por impulsar el tercer sector como prestador de
servicios y desarrollar iniciativas de apoyo a organizaciones de la sociedad
civil y a unidades familiares subsidiadas por el Estado para prestar servicios
de cuidado. La experiencia ha mostrado, segun las autoras, que estos ser-
vicios “de pobres para pobres”, por su desvalorizacién social y econémica,
corren el riesgo de no ser considerados en el mismo rango que el resto de los
servicios y ser tratados desde la politica piblica como prestaciones que no
estdan vinculadas a derechos.

El diagnéstico regional nos adelanta otra preocupacién extensiva a Cuba
referente a cémo evitar una visién instrumental del cuidado y, al mismo
tiempo, avanzar hacia una redefinicién de las relaciones sociales y econémicas
que encierra. En el actual contexto de la isla ello supone, al menos, plantearse
las siguientes preguntas: ;Cudles son las capacidades de la politica y la ins-
titucionalidad en Cuba para abordar la multidimensionalidad de la crisis
estructural y de los cuidados y, al mismo tiempo, destrabar las barreras que
impiden que la sociedad civil, la comunidad y la empresa privada puedan
participar en la provision de servicios de cuidados y atencién a las personas
en situacion de dependencia o vulnerabilidad? ;Cémo responder a las urgen-
cias de esta superposicion de crisis y negacion concatenada de derechos en
un contexto de mayor control y represion del sistema politico? Y, por ultimo,
Jcémo plantear estrategias sostenibles de cooperacién y apoyo a la sociedad
civil en el desarrollo de iniciativas y proyectos locales que aborden los desafios
del envejecimiento demografico en un entorno de éxodo masivo y carencia
crénica de recursos materiales y humanos?

Por su parte, el caso espanol resulta de sumo interés respecto de los objetivos
de este libro puesto que, siguiendo la tendencia europea, su poblacién ha enve-
jecido de manera significativa en los ultimos 40 afios. Esto se ha visto reflejado
en una inversién de la pirdmide poblacional, con una proporcién mas alta de
la poblacién mayor de 60 afos. Su atractivo en términos comparativos con el
caso cubano remite a la importancia del componente familista que caracteriza
su régimen de cuidados, a pesar de las diferencias en cuanto a los niveles de
desarrollo de sus economias y la solidez de sus politicas sociales, su normativa
e institucionalidad. Los cuidados en Espafa se pueden enmarcar dentro de
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las politicas de desarrollo del Estado de bienestar que, desde los anos 60 del
siglo XX, se implementan de forma sistemdtica con una activa participacion
del Estado en el reconocimiento de los derechos y la provisién de los servicios.
Un hito de gran importancia en esta evolucién fue la aprobacién de la ley cono-
cida como Ley de Dependencia (Ley 39/2006, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia), aprobada en
2006 y completamente desplegada en 2015. Este cuerpo normativo consolida
la descentralizacion en el sector educativo, sanitario y de asuntos sociales.

La agencia de la sociedad civil en la provisién
de cuidados y asistencia social en Cuba

La oferta publica de cuidados y servicios en Cuba presenta serios déficits, pro-
blemas de calidad y desigualdades multiples: territoriales, de ingresos o de gé-
nero (Acosta et al., 2018). Esto se ha traducido en la carencia de oportunidades
efectivas para disfrutar de una vejez digna, en la medida en que la pobreza y la
desigualdad han aumentado en los ultimos anos (Acosta y Angel, 2020; Mesa-
Lago, 2020). Cuba es uno de los paises mds envejecidos de América Latina y
serd uno de los mds envejecidos del mundo para el 2050 (Diaz-Briquets, 2020).
Este proceso acontece en el contexto de una profundizacién de la crisis de
cuidados, agravada por la confluencia de multiples crisis internas.

La falta de respuesta al malestar social por parte del Gobierno cubano y
sus instituciones, la inmutabilidad del sistema politico y su diseno institucional,
el aumento de los mecanismos de represion y su mayor visibilizaciéon han ido
generando crecientes tensiones y mayores niveles de conflictividad social que
eclosionaron con las protestas masivas del 11 de julio de 2021.

Ademds de estos factores, hay que considerar la emergencia, en los ulti-
mos afios, de un conjunto de nuevos actores con demandas y mecanismos de
expresion y participacion mas desconectados del marco politico tradicional,
junto a un creciente desarrollo e influencia del periodismo “independiente”.
Una de las dreas en que algunos de estos nuevos actores se han expresado ha
sido en la gestacion y promocioén de iniciativas de atencion a la poblaciéon mas
vulnerable, dentro de la cual tienen un lugar particular las personas mayores,
mas afectadas por todas las crisis mencionadas.
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La pandemia ha puesto en evidencia no solo la incapacidad del Estado
cubano para prever o gestionar la crisis sanitaria, sino también una baja dis-
posicién para reformular la politica de cuidados. Se ha podido apreciar la
importancia de la agencia y la participacién de la comunidad transnacional
en la asistencia y ayuda durante la crisis sanitaria, que han operado sobre
las l6gicas de la empatia y la solidaridad y mostrado capacidad efectiva para
instrumentar vias de colaboracién con sus coterraneos en situaciones criticas.
Algunos de estos proyectos seran presentados en este libro en la medida en
que reflejan la ampliacién/desborde de los aparentes limites geograficos (cer-
cania/proximidad) de la provision de cuidados, mediante la conformacion y
consolidacién de cadenas de cuidados transnacionales, que no solo incluyen
familias sino también grupos de personas, organizaciones y asociaciones de
migrantes cubanos.

Con numerosas dificultades y trabas, la sociedad civil y la comunidad
han comenzado a ofrecer distintos servicios a las personas mayores en la isla,
en respuesta al déficit de la oferta estatal, la carestia de la oferta privada, la
sobrecarga familiar, el aumento de la demanda y el empeoramiento de las
condiciones de las instalaciones en las que se ofrecian dichos servicios después
de la crisis de los anos 90. En particular, destaca la Iglesia catélica, que gestiona
varios programas para las personas mayores, de distinto enfoque y dmbito
de accion, que van desde los cuidados de larga duracién (hogares llamados
asilos), pasando por servicios de alimentacion, lavanderia, acompanamiento,
formacion y ocio. También se han sumado las iglesias evangélicas y distintas
agrupaciones de caracter religioso (Acosta et al., 2018).

En los dltimos afos, y especialmente durante la pandemia, a las iniciativas
y proyectos de mds larga data vinculados fundamentalmente a las iglesias, se
han sumado numerosas iniciativas de intervencion y ayuda hacia la poblacion
mas vulnerable, particularmente hacia las personas mayores, que se gestan
desde proyectos comunitarios y agrupaciones profesionales o estudiantiles, asi
como desde el sector cuentapropista. Algunas, han conseguido hacer alianzas
con el Estado y contar con apoyos de organismos internacionales.

Sin embargo, los datos y andlisis sobre la oferta que se estd emergiendo

desde la sociedad civil son escasos y limitados en la caracterizacion y analisis
de los programas y servicios. Durante el primer afio de existencia de Cuido60,

31



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

Observatorio de Envejecimiento, Cuidados y Derechos, hemos procurado
recoger y sistematizar informacién sobre la multiplicidad de servicios, su
localizacion territorial, objetivos, metodologias, entre otros aspectos. Para
ello hemos utilizado diferentes vias de recoleccién de los datos: entrevistas, la
confeccion de un mapa de servicios de cuidados y un catastro de vulneracién
de derechos.

Los gestores de dichas iniciativas son diversos. Hemos detectado organi-
zaclones animalistas, de mujeres, del movimiento LGTBQ, proyectos comuni-
tarios y barriales, organizaciones religiosas, asociaciones profesionales, entre
otros. Los grados de flexibilidad para adaptarse a las distintas necesidades
y la capacidad de respuesta y sintonia con las demandas locales parecen ser
elementos de éxito en las distintas iniciativas. La agencia y potencialidad de
este creciente tejido social es escasamente reconocida, estimulada o apoyada
por el Gobierno cubano, con lo cual se pierde una oportunidad significativa
de colaborar con otros actores en la disminucién de los efectos sociales de las
multiples crisis, el aumento de la demanda y el déficit de cobertura.

La estimulacién y fomento del asociacionismo ha venido demostrando
cada vez mas su necesidad y valia en el contexto cubano; sin embargo, las
posibilidades de coordinarse y desarrollar un trabajo en red entre las distintas
iniciativas son escasas y enfrentan multiples barreras, y lo mismo sucede con
las oportunidades para realizar una formacién continua que les permita ac-
tualizarse a sus profesionales y técnicos. Los puntos criticos que atentan contra
la sostenibilidad de muchos proyectos suelen ser los recursos materiales, que
se agravo durante la etapa de pandemia, la inestabilidad de los recursos hu-
manos, la no existencia de un marco legal para funcionary el excesivo control
politico sobre los activistas y organizaciones.

La estructura del libro

Ellibro esta compuesto de dos partes. La primera se denomina “Experiencias
internacionales sobre intervencion social y metodologias en el trabajo de cui-
dados con personas mayores y en situacion de vulnerabilidad” y estd dedicada
a dar a conocer las experiencias internacionales con distintos grupos que re-
quieren atencion o se encuentran en situacién de vulnerabilidad. Se inicia con
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el capitulo escrito por Iveris Martinez, que aborda la importancia del vinculo
virtuoso que puede producirse entre las universidades, las comunidades locales
y las organizaciones civiles al enfrentar los desafios de las sociedades que en-
vejecen. Se argumenta que las universidades estdn en una posicién unica para
apoyar ala sociedad civil y las organizaciones comunitarias en esta tarea. Para
ello analiza algunos enfoques y estrategias de colaboracién para las asociacio-
nes entre la comunidad y el campus universitario, usando un estudio de caso
de una iniciativa de colaboracién entre la Universidad Estatal de California
en Long Beach, Estados Unidos, y los socios de la comunidad local, que han
conseguido maximizar los recursos limitados y mejorar los servicios para los
adultos mayores en la ciudad.

Siguiendo con el rol de la sociedad civil y en particular de las universida-
des, el capitulo de Ignacio Eissmann muestra su importancia en el trabajo con
personas en situacion de calle en Chile, principalmente durante el presente
siglo. El autor identifica que la universidad fue el lugar desde donde se impulsé
la problematizacién del tema, se hizo presion por su incorporacién en las poli-
ticas publicas y se pusieron en discusion los dilemas tedricos y metodologicos
para disefiar intervenciones sociales eficaces. De esa manera se impulsé la
creacion y uso de una denominacién no discriminatoria (situacién de calle en
oposicién a vagabundo, mendigo, etc.), la realizacién de mediciones oficiales de
la poblacién en situacién de calle y la implementacion de programas sociales
especializados. En este sentido, la experiencia de la Corporacién Moviliza
es muy representativa de las trayectorias que han seguido las ONG ligadas a
la situacién de calle en Chile desde el 2000, a la vez que se ha convertido en
un aporte en la comprensién y formas de abordar la problematica, no solo en
Chile, sino que también en otros paises latinoamericanos.

Las tensiones y articulaciones de la participacién de las organizaciones
sociales en la atencién a personas mayores son abordadas a través del caso
uruguayo, en el capitulo coescrito por Florencia Picasso y Valentina Perrotta.
Cabe recordar el altisimo interés que despierta el caso uruguayo, en razén
de que alli los cuidados se han instalado de manera pionera en la agenda
publica en la regién. Desde el afio 2010 se produjo una importante articu-
lacién e incidencia de las organizaciones sociales, de la academia feminista
y del movimiento de mujeres que ha logrado posicionar esta demanda en
articulacion con el Estado; como resultado, se aprobé en 2015 el Sistema

33



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

Nacional Integrado de Cuidados (SNIC). Sin embargo, el capitulo muestra
que a siete anos de su instalacion los avances en la redistribucién del cuidado
han sido mas simbdlicos que materiales. Las ampliaciones de coberturas
de servicios se han centrado en la primera infancia, mientras que para las
personas mayores se han implementado servicios innovadores, pero de muy
baja cobertura y extremadamente focalizados en funcién de la edad y la
dependencia severa.

Siguiendo con otro grupo de interés para la atencién de cuidados, pero
que ha sido escasamente abordado, el capitulo colectivo de Paula Miranda y
colaboradores plantea el analisis de las estrategias de abordaje de los cuidados
en la comunidad de personas en situacién de discapacidad intelectual adultas
y mayores de 60 anos. Los autores advierten que el tema del envejecimiento
de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo es un problema
emergente, y ha llegado a desafiar a un sistema que ya se encontraba estresado
con solo atender los impactos del proceso de envejecimiento en si mismo.

Ademads de realizar un estado del arte de la literatura sobre la materia,
analizan las condiciones del contexto chileno, que en el dltimo quinquenio
generé un marco de proteccién a los cuidados a través de la creacion del
programa Chile Cuida, ubicado dentro del Sistema de Proteccién Social.
Formulado como un sistema integrado, entrega apoyo a las personas en situa-
ci6n de dependencia, sus cuidadores y cuidadoras y sus hogares, reconociendo
su entorno. No obstante, los autores argumentan que la implementacion del
programa presenta un conjunto de desafios, entre los que mencionan el enfo-
que en la diada, la integralidad, la interdisciplinariedad y especialidad, y la
normalizacioén, inclusion, eleccion y regulacién.

Para enriquecer la discusion incorporando un caso europeo, el libro
cuenta con un capitulo sobre el sistema de cuidados en Espaina, en el que
Carmen Egea analiza los retos que estan enfrentando las politicas publicas
de atencién a la dependencia, y en particular las politicas de cuidados desa-
rrolladas desde los 80, integradas dentro de las politicas sociales. El texto se
concentra en dos aspectos fundamentales de los cuidados, las residencias de
mayores y los cuidados informales, elementos que definen el modelo asisten-
cial y que en el caso espanol han experimentado tensiones en forma constante.
Se actualiza la discusion incorporando los principales problemas enfrentados
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por el sistema durante la crisis sanitaria del covid-19. El andlisis concluye que
es necesario mejorar la coordinacién del sistema politico-administrativo y
potenciar la participacion del sector privado dentro de la gestion y atencion a
las personas mayores para ser capaces de asumir los retos que se presentardan
en el futuro.

La primera parte se cierra con el capitulo coescrito por Maria Teresa
Abusleme y Beatriz Revuelta, en el que se analiza una experiencia inédita y
muy valiosa de conformaciéon de una mesa de didlogo intersectorial sobre el
ejercicio de los cuidados en Chile. En la mesa participaron mas de 19 organi-
zaciones de la sociedad civil a nivel nacional con el objetivo de proponer un
enfoque y demandas comunes en torno a los cuidados como un derecho social
y a su necesaria incorporacion a la agenda institucional del Estado. Su meto-
dologia de trabajo colaborativo estuvo basada en encuentros que privilegiaron
la voz de las organizaciones, y donde participaron académicos y profesionales
como facilitadores en la sistematizacion de los contenidos. Igualmente, par-
ticiparon parlamentarios y personalidades de la esfera politica identificados
con las demandas histdricas en torno a los cuidados. Se trata de una iniciativa
que puede ser considerada y reelaborada en el contexto cubano, teniendo en
cuenta que los resultados del trabajo colectivo sostenido por mas de seis meses
tuvieron incidencia en los contenidos y la representacién que lograron tener
en la redacciéon de una nueva Constitucién que se estaba desarrollando en
Chile. Lograron ademds que fuera elegida una integrante de esta mesa como
convencional constituyente.

La segunda parte del libro se titula “El rol de la sociedad civil cubana en
la atencion a personas mayores: sistematizacion, redes solidarias, aprendizajes
y desafios éticos en los cuidados”. Estd enfocada en algunas experiencias de
atencién a personas mayores en Cuba, que son precedidas por un estado del
arte de las principales publicaciones en revistas indexadas sobre el tema de la
provision de cuidados, un capitulo orientado a la descripcién y analisis de la
construccion metodolégica del mapa de servicios de cuidados y dos capitulos
que sistematizan algunos aprendizajes y desafios acerca del rol de la sociedad
civil, en particular de la Iglesia catdlica y la comunidad local.

A los capitulos dedicados al estado del arte, analisis de casos y discusion
metodolégica se agregan un ensayo sobre la situacién de la vejez en Cuba y
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una sistematizacion de experiencia sobre la construccién de redes solidarias
transnacionales de cuidado. La inclusion de estos trabajos en el libro tiene
extraordinaria relevancia para capturar la mayor diversidad posible de ini-
ciativas y aproximaciones teéricas y metodoldgicas. Permite ademds abordar
criticamente los dilemas éticos que implica envejecer en Cuba, asi como las
posibilidades de agencia que la comunidad y la sociedad civil poseen.

Se 1nicia con el capitulo en que Elaine Acosta, Sergio Angel y Alejandra
Lache ofrecen un estado del arte sobre la produccién académica en torno al
envejecimiento, los cuidados y la calidad de vida de la poblacién mayor en
Cuba. Esta revision, que incorpora metodolégicamente un andlisis de redes
bibliograficas, se circunscribe a la produccién existente en las revistas de alto
impacto publicadas entre 2005 y 2021. El andlisis muestra un aumento de la
frecuencia de publicacién de estudios sobre envejecimiento en Cuba, principal-
mente desde el ano 2011 en adelante, la prevalencia de algunas tematicas que
son indispensables en los estudios de envejecimiento, como son las politicas de
salud y de cuidado, y la emergencia de temas relevantes en la actualidad, entre
ellos la salud mental, asociado a la mayor incidencia de enfermedades como la
depresién y las demencias. No obstante, este incremento, el analisis evidencia
un déficit de publicaciones en relacién con la importancia del tema en el pais,
asi como insuficiente variedad y complejidad de las tematicas estudiadas.

Considerando la alta presencia y participacion de la Iglesia catdlica en la
prestacién de servicios de cuidado, el capitulo de Petra Kuivala examina el
papel de los servicios caritativos desarrollados por organizaciones de la Iglesia
catolica dirigidos a la atencién de las personas mayores en la Cuba contem-
poranea. Basandose en fuentes escritas, entrevistas de historia oral y trabajo
de campo en comunidades religiosas en Cuba, analiza la presencia social y el
impacto de las organizaciones benéficas catélicas en Cuba desde perspectivas
transnacionales, nacionales y locales. A través de una discusion que se centra
en la conexion de la agencia social y el envejecimiento de la poblacién cubana,
el capitulo argumenta que los servicios de asistencia religiosa brindan a las
personas mayores cubanas espacios de atencion y redes de parentesco en una
comunidad que se caracteriza por la fe. La autora conecta el estudio de la re-
ligién con el tema del envejecimiento, el rol de la caridad transnacional y los
esfuerzos de socorro, asi como con el papel de los agentes no gubernamentales
en la Cuba contempordnea, partiendo del supuesto de que las instituciones

36



Introduccion

y comunidades religiosas constituyen una parte importante de la sociedad
civil de la isla.

El capitulo de Fidel Gomez Giell analiza la experiencia de un proyecto
comunitario de atencién a personas mayores en la provincia de Cienfuegos.
A partir de esta experiencia comunitaria el autor, mediante un estudio de caso,
presenta un modelo integrador de intervencién y autogestién comunitaria para
mejorar la calidad de vida de los adultos mayores y contribuir a la superacion
del déficit en oferta de cuidados y atencion. La conformacion de este modelo
de trabajo considera las complejidades de la realidad institucional cubana, el
marco legal establecido y las caracteristicas sociodemogréficas de las comu-
nidades, con sus debilidades y fortalezas. Este modelo se implementa en dos
etapas y propone una guia tedrico-practica para el trabajo de diferentes actores
comunitarios articulados con la sociedad civil y las instituciones estatales, en
funcién de elevar la calidad de vida de los adultos mayores.

En busca de generar una herramienta novedosa que contribuya a com-
pensar el vacio de informacién, estudios y andlisis sobre la oferta de cuidados
existente y las nuevas opciones que se van creando, sus modalidades, cober-
tura, potencialidades y limitaciones, otro capitulo coelaborado por Elaine
Acosta, Sergio Angel y Alejandra Lache sistematiza los esfuerzos realizados
desde Cuido60 en la construccién de un mapa de servicios e iniciativas de
cuidados para personas mayores en Cuba. Alli describen la herramienta de
georreferenciaciéon que busca proporcionar informacién de programas, pro-
yectos y servicios dirigidos a personas mayores. Con ello se pone a disposicién
de la comunidad cientifica y de la comunidad en general tanto la informacion
de los servicios, como una guia metodolégica para la construccién de otros
mapas que permitan conectar a las personas mayores, familias, investigadores
y cuidadores con los servicios de cuidado.

Por su parte, en el ensayo de Teresa Diaz Canals, se reflexiona sobre las
acciones desplegadas por el Estado cubano a través de la visién que expresan
determinadas organizaciones subordinadas de manera directa a él. La autora
alerta del peligro de comprender la situacién de la vejez en términos de “re-
presentacion”, puesto que la definen con un discurso unico, que aparece sin
matices en los medios, los eventos publicos e incluso en la academia. El ensayo
concluye que no existe un verdadero debate ni instituciones que respalden la
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aparicion de diversas propuestas, soluciones, alivios o estrategias efectivas de
mejoramiento a la situacion de las personas mayores en Cuba.

El capitulo de Hilda Landrove, Grethel Domenech y Anet Hernandez, por
ultimo, sistematiza la experiencia del grupo Hilos de Solidaridad, constituido
en la Ciudad de México para el envio de medicamentos e insumos médicos a
Cuba durante el momento critico de la pandemia de covid-19. El texto pro-
vee una reflexién critica sobre la experiencia de la iniciativa con el propdsito
de contribuir al debate sobre los cuidados y la capacidad de organizacion de
la sociedad civil transnacional cubana. Metodolégicamente, constituye una
sistematizacion de una experiencia en su sentido mas amplio, al referirse no
solo a datos o informaciones que se recogen y ordenan, sino también a obtener
aprendizajes criticos de los procesos experienciales, de manera que puedan
contribuir al mejoramiento de ellos mismos y al aprendizaje de otros.

Para finalizar, queremos reconocer que ha sido un privilegio contar para
el desarrollo de este libro con la colaboracién del Cuban Research Institute
de la Florida International University (FIU), el Center for Successful Aging de
la California State University en Long Beach y el Instituto Micare, inserto
en la Iniciativa Cientifica Milenio de la Agencia Nacional de Investigacién
y Desarrollo (ICS2019_024) de Chile. Dichas instituciones han facilitado es-
pacios de discusion, presentacion de avances y estancias de investigacion que
han ido permitiendo la construccién de esta publicacion.
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Supporting Aging in Communities through
University-Community Collaborations

Tveris L. Martinez

Introduction

We are generally unprepared for the precipitated population aging that we are
experiencing worldwide. Much of this has to do with a long-standing ageist
attitude and, perhaps consequently, a general lack of foresight or attention
to the needs of aging populations. This ageism is financially costly and has
severe consequences for people’s well-being. According to Levy et al. (2020),
ageism costs $63 billion annually in the United States. It is associated with 17
million cases of cardiovascular disease, chronic respiratory disease, muscu-
loskeletal disorders, injuries, diabetes mellitus, treatment of smoking, mental
disorders, and non-communicable diseases. Ageism is predicted by age dis-
crimination (a detrimental treatment of older persons), negative age stereotypes
(negative beliefs of older persons about older people in general), and negative
self-perceptions of aging (negative beliefs of older persons about their aging)
(Levy et al., 2020). Ageism is embedded in most of our institutions, including
those providing health and social services and in the media, educational, and
legal systems. Ageism is a major barrier to enacting effective policies for aging
societies (WHO, 2021), including educating our future workforce to meet the
needs of an inevitably aging population.

Aging is a global phenomenon. By 2050, the number of older adults will
surpass the number of children. It is estimated to reach 1.6 billion persons
65+. Not all countries, however, are aging at the same pace. Some have expe-
rience population aging more slowly and have been managing the challenges
and opportunities of an aging population before the US (like Europe), giving us
opportunities to learn from their experiences. Others such as Asia and Latin
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America, are aging more quickly and therefore face greater challenges and
have limited preparation time (Wan Goodkind & Kowal, 2016).

In this chapter, I will argue that universities are uniquely poised to support
civil society and community-based organizations to address the challenges of
aging societies. I discuss some approaches to community-campus partnerships
and strategies for collaboration. I provide a case study of one collaborative
initiative between California State University in Long Beach and local com-
munity partners seeking (and succeeding) in maximizing limited resources
and improving services for older adults in Long Beach, California. We cannot
each contribute successfully on our own. Still, we must form a symbiotic rela-
tionship to develop and implement practical solutions to improve and sustain
the quality of life for older adults.

An Aging Society: Opportunities and Vulnerabilities

The benefits of an aging society are numerous. Older adults make signifi-
cant contributions to our economies as consumers and producers. Around the
world, many older adults remain in the workforce. Older women, in particular,
provide unpaid labor to their families as caregivers for both the young and old.
(Emberson & Bluestone, 2021) This allows younger people to remain in the
workforce. Older adults contribute to their communities by volunteering their
skills, providing local knowledge, and organizing the community (Harper,
2022). This knowledge and expertise can be leveraged to address ongoing
societal needs. For example, the Experience Corps program was designed to
improve school outcomes for young children by addressing the literacy gap
and classroom behaviors while promoting the health of older adults by keep-
ing them engaged and active. (Glass et al., 2004; Martinez et al., 2006; Fried
et al., 2013). This innovative program resulted from a collaboration between
university and community partners.

While aging offers many opportunities, aging may also present us with
numerous sources of vulnerability. As we age we may become more physi-
cally and financially dependent, especially if we become memory impaired.
Older adults usually face limited sources of income and housing as many older
adults live on a fixed income, have limited economic opportunities, or may
become dependent on family members for support. This can also mean lim-
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ited engagement opportunities, communication barriers, and service access.
Furthermore, with the rapid emergence of new technologies, older adults are
often left behind due to a lack of resources, knowledge, and ageist attitudes
that assume they cannot learn.

Gender can also be a source of vulnerability. Women make up more than
50% of the older adult population. Women live longer but with more disabil-
ities. The reasons for this phenomenon are likely both biological and social.
Sexual and gender minorities also face new vulnerability as they age since
they face lifelong discrimination from society and ongoing discrimination
from the social and health service sector. Older women, in particular, are at
higher risk of poverty due to lifelong cumulative disadvantages. Women gen-
erally have lower wages, leading to less ability to save throughout their lives.
They also take time away from the formal labor force for childrearing. They
also bear the burden of family caregiving across the generations and may exit
the workforce to care for loved ones. Due to cultural expectations and social
structures, women tend to bear the burden of care. While policies should strive
not to reproduce these gendered roles, they must seek to support women who
find themselves in these roles throughout their life.

One of the biggest challenges we face as we age is social isolation. Social
1solation 1s the objective state regarding the number of contacts and interactions
between a person and their wider social network. Why do we become socially
1solated? What contributes to social isolation? As we age, friends and family die
(due to of living longer), and we may be widowed or divorced. Children and
extended family may live far away due to our highly mobile world and immigra-
tion. We may experience a decline in functional abilities that make it difficult to
get out and about to engage with others in our communities and complete our
daily tasks. Moreover, we may also experience increased poverty and limited
income, thereby decreasing our opportunities for engagement.

The estimated prevalence of social isolation among older adults can be
as high as 43% and ranges from 10 to 43% (Nicholson ez al., 2012). Human
beings are innately social animals, and not surprisingly, social isolation is
bad for our health. Social isolation has been demonstrated to lead to nu-
merous detrimental health effects in older adults, including increased risk
for all-cause mortality (Eng et al., 2002), dementia (Fratiglioni et al., 2004),
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increased risk for re-hospitalization (Mistry et al., 2001), and an increased
number of falls (Faulkner et al., 2003). If social isolation is detected early,
future morbidity and mortality could be avoided through prevention and
mitigation efforts.

However, social isolation is not inevitable with purposeful planning and
creativity, for example, through affordable and accessible public transpor-
tation, including transportation for people with functional limitations and
making available activities and places for older adults to interact. A literature
review found that the most effective programs involve older people in planning,
developing, and delivering activities. (Cattan et al., 2005). Furthermore, older
adults are often excluded from the decisions that affect them at both a micro
and macro level. Therefore, the World Health Organizations’ age-friendly
principles include respect, social inclusion, and civic and social participation

(WHO, 2007).

Preparing the Workforce for an Aging Society

Beyond the generation of knowledge through research, the role of universities
has long been, in a practical sense, to train individuals for productive roles in
an ever-evolving world. However, we need to prepare the workforce for an
aging society. According to the IOM report “Retooling for an Aging America:
Building the Health Care Workforce” (2008), in the United States, we antic-
ipate a shortage of 3.5 million health providers by 2030 to meet the clinical
care needs of an aging society. Currently, only 1 in geriatricians for 2,546
older Americans; only 4% of social workers, 1% of PAs, registered nurses, and
pharmacists are geriatric specialists.

Therefore, persons specialized in gerontology and geriatrics are not meet-
ing the demands. Moreover, aging currently only forms part of the core curric-
ulum of many of our professional programs or their accreditation standards.
As a result, we have to find creative ways to expose all professions to content
and competencies on aging, including involving students in our research and
community initiatives, to expose them to real-world issues and have them be
part of the solutions. We can approach aging as a challenge and an opportu-
nity to create innovative strategies. Therefore, beyond healthcare, the quality
of life of older populations requires awareness and skills on aging in different
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fields, e.g., business, engineering, and design. We need to redefine the profes-
sions included as “aging” specialties and expand our reach to include other
fields to prepare for an aging society. Aging needs to be part of education in
all fields... as an aging population will impact all fields. This will require us
to “think outside the box™ and innovate.

Innovation requires us to value and engage with others with expertise
other than our own. For example, at Florida International University (FIU) in
Miami, we seized upon an opportunity to participate in a Design Charette co-
ordinated by the Age Friendly Design Committee (AFDC) at the Association
of Gerontology in Higher Education meetings to be held locally in Miami in
2017 (De La Torre et al., 2018). The organizers were looking for students and
faculty to participate in design recommendations for advancing the age-friend-
liness of the local community where meetings were held. In Miami, the AFDC
worked with a landscape architecture class to incorporate older adults’ per-
spectives in designing an urban linear park under construction, called the
Underline (Martinez & Ozer, 2020). The students received brieflectures about
key issues in designing for older adults. Students were paired with older adult
volunteers to better understand older adults’ use of the space using PhotoVoice
methods. The photographs made them look at the space more critically than
just walking through it and gave them a more realistic sense of design. It also
helped them consider connecting the surrounding area to the space promoting
social connectivity.

Opverall, the architecture students found the experience very valuable. For
example, they said they were more efficient in identifying the design problems
and finding solutions by going out with older adults and jointly identifying
issues. They reported interacting with older adults and visualizing the space
through the pictures the older adults took. They considered the materials they
would use in the design differently so that they were more helpful to them and
considered how to simplify their designs while addressing complexity. Students
pushed themselves and worked higher because they felt more accountable to
the older adults.

Interestingly, students admitted that they may have yet to take this studio

class had they known beforehand that it focused on designing for an aging
population. Designing for older adults would be an afterthought. In conclusion,
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expanding the vision of design, anthropologies’ role in the design, and partic-
ipation of older adults in age-friendly design early in the design process and
education is valuable. Therefore, we must consider expanding and integrating
these efforts in a way students are receptive to.

California State University, Long Beach, is a large urban public univer-
sity with a diverse student body of over 39,000 students. Forty-six percent of
our student body is Latino, and 21% is Asian. GSULB offers a wide selection
of academic programs, including 85 baccalaureate degrees (138 programs),
64 master’s degrees (91 programs), two joint doctoral degrees, three doctoral
degrees, and various certificate programs. It is located in a diverse city of
just over 450,000, where 45% of the population is Latino, 13% is Black, and
13% 1s Asian. It is also home to a large Khmer population, immigrants from
Cambodia. The College of Health and Human Services (CHHS) at CSULB
houses 11 health science programs, including the School of Social Work and
School of Nursing, health sciences, healthcare administration, physical ther-
apy, speech therapy, kinesiology, child development, and gerontology. CHHS
has 12 specialized research centers or programs, including the Center for
Successful Aging. CHHS is home to 9,300 students in over 70 diverse de-
gree and certificate programs. CHHS is committed to a collective impact on
community-based solutions. Collective impact requires us to “abandon their
agendas in favor of a collective approach” based on the premise that “Large-
scale social change requires broad cross-sector coordination, yet the social sector
remains focused on the isolated intervention of individual organizations.” (Kania
& Kramer, 2011: 36) CHHS is preparing the next generation of the workforce
in various clinical health professions, multiple areas within the business and
government sectors, and health, social, and safety services. In the past five
years, we have worked with the community to design scalable and sustainable.

In 2018, CHHS secured $150,000 in funding from several community
partners, including the Archstone Foundation, SCAN Health Plan, and The
American Gold Start Manor, to fund Systemic Innovations in Meeting the
Needs of Older Adults. Along with $50,000 committed by CHHS, we were
funded six faculty-led projects to address concerns identified by American
Gold Star Manor (AGSM) residents, a public housing complex for families who
lost children on active duty and veterans. The projects included interventions
such as a community walking program to encourage older adults to connect to
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their local community (Walters et al., 2021), a fall prevention program (Cho et
al., 2018), and gardening and healthy cooking workshops that took into consid-
eration the diverse ethnic backgrounds of AGSM residents. Projects involved
faculty from health sciences, gerontology, kinesiology, physical therapy, and
healthcare administration.

The projects were developed with the residents’ input and staffed by student
interns from the College of Health and Human Services. Feedback from the
students indicates that participating in these projects changed students’ nega-
tive perceptions and stereotypes of older adults and, for some, even made them
reconsider their careers to focusing on aging populations. The projects went
beyond the traditional academic research projects by engaging communities
in identifying issues and solutions, incorporating the voices of older adults,
and working with communities to design and implement these solutions.
Furthermore, the projects were a way to foster interprofessional collaboration
among faculty and train students across diverse fields to work effectively with
an aging population. The case study below describes another example of a
recent community-campus collaboration striving to improve the lives of older
adults in Long Beach, California.

Case Study: The Long Beach Aging Services Collaborative

Aging services in Long Beach, California, as elsewhere in the United States,
tend to be fragmented, leading to inefficiencies and inequities in serving the
needs of the increasingly diverse population of older adults. City-wide studies
in 2005 and 2016 noted that existing services for older adults in the city are
not well-coordinated, leading to fragmentation, duplication, and service gaps.
Long Beach older adults face a myriad of social issues, including social and
linguistic isolation, limited income/poverty, disability, and language barriers.
Of the population of Long Beach residents who are 65 years and over: 47% live
alone, 40% of people 65 and older in Long Beach live with at least one disabil-
ity, 13.3% live below 100 percent of the poverty level, 44.3% have retirement
income at their disposal, and 35% of older adult residents speak a language
other than English. Some groups, such as LGBTQ older adults, face greater
challenges, as they are less likely to have children and familial support. They
are more likely to have chronic illnesses, face housing and economic insecu-
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rities, are less likely to utilize senior center and assistance programs, and are
more likely to live alone. Fear of prejudice and discrimination causes a delay
in accessing essential care and resources. Addressing the above-mentioned
fragmentations and inefficacies also includes providing cultural competency
training and support for all aging service providers to address our diverse
population, many of whom have multiple identities that have historically been
disenfranchised.

The Long Beach Aging Services Collaborative (LBASC) emerged from
several confluent factors in the Long Beach aging service providers arena in
Fall of 2018. At this time, the City of Long Beach Health Department had es-
tablished the Age-Friendly Long Beach Steering Committee. At the same time,
the Center for Successful Aging (CSA) at California State University, Long
Beach (which the author directs) established the Beach 2030 Aging Taskforce
to inform the university’s strategic planning process. The latter culminated in
a community event, “Successful Aging in Long Beach: Building Collaborative
Solutions,” in May 2019, bringing together 57 community stakeholders and
CSULB constituents, including faculty, businesses, and community organi-
zations, to discuss. The event was billed as an opportunity to learn about ag-
ing-related work at the university and partner with the community, business,
and university representatives to improve the quality of life for older adults.
Participants had the opportunity to network and engage in small group work
around their tables to envision what successful aging would look like, define
a “good old age” and how existing gaps can be filled. The event culminated
with a call to action for a mechanism for future collaboration.

As aresult of this event, the Center for Successful Aging —in collaboration
with the College of Health and Human Services, SCAN Health Plan, and the
City of Long Beach— initiated the formation of a network that centralizes the
numerous aging-related services provided in the community and fosters the
exchange of information and collaboration. CGSA sent a survey to all attendees
of this event, as well as participants in the city’s age-friendly strategic planning
process to elicit their input on the structure and function of this proposed
network. Survey respondents provided input on the purpose of the meetings,
which were voted to be held quarterly, and should be centered around network-
ing, training, and resource sharing. The network is based on a collaborative
leadership model. This means leadership was shared among key participating
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organizations, and they also volunteered to sponsor the meetings periodically,
providing a space to meet, parking, materials, and refreshments.

The City of Long Beach hosted the first meeting on March 3, 2020.
During this meeting, the network’s mission statement was drafted, and the
naming options for the group were discussed, along with specific topics and
points the group would like to focus on.

After the first meeting, a second survey was distributed by GSA to de-
termine the network’s official name. The name Long Beach Aging Services
Collaborative was ultimately decided. The mission of the LBASC is to con-
nect service providers, community organizations, and advocacy groups to
work towards a more integrated aging service model by sharing current ser-
vices, resources, and legislative information. Information and resource shar-
ing throughout the network will yield strategic partnerships that will benefit
the service experience and improve the quality of life of older adults in the
Long Beach area.

When stay-at-home orders were issued on March 19, 2020, LBASC lead-
ership quickly transformed this still informal network into weekly meetings
facilitated by the Health Department to share crucial information about older
adults’ well-being among interested providers during this unprecedented time.
The meetings were led by a staft member of the city’s health department with
the support of the CSA and an informal “design team” of volunteers from
participating organizations. Leadership decisions are shared by the design
team that sets the agenda and logistics for the meetings. Big decisions are
made democratically fashion through input by surveying the network partic-
ipants as needed. During this time, CSA established a Facebook Group on its
Facebook Page to facilitate quicker communication and transfer of information
in between meetings. We also participated in setting the weekly agendas and
provided administrative support. An average of 30-45 providers attended
these weekly meetings from March to July. Over the summer, we switched
to meetings every two weeks through October 2020, when we transitioned to
monthly meetings for the following year.
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Outcomes

The Collaborative came together to address the clients’ needs, including access
to food (groceries), technology exclusion, and social isolation. For example,
through meetings and brainstorming, LBASC maximized resources related
to food insecurity, including grocery runs, donations of fresh fruits and veg-
etables, and grocery gift cards. We created communication strategies and
materials to ensure older adults were well-informed and updated throughout
the pandemic and reopening. City officials were invited regularly to provide
pandemic-related updates. When the COVID-19 Vaccine became available,
the LBASC pulled together resources to reach homebound older adults who
lacked transportation and were vaccine-hesitant. We also leveraged the net-
work of providers to give input and develop solutions to reach the maximum
number of older adults in the city to be vaccinated. We did this at our online
meetings by working through scenarios of how to reach the most difficult of
cases. We also invited city officials to train community members on the online
platform for registering clients and how to request mobile clinics at their sites.
Dr. Martinez drafted of LBASC membership recommendations on Vaccine
Equity for older adults, which were sent to the health department, the city
council members, and the office of equity, he worked with the city to advocate
for mobile units and greater access to vaccines. Member organizations also
volunteered to offer pop-up vaccination clinics at their sites. Long Beach has
achieved a 99% vaccination rate for older adults.

Beyond the COVID-19 efforts, we have had over 26 guest speakers be-
tween 2020 and 2021 representing different government representatives, pub-
lic programs, and private sector services to educate the members on resources
available and eligibility. Issue-specific presentations included low-income
housing options, legal aid, digital inclusion, transportation, health insurance
enrollment, pandemic-related emergency funding available to community
organizations, elder abuse, mental health, food insecurity, and fall preven-
tion. Furthermore, the network has engaged in other advocacy efforts for
older people. For example, we have advocated for greater accessibility for
persons with disabilities at events at our local beaches through ADA mats by
writing to the Mayor and Council members. We also partnered with the city
to launch educational campaigns to keep older adults safe during summer
heat waves.
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By engaging approximately 40 organizations at regular meetings, in ad-
dition to 100 on our active mailing list, we have a collective reach across geo-
graphic regions, diverse demographics, and socioeconomic levels. There are
over 76,000 older adults aged 60 and over, 52,000 aged 65 and over, living in
Long Beach. The older adult population is diverse in race/ethnicity and has
become more diverse over the years. We want to solidify the functioning of
this network of providers and expand its membership to make the broadest
impact on supporting our diverse community of older adults enabling older
adults to age in place in their community with the resources necessary to live
a high quality of life.

The university, specifically the Center for Successful Aging, has played
a crucial role in developing, leading, and supporting of the initiatives of the
Long Beach Aging Services Collaborative through infrastructure, research,
and technical support. The Center serves as the current fiscal agent for the
LBASC. We have been the lead on applications for several grants to forward
the work of the collaborative. The Center also hosts the LBASC Facebook
group and the collaborative’s website. It provides technical assistance for con-
ducting and analyzing member surveys. To expose our students to working
with older adults and allow them to gain skills to serve an aging population
better, CSA offers internship opportunities every semester to all students from
the College of Health and Human Services. CSA interns, particularly from
our health sciences programs, have created health education information
geared towards older adults and service providers through videos in English
and Spanish (Long Beach is nearly 45% Latino), flyers, and presentations to
the LBASC and other community partners. Student interns also assist in the
day-to-day functioning of the network.

Models of Collaboration

There are several models of collaboration for universities and communities to
work effectively together. Most of them guide faculty to apply their research
to address pressing community needs and address disparities, particularly in
health-related outcomes. According to Community-Campus Partnerships for
Health (CCPH), authentic community-campus partnerships incorporate four
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elements: 1) guiding principles, 2) quality processes, 3) meaningful outcomes,
and 4) transformative experiences, such as capacity building for communities
(CCPH, 2013). The principles suggested are not intended to be prescriptive,
as each partnership needs to discuss and agree on its values and standards.
However, these partnerships should consist of mutual trust, respect, genuine-
ness, clear communication, and commitment to address needs and increase
the capacity of all partners. Partnerships must consider that the balance of
power and resources should be shared equitably (CCPH, 2013).

The most widely known and well-develop approach is community-based
participatory research, or CBPR is

“a collaborative process that equitably involves all partners in the research
process and recognizes the unique strengths that each brings. GBPR begins
with a research topic of importance to the community to combine knowledge
and action for social change to improve community health and eliminate
health disparities.” (Kellogg Community Health Scholars Program, 2001: 2)

CBPR emerged in response to the realization that much of the knowledge
generated by universities on health promotion and prevention was difficult
to translate into communities. Many existing health interventions were not
translatable and sustainable in a community context. Therefore, CBPR seeks
to acknowledge and incorporate the importance of social context.

CBPR s a strategy that can be useful across many settings and outcomes. It
can be used in primary research to understand a health problem and its deter-
minants, as well as in implementing and evaluating interventions — from HIV
prevention to addressing obesity to preventing falls in older adults. Research
methods employed in CBPR have ranged from qualitative methods such as focus
groups, extended interviews, walkability, and other qualitative assessment, to
more quantitative methods such as community surveys, secondary data analysis,
or analysis of environmental factors such as air toxins. The important part is the
community members’ participation in all aspects of the research.

The CBPR approach seeks to build on the community’s strengths instead

of approaching communities from a deficit model. It seeks to facilitate equi-
table partnerships that empower communities. It seeks not only to generate
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knowledge but to generate interventions that benefit all partners. All research
phases involve an empowering and power-sharing process that attends to so-
cial inequalities. Findings are shared and discussed with all partners involved
(Israel et al., 1998; 2005; Minkler & Wallerstein, 2008).

There are varying degrees of participatory research within the community.
Community members establish the research questions in the purest sense of
CBPR. Community members then participate in data collection, conductand
analysis with community members. In other cases of CBPR, community mem-
bers impacted by the research have varying degrees of involvement in the
research process depending on feasibility and interest while remaining true
to the mission and principles of CBPR. Among the numerous benefits of this
approach are making our research immediately relevant, building commu-
nity partners’ capacity, and empowering communities to help themselves.
Additionally, the benefits of CBPR in enriching data quality, translation, and
sustainability of our efforts have raised its value and importance in the aca-
demic setting.

Some faculty may experience concerns about the time and flexibility re-
quired of CBPR approaches. Many are concerned about whether it “counts”
as “real” research, especially regarding their publication trajectory and tenure
requirements. Fortunately, these concerns have been addressed in the last
few years, with many universities making engagement with communities an
explicit part of their mission, tenure, and promotion process. Numerous major
government funding agencies have “identified community-based participatory
research (CBPR) as essential to deepening our scientific knowledge of health
promotion and disease prevention and reducing racial and ethnic health dis-
parities” (Teufel-Shone, 2011, p. 118).

There is ever-growing literature on the benefits of CBPR approaches in
health, including aging. The World Health Organization’s Age-Friendly City
and Communities initiative calls for the social inclusion of older adults in all
aspects of community life. At the Center for Successful Aging, we are bring-
ing faculty and community partners together to develop creative solutions for
diverse aging populations by fostering interdisciplinary applied research to
reduce disparities and promote community well-being. Our research is rooted
in community collaboration and partnerships seeking innovative solutions to
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promote aging in place by designing scalable interventions in critical areas
of faculty expertise and community interests. This will enable older adults
to remain engaged and active in their communities. This case study is one
example of this collective impact.

Conclusion: Maximizing Collective Impact on an Aging Society

The job of a university is to “discover and invent the future” (National
Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2013, p. 18). Therefore,
universities are uniquely poised to find innovative approaches to meet the
needs of a growing aging population through several mechanisms, including
the generation of new knowledge, the training of the workforce, and innova-
tion. This requires us, however, to move beyond negative stereotypes of aging
and elevate aging as a priority issue. Collective impact requires effort, not
just from individual researchers but from entire colleges and communities
willing to trust and engage with each other for the greater good. The ability
of university faculty to engage communities effectively and establish work-
ing collaborations may be limited in different contexts depending on various
factors, including the level of trust of the community vis-a-vis the university,
the value placed on this type of work within the university context, and the
political environment both within the university and the broader society. It
necessitates redefining the role of the faculty and the university to go beyond
the traditional academic arena and ways of working (which are usually in
isolation) to engage communities in identifying issues and solutions. It requires
incorporating the voices of older adults and their friends, families, and service
providers. It requires engaging with community organizations in the design
and implementation of solutions. This approach has challenges. Time frames
for all partners must be realistic. Misunderstandings can arise if we are un-
aware of each other’s perspectives and knowledge base. Therefore, all parties
must ask probing questions to bridge knowledge of what we do not know from
academia. Partners must be aware of the relative strengths and weaknesses of
each partner brings to the table.

Civic organizations may also need help engaging with university partners
to innovate and create collaborative partnerships. These may include broader
ideological-political barriers, legal barriers, and financial barriers. NGOs and
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other civil organizations cannot advance their agendas and maximize the
impact of their work. There has long been a disconnect between community
needs and academic work. However, collaboration can maximize collective
impact by enhancing community capacity. The benefits of collaboration are
bidirectional. For universities, collaboration can enhance opportunities for
training our students (and hence the future workforce), exposing them to the
challenges and rewards of working with older adults and making our research
relevant to real-world problems. Through these educational efforts, we can ad-
dress ageism by promoting intergenerational exchange (WHO, 2021). Because
universities are preparing future workforce and leaders, we must educate stu-
dents to have the skills and desire to work with older adults. Partners can also
help each other leverage funding opportunities and limited resources.
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Miradas y estrategias para el abordaje
de la situacion de calle:
aprendizajes desde la experiencia

de Corporacion Moviliza (1999-2021)

Ignacio Eissmann

Introduccién

El trabajo con personas en situacién de calle en Chile no se puede entender sin
considerar el rol que ha tenido la sociedad civil en este tema, principalmente
durante el siglo XXI. Fue este sector el que impulsé la creacién y uso de una
denominacién no discriminatoria (situacion de calle en oposicion a vagabundo,
mendigo, etc.), la realizacién de mediciones oficiales de la poblacién en situa-
cién de calle y la implementacién de programas sociales especializados. En
este sentido, la experiencia de la Corporacién Moviliza (en adelante Moviliza)
es muy representativa de las trayectorias que han seguido las ONG ligadas
a la situacién de calle en Chile desde el 2000, asi como también aporta un
desarrollo significativo en la forma de entender el problema y la definicién de
estrategias para abordarlo, no solo en Chile sino también en otros paises
latinoamericanos.

La revision analitica de la experiencia de Moviliza se ha realizado a través
de una reconstruccién cronolégica de su historia, identificando las distintas
miradas de la situacién de calle que ha desarrollado, y las estrategias que ha
definido para dar respuesta a este problema. Para esto, se ha realizado la
revision de documentos de trabajo y la construccién de una linea de tiempo
que permite identificar y ordenar los principales hitos institucionales, y los
cambios que se han dado. La primera parte del articulo da cuenta del con-
texto de la situacion de calle en Chile y del desarrollo organizacional que ha
seguido Moviliza desde 1999 en adelante. En segundo término, se presenta
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un analisis critico de cudles han sido las formas de entender la situacién de
calle, sus implicancias en las prdcticas institucionales, y las estrategias que se
han definido para abordar la situacién de calle.

Las principales conclusiones que se obtienen son que Moviliza refleja la
experiencia que ha seguido parte importante de la sociedad civil en Chile para
abordar esta problemadtica; que los efectos de la dictadura y el modo en que se
han desarrollado las politicas publicas desde la década de los noventa ha sido
determinante en el rol y campo de accién de la sociedad civil, y por tanto de
Moviliza; y que la evolucién organizacional ha hecho que Moviliza no solo
haya asumido un rol interventor sobre la situacién de calle, sino que también
ha avanzado hacia el cambio de la incidencia, investigacién y de innovacion
en estrategias de intervencion y politicas publicas, transformandose —a pesar
de no tener un alcance nacional— en una experiencia relevante para Chile y
de aprendizajes para el desarrollo de las ONG en América Latina.

Metodologia

La recoleccién de informacién se ha realizado con base en una revisién do-
cumental de Moviliza, que considera tanto documentos publicados' como
también documentos internos y otros registros de trabajos y discusiones de
equipo. Esto ha sido complementado con el desarrollo de una autoentrevista,
en calidad de informante clave de toda la trayectoria que ha seguido Moviliza
desde los roles de cofundador de la organizacién, director ejecutivo, investi-
gador y profesional asociado, y miembro del directorio de la corporacion.
A partir de esta informacién, se ha construido una linea del tiempo de los
principales hitos de Moviliza, y de las formas en que se ha entendido la si-
tuacion de calle y las decisiones estratégicas y organizacionales que se han
tomado para abordar esta problemadtica. Esta informacion, a su vez, se cruza
con el contexto de la politica publica en Chile para entender los escenarios en
los cuales se ha desenvuelto Moviliza.

' Ver su sitio web: www.movilizachile.org/publicaciones/
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Contexto de la situacion de calle en Chile

Durante todo el siglo XX, las circunstancias de las personas en situacién de
calle no fueron consideradas como un problema especial ni se comprendi6 en
profundidad de qué se trataba. Por el contrario, se asocié a las ideas de mendi-
cidad y vagancia, entre otras categorias similares (Ministerio de Planificacion,
2005). Asimismo, estuvieron fuera de la focalizacién de las politicas publicas
del Estado en todos sus niveles (Eissmann y Estay, 2006). Fue solo desde inicios
del afio 2003 que se comenzo a utilizar el concepto de situacion de calle como
una formulacién que respondio a la necesidad de nombrar a esta poblacién sin
estigmatizarla y tratarla como un grupo particular que debia ser reconocido
como tal desde la politica pubica (Eissmann, 2021), y que destacaba que el
problema no solo respondia a la ausencia de un techo sino que también estaba
asociado fuertemente a los procesos de exclusion y situaciones de vulnerabili-
dad de las personas (Celic, 2016; Weason, 2006; Wong, 2017).

En cuando al abordaje de la situacién de calle, este estuvo centrado casi
exclusivamente en instituciones de la sociedad civil ligadas a la Iglesia catélica,
que a través de fundaciones de beneficencia dieron asistencia de alojamiento a
las personas sin hogar. Desde finales de la década de los noventa comenzaron
a surgir nuevas organizaciones, muchas no ligadas a instituciones eclesiasti-
cas, que iniciaron un trabajo con personas en situacion de calle, principal-
mente desde el voluntariado. Esta proliferacion de organizaciones coincidié
con la creacién de la Red de Organizaciones que Trabajan con Personas en
Situacion de Calle (en adelante, Red Calle) (Celic, 2016) y la instalacion de
una linea de accién de incidencia publica que demandé tres acciones por
parte del Estado: 1) realizar un censo de personas en situacion de calle; 2) in-
cluirlos en los programas del Sistema de Proteccién Social Chile Solidario; y
3) incluir a la sociedad civil en el diseno e implementacién de los programas
sociales para personas en situacién de calle. Como resultado, en el afio 2005
se realizo el primer catastro de personas en situacion de calle (Ministerio de
Planificacién, 2005) y en el afio 2006 se cre6 el Programa Calle dentro del
Sistema de Proteccién Social Chile Solidario, con una activa participacién
de las organizaciones de la sociedad civil, siendo por primera vez sujetos de la
politica publica (Celic, 2016; Weason, 2006; Wong, 2017).
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Cabe senalar que Chile, al igual que otros paises de América Latina, tran-
sit6 en la década de los noventa hacia una democracia desde una dictadura
militar, que erosiono el tejido social e instalé una profunda reforma neoliberal
que determiné la forma de diseflar e implementar las politicas publicas de
los dltimos 30 anos, con una fuerte focalizacién y una responsabilizacién en
las personas beneficiarias de los resultados de las intervenciones y servicios.
Asimismo, al igual que en otros paises de la regién, durante los noventa, a
pesar de que se redujeron las cifras de pobreza, la desigualdad se mantuvo,
lo que llev6 a implementar sistemas de proteccién social?, abriendo el debate
sobre la vulnerabilidad y la pobreza y la respuesta desde las politicas publicas,
garantizando minimos sociales e igualdad de acceso a los servicios, desde un
enfoque de derechos (Robles, 2013). En Chile, esto se llevé a cabo a través de la
creacion del Sistema de Proteccion Social Chile Solidario en el ano 2002. Fue
precisamente dentro de este sistema que se cre6 el primer programa, llamado
Programa Calle, que se diseni6 para entregar un acompanamiento psicosocial
por 24 meses a las personas (Ministerio de Desarrollo Social, 2017). Esto no
solo implicé que se comenzara a entregar una atencion profesionalizada a
un grupo importante de personas, sino que también generé que muchas or-
ganizaciones pequenas transitaran desde el voluntariado a la conformacién
de equipos profesionales especializados. Es decir, la sociedad civil inici6é un
proceso de profesionalizacién de su actividad.

Posteriormente, y ante la necesidad de generar soluciones de alojamiento
permanentes o temporales, en el afio 2012 el Ministerio de Desarrollo Social
lanzé el Programa Noche Digna (PND), con el propdsito de que las “perso-
nas en situacion de calle accedan a servicios sociales basicos, orientados a
brindarles proteccién y oportunidades para la superacion de su situaciéon”
(Ministerio de Desarrollo Social, 2017, p. 46). Para ello, se disenaron e imple-
mentaron dos componentes: el Plan de Invierno (PI) y los Centros Temporales

2 Uno de los primeros programas que se iniciaron en esta década fueron los Programas de

Transferencia Condicionada (PTC) en México y Brasil (Filgueira, 2013), que se orientan
principalmente a insumar rentay articularse con las redes de seguridad y promocién basicas
(Robles, 2013), todo bajo la 16gica de la proteccién social, entendida como “un conjunto
de politicas y programas publicos y privados adoptados ante contingencias de manera de
compensar frente a la ausencia o caida del ingreso laboral, brindar asistencia a las familias
con nifios/as y entregar acceso a salud y vivienda” (Naciones Unidas, 2000, citado en Robles,

2013, p. 39).
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para la Superacion (CTS). El primero funciona de manera temporal durante
las épocas de menor temperatura, para proveer alternativas de hospedaje y
atencion bdsica en la via publica, con el fin de mitigar los efectos negativos que
esto conlleva; mientras que los Centros para la Superacion ofrecen alojamiento
temporal y servicios basicos durante todo el afio (Ministerio de Desarrollo

Social, 2017).

Finalmente, desde el ano 2018 funciona el programa Vivienda con Apoyo,
que sigue los principios del modelo housing first’, y ha mostrado resultados po-
sitivos respecto a la retencion de las viviendas (Moviliza, 2021; Nuestra Casa,
2021). Cabe senalar que todos los programas mencionados tienen gran parte
de su ejecucién a cargo de organizaciones de la sociedad civil (véase Anexo).

Aproximacioén al desarrollo organizacional de Moviliza

Moviliza surgié como una agrupacion de voluntarios/as universitarios/as en el
ano 1999, denominada Una Noche en las Calles (UNELC), con la intencién de
brindar asistencia a las personas que vivian en situacién de calle en Santiago.
Para ello, implementé un voluntariado permanente que acudia a lugares de
la ciudad donde se congregaban personas en situacion de calle y se les entre-
gaba comida y café. En el afio 2000 se cre6 una casa de acogida destinada
a brindar alojamiento y favorecer procesos de inclusién laboral para que las
personas pudieran gradualmente financiar de forma auténoma un alojamiento
permanente.

3 Esun enfoque que le da relevancia a la autodeterminacién y decisién de las personas, para

proveer acceso inmediato y permanente a una vivienda, asi como servicios de apoyo clinicos
y sociales. El acceso a una vivienda no estd condicionado a la realizacién de un tratamiento
(Polvere et al., 2014). Por otra parte, se orienta a la recuperacién de las personas y adopta el
enfoque de la reduccién del dafio (Polvere et al., 2014, p. 9). Housing first puede tener distintos
niveles o formas de implementacién: puede ser el enfoque de un sistema, enfocandose en
la planificacién integrada de programas y politicas coordinadas y complementarias para
terminar con la situacién de calle, siguiendo los principios y filosofia del housing first. En
segundo lugar, se puede implementar como un modelo que genera la metodologia de
intervencion de programas especificos dirigidos a poblaciones particulares en situacién de
calle. Y finalmente, puede implementarse solo como un proyecto basado en el housing first.
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Ambos proyectos, realizados en su totalidad por voluntarios/as, se man-
tuvieron activos hasta el ano 2004, cuando debieron cerrar por un proceso de
reestructuracion y refundacién de la organizacién, impulsado por una crisis
financiera y una disminucién de la cantidad de voluntarios involucrados en
la operacién de las actividades*. De manera paralela, en el afio 2003 ingres6
a la Red Calle, asumiendo un rol activo de incidencia en la situacién. Todo
ello lleva a terminar una primera etapa denominada de “voluntariado”, y a
iniciar otra de transicién donde se define enfocar el trabajo hacia la incidencia
y la promocién de la participacién ciudadana de las personas en situacién de
calle, paralo cual se cre6 un Centro de Participacién Ciudadana en la ciudad
de Santiago. Adicionalmente, y como parte del proceso de refundacion, se
cambid el nombre de la organizacién a Moviliza.

De esta forma, entre los afnos 2003 y 2006, Moviliza jugé un rol activo
en la incidencia por lograr las demandas de la Red Calle, y form¢ parte de
las primeras organizaciones que implementaron el Programa Calle desde el
ano 2006, iniciando un proceso creciente de profesionalizacién y desarrollo
programadtico. Esto coincidi6 con la fundacién formal, y el reconocimiento
juridico, de la Corporacién Moviliza el ano 2006. Desde este afio hasta la
actualidad, Moviliza se ha desarrollado constantemente, teniendo un creci-
miento sostenido no solo en la cantidad de personas atendidas, sino principal-
mente en la calidad y diversidad de las estrategias disefiadas e implementadas.
A modo de sintesis, es posible identificar tres etapas principales en el desarrollo
organizacional de Moviliza:

Etapa 1: profesionalizacion
y desarrollo de programas (2006-2009)

Durante esta etapa Moviliza implementé programas sociales publicos para
personas en situacion de calle buscando ampliar el campo de accién. Ademas
del apoyo psicosocial, se incorpord la intervencién en temas de insercién labo-
ral, la promocién de la salud y el autocuidado. De esta forma, la organizacién
se enfoco en la implementacién del Programa Calle, Proyectos de Promotores

* Los voluntarios disminuyeron de 40 en el afio 2000 a 10 para el afio 2004.

(@)}
(@)}



Miradas y estrategias para el abordaje de la situacion de calle: aprendizajes desde la experiencia

de Salud’, Habilitacién Sociolaboral®, y se encargé de la implementacién
piloto del Programa de Apoyo al Microemprendimiento para Personas en
Situacién de Calle’.

Etapa 2: crecimiento y diversificacion: incidencia

y estudios sobre politicas publicas (2010-2015)

Adicionalmente a los proyectos que venian implementandose en los afios an-
teriores, Moviliza amplié su actividad hacia intervenciones que abordaran la
promocion de derechos en las personas en situacion de calle; la prevencién de
la situacién de calle en poblacién infantojuvenil en contextos de alta vulnera-
bilidad; y el desarrollo de una linea de investigacion e incidencia en politicas
publicas orientadas a personas en situacién de calle y situaciones de extrema
vulnerabilidad y pobreza urbana. En esta etapa se ejecutaron programas psi-
cosociales, residenciales y promocionales con personas en situacion de calle
en distintas ciudades de Chile; programas de intervencion con niflos, nifias
y adolescentes en sectores de alta vulnerabilidad de la ciudad de Santiago?;
realizacion de estudios y evaluaciones a politicas y programas sociales dirigidos
a situacion de calle, y otras poblaciones en contextos de alta vulnerabilidad;
asi como el desarrollo de encuentros y seminarios.

Etapa 3: foco en la superacion de la situacion de calle, gestion
de servicios, incidencia y estudios sobre politicas publicas,
sustentabilidad de la organizacion (2016-actualidad)

Esta etapa estd marcada por dos cambios principales. El primero se da en el
foco de la intervencién. Se dejan de implementar proyectos que no se dirijan

Este proyecto corresponde a una linea de financiamiento complementaria del Programa
Calle que buscaba fortalecer el trabajo que se hacia de acompanamiento psicosocial.

Este proyecto corresponde a una linea de financiamiento complementaria del Programa
Calle que buscaba fortalecer el trabajo que se hacfa de capacitacién en competencias
técnicas y sociales.

Este programa es disenado y financiado por el Fondo de Solidaridad e Inversién Social del
Gobierno de Chile.

Estos proyectos se enfocaron en la implementacién de programas publicos (Programa de
Apoyo ala Retencién Escolar y Programa Abriendo Caminos)y a la creacién de proyectos
propios financiados por fondos concursables publicos.
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directamente a la situacién de calle, y se plantea el objetivo principal de superar
la situacién de calle en Chile. Asimismo, se incluye la gestion de servicios como
un nuevo campo de accién, considerando no solo la realizacién de intervencio-
nes propias, sino también el apoyo de la gestion de otras intervenciones a través
del manejo de informacién y articulaciéon de redes. El segundo cambio es la
inclusién de la sustentabilidad de la organizacién como una linea prioritaria.
Esto debido a que Moviliza, al igual que gran parte de la sociedad civil en
Chile, estd en una situaciéon permanente de vulnerabilidad financiera que hace
peligrar la subsistencia de la organizacién. Por ello asegurar la sustentabilidad
de los programas sociales y de la operacion de la organizacion es fundamental
para proyectar su desarrollo futuro.

Finalmente, en cuanto al trabajo de incidencia, este se mantiene y se consolida
a través del trabajo colaborativo con otras organizaciones como el Centro
de Investigacion e Incidencia para la Situacion de Calle en América Latina
(Ciscal) y la Corporacion Nuestra Casa, para el desarrollo de encuentros y
seminarios a nivel latinoamericano.

¢Co6mo se ha entendido el problema de la situacion de calle?

El trabajo con personas en situacién de calle se construye sobre un diagnéstico
del problema que, con mayores o menores niveles de complejidad e informa-
cién, ofrece un marco de referencia sobre el cual se disefian las intervenciones
y se posicionan tanto las organizaciones como sus trabajadores/as. En el caso
de Moviliza, desde sus inicios se ha realizado un esfuerzo consciente de re-
flexién sobre la situacién de calle y la experiencia misma de abordarla. Esto
ha generado un proceso de profundos aprendizajes que han sido llevados a las
practicas interventivas, transitando desde acciones intuitivas hacia una pro-
fesionalizacién y especializacion del trabajo (Eissmann, 2010). De esta forma,
dentro de la historia de Moviliza es posible identificar al menos cuatro proble-
matizaciones que han sustentado sus intervenciones: 1) desde la aproximacion
vivencial; 2) desde la idea de situacion de calle; 3) desde la complejizacion de
la forma de comprender la situacién de calle; y 4) desde focalizar el problema
en la falta de vivienda.
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La situacion de calle desde la aproximacion vivencial

La etapa inicial de voluntariado generé un acercamiento experiencial a la
situacién de calle que no tuvo mediadores ni definiciones formales, o el co-
nocimiento de otras experiencias con esta poblacion. De esta forma, se fue
construyendo una problematizacién centrada en la relacién con las personas
con las cuales se trabajaba, y se desarrollé una mirada enfocada en situa-
ciones individuales, problematizando las condiciones de vida del momento,
sin considerar las trayectorias de vida y las condiciones contextuales en que
estaban (Eissmann, 2010; Moviliza, 2013). Como consecuencia, se generaron
respuestas inmediatistas y asistencialistas, atribuyendo caracteristicas y ne-
cesidades a las personas que, sin estar necesariamente equivocadas, no eran
rigurosamente observadas en la realidad (Eissmann, 2010; Moviliza, 2013).
Cabe senalar que la permanencia de esta aproximacion fue breve, propia de
la etapa de inicio y fundacién de la organizacion.

La situacion de calle desde la propia idea
de situacion de calle

Tanto la experiencia de trabajo con las personas, como la vinculacién con otras
organizaciones, llevé a instalar la idea de la situacién de calle, lo que amplié
la problematizacion hacia el entorno y las historias de vida de las personas
(Eissmann, 2010; Moviliza, 2013). Esta etapa estuvo nutrida, ademas de la
propia experiencia y la vinculacién con otros, con el desarrollo de investiga-
ciones exploratorias y procesos reflexivos, y la produccién de documentos, que
llevaron a Moviliza a definir que el problema no era estdtico sino modificable y
por tanto superable; y que estaba asociado a procesos tanto individuales como
estructurales. En ese proceso de problematizacion de la situacion de calle se
incluyeron con un peso importante los conceptos de exclusiéon multidimen-
sional y vulnerabilidad (Eissmann y Estay, 2006; Eissmann, 2010; Moviliza,
2013). Desde esta idea de situacién de calle se trabajaron los programas socia-
les que se desarrollaron el afio 2006, y se inici6 un esfuerzo permanente por
estudiar el problema y disenar respuestas coherentes a la problematizacion®.
Fue precisamente esto lo que llevé a las etapas posteriores en la medida en
que se iba contando con una reflexién mucho mds densa y compleja sobre la
situacion de calle.

% Ver documentos asociados a estas reflexiones en: http://movilizachile.org/publicaciones/
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La situacion de calle desde la complejizacion
de su comprension

La complejizacién de la forma de comprender la situacién de calle fue un
esfuerzo consciente y planificado de crear un marco de referencia suficiente
para entender a la poblacién con la que se estaba trabajando y disenar estra-
tegias de intervencién comprehensivas y coherentes. Por ello, fue un esfuerzo
permanente y prolongado en el tiempo, que fue llevando a mds de un producto
y toma de posicién. En primer lugar, implicé observar que las personas en
situacién de calle no conforman un grupo homogéneo, sino que tienen una
alta diversidad de trayectorias y problemadticas que llevan a la necesidad de
complejizar tanto los diagndsticos como los procesos y estrategias de trabajo.
(Eissmann, 2010). En segundo lugar, llevé a establecer que es fundamental
considerar las trayectorias individuales de las personas, su situacién actual y
su proyeccion en el futuro para el disefio de estrategias de intervencién que
se enfoquen en superar la situacién de calle (Moviliza, 2013). Asociado a lo
anterior, se identificé que la situacién de calle no es solo producto de acciones
individuales, sino que también del resultado de cémo funciona el conjunto
de la sociedad, siendo una de las consecuencias mas extremas de la exclusién
y la desigualdad (Moviliza, 2013). Lo anterior también implicé considerar
que hay espacios o momentos donde es posible prevenir la situacion de calle,
pero que no se presentan de manera clara, como, por ejemplo, en poblacién
infantojuvenil en sectores y contextos de alta vulneracién y vulnerabilidad; en
procesos pospenitenciarios; en etapas de desercion escolar; entre otros.

A partir de todo lo anterior, se establecié como principal idea y propoésito
la superacion de la situacién de calle, reconociendo que

todas las personas pueden desarrollar procesos de superacién desde una situa-
cién inicial a una deseada, que puede tener su expresion en distintas dimen-
siones de su vida. Asimismo, se establece que el salir del “circuito de calle” y
participar de las instituciones sociales (familia, mercado del trabajo, educacién,
etc.) de forma integrada y permanente constituyen el ultimo proceso para
iniciar un proyecto de vida fuera de la situacién de calle. (Moviliza, 2013, p. 9)

A'suvez, se identifican una serie de caracteristicas de la situacion de calle que
operan a modo de hipétesis de trabajo para la intervencion:
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a. Es un proceso dindmico y multidimensional que va generando una acumu-

lacién de desventajas sociales que determinan el estado actual de una persona.

b. Las acumulaciones de desventajas no generan ausencia de recursos ni po-
sibilidades de inclusién, sino que se constituyen como barreras mas o menos
densas a la participacién e integracién social, asi como el logro de niveles
adecuados de bienestar.

c. El logro de niveles adecuados de bienestar depende tanto de las oportu-
nidades y recursos para alcanzarlos, como de habilidades y competencias
individuales para aprovecharlos. En este sentido, el desarrollo individual y la
integracion social son procesos complementarios y sinérgicos para la supera-

c16n de la situacién de calle.

d. El desarrollo de procesos de superacion, asi como del deterioro individual
y la exclusion social son dinamicos y no lineales. Esto es, la pérdida de logros,
asi como la superacién de barreras son cambiantes y lo que debe buscarse es
la consolidacién de procesos de superacion que se sustenten en el tiempo, a
partir de la dualidad integracién-desarrollo individual.

e. Las trayectorias de situacion de calle también inciden en las proyecciones
y necesidades futuras de las personas, principalmente en poblacién adulta y
adulta mayor. A partir de ello, no es posible pensar o definir una situacién
esperada estandarizada para todas las personas que desarrollen un proceso
de superacién (en el marco de procesos de intervencion) (Moviliza, 2013, p. 9).

La situacion de calle desde Ia falta de vivienda

El principal problema de complejizar la comprensién de la situacién de calle
ha sido la dificultad para encontrar los aspectos centrales que la caracterizan
y la hacen distinta a otros problemas sociales. La consecuencia prdctica de
esto es que dificulta la definicién estratégica sobre qué debe asegurar una
intervencion con personas en situacion de calle, ya que desde los programas
sociales focalizados no es posible brindar todos los servicios que una persona
requiere, ni pretender reemplazar al sistema de proteccion social. Es por ello
que desde los ultimos cinco anos ha surgido la necesidad de establecer cudl
es el problema central de la situacién de calle y desde dénde deben empezar
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todas las intervenciones. En este contexto, se toma la opcién de considerar la
falta de vivienda como el foco central del problema de la situacién de calle.
Este posicionamiento sigue las formulaciones del derecho a una vivienda ade-
cuada elaboradas por Naciones Unidas (Oficina del Alto Comisionado de las
Naciones Unidas para los Derechos Humanos, 2009) y las definiciones opera-
cionales que han realizado otras agencias internacionales como la European
Federation of National Organisations Working with Homeless (Feantsa, 2006)
y el Institute of Global Homelessness (Johnson et al., 2018).

Al asumir que el problema principal es la falta de vivienda la poblacién
enfocada no se reduce a quienes estan en la calle o transitan por albergues
y alojamientos de emergencia; permite incluir también las situaciones de
riesgo de perder la vivienda, considerando todos los factores y situaciones
que inciden en ello, o que ocultan este problema dentro de otras situaciones
de alta complejidad, como, por ejemplo, la violencia de género, la migracion
precaria, el abandono de adultos/as mayores, etc. (Eissmann, 2021; Moviliza,
2017). Ahora bien, a partir de los estudios y experiencia acumulados por
Moviliza", el problema de la situacién de calle se define como multicausal
y con una alta diversidad de historias de vida. No obstante, se reconocen
conjuntos de situaciones que aparecen como las mas comunes y explicativas
(figura 2.2), tanto para comprender la situacién actual de las personas como
para identificar focos para el trabajo preventivo (Moviliza, 2017).

Eventos de vida estresantes: Refieren a situaciones criticas dentro de la his-
toria de vida que han tenido un efecto negativo en las personas, frente a
las cuales no han podido desarrollar estrategias de afrontamiento ade-
cuadas, y se han canalizado a través del quiebre de vinculos con sus
redes sociales cercanas. En muchos casos, son estos eventos los que han
gatillado el desarrollo de episodios de situacién de calle.

19 Esta informacién considera los estudios desarrollados por Moviliza sobre estrategias
residenciales para la superacién de la situacién de calle (Eissmann et al., 2015; Eissmann y
Cuadra, 2018), y la Sistematizacién de las Experiencias de Intervencién desde los usuarios/
as, que se han consignado en Modelos de Intervencién (2013), Evaluacién Plan de Invierno
(2015 y 2016) y la Estrategia de Acceso a la Vivienda Independiente (2017). Estos trabajos
implican conversaciones y reflexiones con mas de 100 personas en situacién de calle en
distintas ciudades de Chile.
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Episodios de pérdida de vivienda: Refieren a situaciones que han causado
que las personas o familias abandonen o pierdan sus hogares (propios o
del grupo familiar). Algunos de los principales son los desalojos (forma-
les o informales), situaciones de allegamiento insostenibles, expulsiones
producto de un conflicto familiar o situaciones de pobreza extrema,
o el abandono del hogar por decisién individual, el cual puede estar
originado por un conflicto, un hito estresante, o bien por la decisién de
migrar a otras ciudades.

Quiebre progresivo de vinculos sociales: Refieren a situaciones en las que las
personas van rompiendo gradualmente sus lazos sociales y transitando
hacia otros, formados dentro del circuito de calle. Este quiebre puede
estar dado por una multicausalidad de factores distintos en cada persona.
Sin embargo, el elemento comun es la ruptura progresiva de ellos. Los
principales lazos que se quiebran son a nivel familiar, institucional, grupo
de pares y territorial.

Procesos no asistidos de desinstitucionalizacion: Refieren a las consecuencias
negativas que se provocan al vivir un proceso de desinstitucionaliza-
ci6n no asistido en aquellos casos en los cuales las personas no cuentan
con los recursos o capacidades para proveerse o gestionar la provision
de bienestar de forma auténoma. Algunos ejemplos recurrentes son la
desinstitucionalizacién de hogares de cuidado (adultos/as, adultos/as ma-
yores y nifos/as), sistema penitenciario y centros de salud, especialmente
hospitales (Moviliza, 2017, pp. 16-17).

A su vez, se reconocen cinco dimensiones principales que operan de manera
especifica en contextos de situacion de calle, y que hacen a este problema
diferente de otros: habitabilidad, integracién comunitaria, desarrollo emo-
cional, salud integral e integracion sociolaboral. Lo particular de ellas es que
amplifican el deterioro de la calidad de vida de las personas y la cronificacién
de la situacién de calle (Moviliza, 2017, p. 17).

Con todo, la principal diferencia de la situacién de calle respecto a otras si-
tuaciones de extrema pobreza y exclusion esta en el hecho de que sin mediado-
res externos el impacto negativo de la falta de vivienda sobre otros problemas
y el propio bienestar de las personas es exponencial. Por ejemplo, el consumo
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problemdtico de alcohol y drogas o la violencia de género no estan presentes
solamente en la situacion de calle, pero experimentarlos sin una vivienda tiene
un efecto mucho mas negativo.

A partir de estas definiciones, en el marco del trabajo de Moviliza por la
superacion de la situacién de calle, se establecen las siguientes definiciones para
la construccién de cualquiera de sus procesos de trabajo: 1) la situacién de calle
es un problema que afecta a un grupo heterogéneo de la poblacién; 2) tiene su
centralidad en las dificultades para acceder a una vivienda y las implicancias
que esto trae; 3) la nocion de vivienda debe asumir los estandares propuestos
por Naciones Unidas para diagnosticar el acceso a ella; 4) es necesario distin-
guir distintos tipos de situaciones de falta de vivienda, reconociendo situaciones
particulares a nivel individual, caracteristicas colectivas a nivel territorial, asi
como también contextos de pobreza, exclusion y vulnerabilidad; y 5) el trabajo
con otros actores resulta fundamental para el cumplimiento de los resultados
esperados (Eissmann, 2019; Moviliza, 2017).

Opciones estratégicas y tomas de posicion
para el abordaje de la situacion de calle

Las opciones estratégicas que se presentan a continuacion se refieren a la
pregunta sobre qué hacer para cumplir el propésito organizacional. En este
sentido, Moviliza ha transitado desde la asistencia y acompafiamiento a perso-
nas en situacién de calle, durante su creacién como grupo de voluntarios/as,
hacia la superacién de la situacién de calle en Chile a través de diferentes
frentes de accion. Por otra parte, también se tomaron posiciones respecto al
trabajo con las personas en situaciéon de calle, desde el buscar promover la
ciudadania de las personas hasta la defensa del acceso a la vivienda como
un derecho humano. Con todo, es posible reconocer distintas estrategias y
tomas de posicién para cada una de las etapas de la organizacién, que son, a
su vez, influidas y fundamentadas por las formas de entender el problema de
la situacion de calle.
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Voluntariado Una Noche en la Calle (UNELC, 1999-2003)

Durante el periodo inicial del voluntariado se opté por buscar asistir a las
personas en los lugares en los cuales se encontraban, privilegiando un trabajo
socioemocional antes que una intervencion profesionalizada y especializada.
Asimismo, se gener6 un segundo frente de accién focalizado en un grupo re-
ducido de personas y orientado a generar mecanismos de integracion social a
través de la integracién laboral. Para ello se entregé un soporte de alojamiento
condicionado a la insercién laboral. En este periodo, la organizacién se posi-
ciono desde la sociedad civil, en un rol de emergencia que cubre necesidades
que el Estado no abordaba, y de una manera diferenciada a la que tradicio-
nalmente habian abordado las fundaciones de beneficencia u otros grupos
de voluntariado.

Refundacicén (2004-2006)

Durante esta etapa se produjo un cambio en el trabajo que se venia realizando,
transitando desde la intervencion asistencial y residencial hacia un trabajo de
incidencia en las politicas publicas y de promocién de la participacién ciu-
dadana de las personas. Con ello, se buscaba, en primer lugar, optimizar los
recursos y habilidades organizacionales de la recién (re)fundada Moviliza, vy,
en segundo término, brindar un servicio que no se habia desarrollado mayor-
mente y que iba en directa relacién con el trabajo de incidencia de reconocer
a las personas como sujetos de derecho. En este periodo se continué en un
posicionamiento desde la sociedad civil, pero ahora a través de un trabajo co-
laborativo y articulado con otras organizaciones, principalmente Corporacién
Nuestra Casay el Hogar de Cristo, y con un discurso y posicionamiento elabo-
rado sobre qué es la situacién de calle y la obligacién del Estado de incluirlos
en el Sistema de Proteccién Social Chile Solidario.

Profesionalizacion y desarrollo de programas (2006-2009)

Esta etapa se inicia con el objetivo cumplido de que las personas en situacion
de calle fueran incluidas en el Sistema de Proteccién Social Chile Solidario,
y la constitucion juridica de la Corporacion Moviliza. Desde ahi se retoma el
trabajo de intervencion directa, principalmente a través de estrategias psicoso-
ciales y sociolaborales implementadas en la ejecucién de los programas sociales
publicos destinados a las personas en situacién de calle. Debido a que estos
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programas eran disenados por el Ministerio de Planificacién y Cooperacion'
y externalizados a organizaciones publicas y privadas para su ejecucion, se
tomo la decisién de que sobre esos disefios de intervencion se generaria inno-
vacién y valor agregado, haciendo distintivo el trabajo de Moviliza y buscando
que todas estas intervenciones se enfocaran al mejoramiento de la calidad
de vida de las personas en situacién de calle. En esta etapa, manteniendo el
posicionamiento de ser una organizacién de la sociedad civil, se incorpord la
nocion de colaboracién publico-privada, y se define que Moviliza no es solo
un ejecutor de politicas de gobierno, sino también un colaborador que presta
servicios que agregan valor.

Crecimiento y diversificacion: incidencia
y estudios sobre politicas publicas (2010-2015)

En esta etapa se complejiza la comprension de la situacion de calle, para lo
cual se realiza un andlisis critico de los programas sociales de gobierno y su
real capacidad para dar respuesta a la situacion de calle. A partir de ello, se
transita desde la busqueda de mejorar la calidad de vida de las personas a
superar y prevenir la situacién de calle en Chile. Para lograrlo se abre una
linea de intervencién dirigida a trabajar con nifos, ninas y adolescentes en
situaciones de alta vulnerabilidad y que potencialmente podrian tener trayec-
torias de situacion de calle en su vida adulta. Esta linea siguié la misma légica
de cooperacion publico-privada, a través de la implementacion de programas
publicos, a los cuales se les agregé valor e innovacion.

Ante el convencimiento de que el mejoramiento de las politicas publicas
requeria reflexién e informacién rigurosa, se abrié la linea de incidencia y
estudios, desde donde se generaron espacios de investigacién y de discusion
entre actores de la sociedad civil, la academia y el Estado. En esta etapa se
mantiene un rol desde la sociedad civil, articulado con otras organizaciones y
enfocado en cooperar con el Estado en el desarrollo de las politicas publicas,
pero no solo desde la intervencién, sino que también desde la evaluaciéon y
diseno de las politicas publicas. Asimismo, se comienza la discusién sobre las
estrategias residenciales para enfrentar la situacién de calle, donde al final

' Desde el afio 2010 pasé a llamarse Ministerio de Desarrollo Social, y desde el afio 2018,

Ministerio de Desarrollo Social y Familia.
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del periodo la idea de la vivienda como un derecho y la disminucién de las
exigencias para ingresar a servicios de alojamiento se transforma en una de
las posiciones mds relevantes de la organizacion.

Foco en Ia superacion de la situacion de calle,
gestion de servicios, incidencia y estudios sobre
politicas publicas, sustentabilidad de la organizacion (2016-actualidad)

En esta etapa el foco de la organizacién es la superacién de la situacion de
calle en Chile, por lo que se elimina la linea de trabajo con infancia, debido
a que la vinculacién de estos programas sociales con la situacion de calle no
es directa. Asimismo, la prevencion de la situacion de calle también se con-
cibe como una forma de superarla ya que contribuye a reducir el numero de
personas experimentando esta problemadtica. En funcién de ello se fortalecen
las intervenciones residenciales y se genera una linea de accién centrada en
la gestion de servicios (a partir de 2014), que busca contribuir al desarrollo
logistico de otros programas sociales, a través de la gestion de informacién y la
articulacién de servicios. Esto se realiza principalmente a través de la Central
Nacional de Coordinacién del Plan de Invierno para Personas en Situacién de
Calle', del Ministerio de Desarrollo Social y Familia, cuya implementacién ha
tenido Moviliza, que ha podido gestionar servicios de alojamiento y asistencia
en calle en todo Chile.

12° Ver mds sobre este programa en el sitio: http://www.nochedigna.cl/
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Tabla 2.1
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Stntesis de las miradas y opciones estratégicas de Moviliza

Refundacién

(2004-2005)

Instalacion de la idea
situacion de calle

en la politica publica

Promocién de la
participacién ciudadana

Etapas Miradas Estrategias de ngslilgién
Ap\r/(;xl\l;la;ﬂon Trabajo asistencial y de Rol de emereencic
Etapa Voluntariado vencia mecanismos de insercion a 0% € cmergencia
p desde la sociedad

(1999-2003) Instalacion de la idea través de la vivienda ’ ci\;il
situacion de calle y el empleo
Rol desde la
Incidencia sociedad civil

Inclusion de las

personas en SC
en el Sistema de
Proteccion Social

Profesionalizacion
y desarrollo de
programas

(2006-2009)

Instalacién de la idea
situacion de calle

Complejizacién
del problema

Mejorar la calidad de
vida de PSC a través de
estrategias innovadoras

Diferenciacién
del trabajo de Moviliza

Cooperacion
publico-privada
para el trabajo con
personas en SC

Crecimiento y
diversificacion —
incidencia y estudios
sobre politicas

publicas (2010-2015)

Complejizacion del
problema

Superar y prevenir la
situacion de calle

Diversificar la intervencion

Evaluar las politicas
publicas

Generar discusion entre la
sociedad civil, la academia

Cooperacion
publico-privada
para el trabajo
con personas
en situacion de
calle, desde la
intervencion y el
diseno y evaluacién
de las politicas

Foco en la
superacion de
SC — gestion
de servicios —
Incidencia y estudios
sobre politicas —
sustentatibilidad
(2016-2021)

Focalizacién en la
vivienda como eje del
problema

y el Estado publicas
Superar la situacién de calle
Contribuir a la Cooperacion

implementacion de servicios
sociales para las personas en
situacion de calle

Evaluar las politicas
publicas

Generar conocimiento
sobre la situacién de calle

Generar discusion entre la
sociedad civil, la academia
y el Estado

publico-privada
para el trabajo
con personas
en situacion de
calle, desde la
intervencion y el
disenio y evaluacién
de las politicas
publicas

La vivienda es un
derecho

Nota. Elaboracién propia.

80




Miradas y estrategias para el abordaje de la situacion de calle: aprendizajes desde la experiencia

Por otra parte, se fortalecié el desarrollo de estudios y evaluaciones, asi como
la generacién de conocimiento sobre situacion de calle en Chile y América
Latina y el trabajo de incidencia sobre las politicas publicas. Ademds, se ini-
ci6 un frente de accién permanente de sustentabilidad de la organizacién,
principalmente en los aspectos financiero y de recurso humano. Como re-
sultado, se busca proyectar el trabajo de Moviliza y ajustar los desafios para
los préximos 10 anos. En este sentido, la toma de posicion se ha centrado en
sostener el acceso a la vivienda como un derecho humano que debe garantizar
el Estado, asi como también el acceso a otros servicios fundamentales como
salud y trabajo, lo cual no debe ser necesariamente un servicio especializado,
sino que garantizable a todos/as los/as ciudadanos/as.

El contexto chileno actual, con la elaboracion de una nueva Constitucion
y la emergencia de un Gobierno de un sector politico distinto a los que han
gobernado los ultimos 50 anos, seguramente implicara nuevos cambios or-
ganizacionales y ajustes de la toma de posicién de Moviliza, sobre todo en lo
que tiene que ver con el rol de la sociedad civil en la entrega de servicios, el
desarrollo de estudios, y el aporte en innovacién y valor agregado.

Conclusiéon

La experiencia de Moviliza refleja muchas de las caracteristicas de las trayec-
torias que han seguido las organizaciones que han trabajado con personas en
situacién de calle en Chile desde finales de la década de los noventa. Una de
ellas es tener el voluntariado como un componente principal, ya sea porque dio
origen a la organizacién —como en el caso de Moviliza— o porque sigue siendo
un componente de trabajo importante, sobre todo para la cultura organizacio-
nal. Una segunda caracteristica es que el nacimiento de estas organizaciones
obedece a un problema sobre el cual el Estado de Chile no estaba interviniendo
directamente a favor de esta poblacién. De esta manera, fue la sociedad civil
(ademas de las propias personas en situacién de calle) la que acumulé —con
mayor o menor profesionalizacién— la experiencia y conocimiento sobre este
problema y la que tuvo las primeras intuiciones sobre cémo solucionarlo. La
tercera caracteristica es que el desarrollo posterior de las organizaciones ha
estado condicionado a la existencia de programas publicos y financiamiento
estatal, siendo de esta forma organizaciones con una sustentabilidad muy fragil
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y con muy poco poder de negociaciéon ante el Estado. En este sentido, a pesar
de haber tenido un rol de incidencia muy relevante entre los afios 2003y 2006,
el haber asumido un rol de ejecucién de politicas publicas y de recibir fondos
publicos merm¢ la capacidad de organizarse y articularse politicamente.

Otro aspecto relevante de destacar es el contexto en que se producen este
tipo de politicas publicas en Chile, en tanto abrieron un espacio de participa-
ci6én y crecimiento (condicionado) a las organizaciones de la sociedad civil. Las
reformas neoliberales dieron mayor importancia al rol privado en la ejecucion
de las politicas publicas, a partir de lo cual muchos de los programas sociales son
entregados por concurso para que organismos privados puedan implementar-
los, mientras que el Estado solo transfiere los recursos y supervisa su ejecucion.
Esto, sumado a que la sociedad civil era la unica que habia trabajado con las
personas en situacién de calle, permitié que las organizaciones participaran
de la ejecucion de estos programas y recibieran fuentes de financiamiento que
habilitaron su profesionalizacién, como también incentivé la creacién de otras
nuevas organizaciones. Por tal razon, es precisamente esta caracteristica la que
posibilita el desarrollo de estas organizaciones en Chile, las cuales de otro modo
no habrian podido, en su mayoria, acceder a recursos financieros suficientes.

No obstante, asi como posibilit6 el surgimiento y crecimiento de orga-
nizaciones, también instal6 la competencia y la necesidad de diversificarse,
diferenciarse y articularse, en busca de ser no solo un conjunto de organis-
mos ejecutores del Gobierno. Es en este escenario que Moviliza desarrolla un
trabajo destacable, ya que logra constituirse en una organizacién que busca
mas que solo ejecutar programas, y adelanta otras dreas de innovacion y
articulacién de organizaciones, como, por ejemplo: seminarios y encuentros
nacionales sobre situacion de calle, se vincula con universidades, disefia nue-
vos programas o lineas de accién, genera y difunde conocimiento, entre otras
acciones. Este conjunto de iniciativas constituye un aprendizaje importante
para las organizaciones de la sociedad civil, especialmente las de pequenio
tamafio, ya que permite entender y desenvolverse en los contextos en que se
encuentran, que generalmente son negativos. Cabe sefialar, en este sentido, que
también la sociedad civil chilena estd marcada por una profunda desigualdad
de acceso a recursos y oportunidades, y que tienden a primar por sobre el resto
las grandes fundaciones o corporaciones ligadas a instituciones religiosas o
grupos de la elite chilena.
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Anexo

Principales programas de intervencion desarrollados

Programa Vivienda con Apoyo del Ministerio de Desarrollo Social y
Familia en las regiones Metropolitana y de Valparaiso (2019 a la fecha)

Central de Coordinacién y Reportabilidad del Plan de Invierno para
Personas en Situacién de Calle del Ministerio de Desarrollo Social y

Familia (2014, 2015, 2016, 2018, 2019, 2020, 2021)

Residencias para la Superacién de la Situacion de Calle en las regiones de
Santiago y Valparaiso (2012 a la fecha)

Programa de Apoyo a la Retencién Escolar en la regién Metropolitana.
Junaeb, Ministrio de Eduacion (2012-2014)

Programa Abriendo Caminos del Sistema de Proteccién Social. Ministerio
de Desarrollo Social, Gobierno de Chile (2011-2015)

Programa de Prevencién Social con Adolescentes Infractores de Ley.
Fondo de Seguridad Publica 2010, Ministerio del Interior (2011-2012)

Proyecto de Asociatividad de Personas en Situacién de Calle (Regiones
de Valparaiso, Metropolitana, Biobio y Araucania). Divisién de
Organizaciones Sociales, Fondo de Fortalecimiento de la Sociedad

Civil (2011-2012)
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Proyecto de Empleo con Apoyo para Personas en Situacion de Calle.
Fondo Mas por Chile, Ministerio de Desarrollo Social (2014)

Proyecto de Desarrollo Productivo para Personas en Situacién de Calle.
Fondo Mixto, Ministerio de Desarrollo Social (2013)

Piloto de Habitabilidad para Personas en Situacién de Calle, del Ministerio
de Desarrollo Social (2012)

Programa de Formacion para Lideres y Dirigentes Locales: Claves para el
Desarrollo Organizacional. Divisién de Organizaciones Sociales, Fondo
de Fortalecimiento de la Sociedad Civil (2009)

Programa de Apoyo al Microemprendimiento para Personas en Situacién
de Calle del Fondo de Solidaridad e Inversién Social (2009)

Programa Calle, del Sistema de Protecciéon Social. Ministerio de
Planificacion, Gobierno de Chile (2006 a la fecha)

Principales estudios y evaluaciones desarrollados
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Estudio Residencias y Casas Compartidas: Estrategias y Aportes para
la Situacién de Calle. Fondo Todos y Todas, Ministerio de Desarrollo
Social (2016-2017)

Estudio de Evaluacion de Eficiencia, Eficacia y Calidad del Programa 24
Horas del Sename (2016-2017)

Estudio “Buenas Practicas de Estrategias de Superacion de Calle”, fi-
nanciado por Fondo de Fortalecimiento de Organizaciones de Interés
Publico (2015)

Estudio de disefio de una herramienta de Evaluacién de Necesidades de
Integraciéon Social y de un Programa de Integracién Social de Adolescentes
y Jévenes usuarios de centros de tratamiento. SENDA, Ministerio del
Interior. Encargado de conducir el proceso de investigacién y elaboracion
de productos metodolégicos (2014-2015)
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Asesorfa programa personas en situacién de calle, Ingreso Etico, Ministerio
de Desarrollo Social (2013)

Asesoria Programa Abriendo Caminos. Ministerio de Desarrollo

Social (2013)

Estudio “Servicios de Diagnéstico en el Marco del Sistema Integrado de
Prevencién y Promocién”. Ministerio del Interior, Gobierno de Chile.
Ejecutado en asociacién con Fundacién Gesta (2011)

Estudio “Analisis Programa de Apoyo al Desarrollo Biopsicosocial”
del Sistema de Proteccién Integral a la Infancia Chile Crece Contigo.
Ministerio de Planificacién, Gobierno de Chile. Ejecutado en asociacion
con Fundacién Gesta (2009)

Principales actividades de incidencia y extension desarrolladas

Encuentro Nacional sobre Situacién de Calle. Financiado por el Fondo de
Fortalecimiento de Organizaciones de Interés Publico 2018, Ministerio
Secretaria General de Gobierno (2019)

Seminario Estrategias y Aportes a la Superacién de la Situacion de Calle.
Financiado por el Fondo Todas y Todos, Concepcién (2017)

Seminario Estrategias y Aportes a la Superacién de la Situacion de Calle.
Financiado por el Fondo Todas y Todos, Valparaiso (2017)

Seminario Estrategias y Aportes a la Superacién de la Situacion de Calle.
Financiado por el Fondo Todas y Todos. Santiago (2017)

Seminario Estrategias de Superacién de la Situacion de Calle. Financiado
por el Fondo de Fortalecimiento de Organizaciones de Interés Publico (2015)

Seminario Intervenciones Socio Urbanas: Miradas y Desafios, organizado

por Corporacién Moviliza y el Departamento de Trabajo Social de la
Universidad Alberto Hurtado (2010)
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Experiencias de cuidado hacia las personas mayores en
Uruguay: desafios, tensiones, hibridaciones y articulaciones
de la participacién de las organizaciones sociales

Florencia Picasso y Valentina Perrotta

Introduccién

En el contexto uruguayo el tema de los cuidados se instalé en la agenda publica
desde el afio 2010, a partir de una importante articulacion de las organiza-
ciones sociales, de la academia feminista y del movimiento de mujeres que
lograron posicionar esta demanda en sinergia con el Estado. En este sentido,
el Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC), que se aprobé en 2015 es
el resultado de la incidencia organizada de estos colectivos y de la voluntad
politica del gobierno de izquierda. Es por esto que resulta relevante destacar el
rol y protagonismo de las organizaciones sociales en la configuracion y signi-
ficacion del cuidado como un derecho, que debe abrirse camino en el marco
de un modelo de cuidados familista y feminizado. En este marco, el Estado
es un actor muy débil en la provisién de cuidados hacia las personas mayores
pues reproduce por omision desigualdades sociales y de género.

El incipiente sistema se propuso promover la corresponsabilidad del cui-
dado asumiendo un mayor protagonismo del Estado en su rol de regulador y
proveedor de cuidados. Sin embargo, a siete afos de su instalacion, los avances
en la redistribucién del cuidado han sido mds simbdlicos que materiales. Las
ampliaciones de las coberturas de servicios se han centrado en la primera
infancia, mientras que para las personas mayores se han implementado servi-
cios innovadores pero de muy baja cobertura y extremadamente focalizados
en funcién de la edad y la dependencia severa. A esto se suma que el cambio
de signo politico del gobierno en 2020, hacia un gobierno neoliberal, cuyo
objetivo central de politica econémica ha sido el control del déficit fiscal, ain
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en plena pandemia y con un importante aumento de la pobreza en 2020,
constituy6 un verdadero freno al sistema.

En este capitulo se reflexiona sobre el rol de las organizaciones sociales en
la construccién del cuidado hacia las personas mayores como un bien comun
en el diseno e implementacion del SNIC en Uruguay, en tanto ofrece reflexio-
nes, desafios y aprendizajes que pueden generar debate para pensar y disenar
futuras politicas sociales que contemplen el cuidado como eje transversal y la
participacién de las organizaciones en tanto agentes de cambio en la region.

Luego de esta introduccién, en el segundo apartado se aborda el contexto
de las personas mayores en Uruguay, y un acercamiento a los cuidados desde
una perspectiva sociohistérica que permite caracterizar el caso uruguayo y las
condiciones de construccion del SNIC. En el tercer apartado se trata el rol de
las organizaciones sociales en los cuidados, y se destaca la perspectiva tedrica
de abordaje y su promocién y evaluacion en el SNIC. Finalmente, se plantean
los desafios y reflexiones resultantes.

El cuidado hacia las personas mayores en Uruguay

Uruguay cuenta con un sistema de bienestar de caracter universalista y de
amplia cobertura en el campo educativo, de seguridad social y salud, que se
consolidé tempranamente en el siglo XX. Este régimen, si bien se vio alterado
con el gobierno de facto (1973-1985) y las politicas de corte neoliberal de los
anos noventa, no sufri6 rupturas drdsticas como sucedio en otros paises de la
region (Midaglia y Antia, 2007).

El pais enfrenté una importante crisis econémica a principios del siglo
XXI que resintié a gran parte de su poblacién, dejando a casi un tercio de los
hogares bajo la linea de pobreza. En este contexto, en el afio 2005 asumié el
gobierno una coalicién de izquierda —el partido Frente Amplio— por primera
vez, y lider6 una serie de reformas que fortalecieron la matriz de protecciéon
social. En este marco, se creé el Ministerio de Desarrollo Social, como el or-
ganismo encargado de coordinar las politicas sociales —basadas en un enfoque
de derechos— y de fortalecer el caracter redistributivo de las mismas.
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En la primera década del gobierno de izquierda (2005-2015), se logré me-
jorar sustantivamente los indicadores sociales —al pasar de un 30 % de hogares
en situacion de pobreza a un 6 %-— y se consolidaron varias reformas (tributaria,
salud y seguridad social), por lo que en el afio 2010 el contexto era propicio
para comenzar a diseflar un Sistema Nacional Integrado de Cuidados. Este
sistema tiene como fin ampliar la matriz de proteccién social respondiendo
a una demanda de las organizaciones feministas, la academia feminista y
las organizaciones de derechos de ninos y nifias y de personas mayores o en
situacion de discapacidad (Acosta et al., 2018).

En el transcurso de creacién del sistema resulta importante visibilizar el
rol de las organizaciones sociales y la academia feminista para el logro de la
agenda publica de los cuidados y de las desigualdades sociales y de género pro-
ducto de la distribucién indigna del trabajo de cuidados dentro de las familias
y entre estas y el Estado (Aguirre et al., 2014). Cabe sefialar la importancia de
las encuestas de uso del tiempo, instrumento clave, introducidas al pais por
Rosario Aguirre y Karina Batthydny desde el Departamento de Sociologia de
la Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de la Republica en el ano
2003, y posteriormente institucionalizadas en el sistema estadistico nacional;
estas generaron un impacto notable en el discurso de la sociedad civil y del
Gobierno, quienes fueron integrando a la agenda publica las desigualdades
sociales y de género en la distribucion de los cuidados y en el envejecimiento.

El panorama sociodemogréfico eshboza la existencia de un proceso de
continuo envejecimiento poblacional, pues las personas de 65 y mds afos re-
presentan el 14 % de la poblacién, con un aumento sostenido de aquellas que
superan los 84 afios. Analizando este perfil poblacional, es relevante destacar
el aumento de la proporcion femenina del envejecimiento, debido a la mayor
esperanza de vida de las mujeres. Deben destacarse también las desigualdades
de género que se aprecian en esta etapa de la vida: las mujeres viven mds afos
sin una buena salud en comparacién con los hombres, en lineas generales sin
pareja y con menores ingresos debido a la brecha salarial y a sus itinerarios
vitales asociados al trabajo no remunerado y los cuidados. En este contexto,
se planted por parte del Gobierno la creacién de un SNIC con una pretension
universal, que procura constituirse en el cuarto pilar del bienestar junto a la
educacion, la salud y la seguridad social (Acosta et al., 2018).
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El Sistema Nacional Integrado de Cuidados estd definido por la Ley
N.2 19353 como el conjunto de acciones publicas y privadas que brindan
atencién directa a las actividades y necesidades bdsicas de la vida diaria de
las personas que se encuentran en situacion de dependencia. Comprende un
conjunto articulado de nuevas prestaciones, coordinacién, consolidaciéon y
expansion de servicios existentes, como asimismo la regulacién de las perso-
nas que cumplen servicios de cuidados. La ley de creaciéon del SNIC define los
cuidados como las acciones que las personas dependientes deben recibir para
garantizar su derecho a la atencién de las actividades y necesidades bdsicas
de la vida diaria por carecer de autonomia para realizarlas por si mismas. Es
un derecho y una funcién social que implica la promocién del desarrollo de
la autonomia personal, y la atencién y asistencia a las personas dependientes.

Los principios y directrices orientadores del sistema son la universalidad;
la progresividad en la implementacién y acceso a los servicios y prestaciones;
la articulacién y coordinacién de las politicas de cuidados con otras politicas
orientadas a mejorar la calidad de vida de la poblacién; la equidad, continui-
dad, oportunidad, calidad, sostenibilidad y accesibilidad de los servicios y las
prestaciones de cuidados; la calidad integral que respete los derechos de quie-
nes reciben y brindan cuidado, y la permanencia de las personas en situacion
de dependencia en un entorno donde desarrollan su vida diaria siempre que
sea posible. También son principios del SNIC la inclusion de las perspectivas de
género y etaria y la distribucién equitativa de las tareas de cuidado entre los
diversos proveedores. Finalmente, otro principio mencionado es la solidaridad
en el financiamiento (Ley N.° 19353).

La poblacién objetivo del SNIC son las personas que estan en situacion de
dependencia definidas como las nifias y ninos de hasta 12 anos, las personas
con discapacidad y las personas mayores de 65 afos que carecen de autonomia
para desarrollar actividades y atender por si mismas las necesidades bdsicas
de la vida diaria.

El sistema se propone como objetivos desarrollar un modelo de prestacio-
nes de cuidados integrales a partir de la articulacién de las politicas, programas
integrales y acciones de promocién, proteccion e intervencién oportuna en
orden a promover la recuperacién de la autonomia de la poblacién en situacién
de dependencia; asimismo promover la participacion articulada y coordinada
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de servicios y prestaciones publicas y privadas y la optimizacién de los recursos
disponibles y a crearse; y un dltimo objetivo estd centrado en la regulacién de
todos los aspectos relativos a la prestacion de los servicios publicos y privados y
en profesionalizar las tareas de cuidados mediante la formacién y capacitacion
de las personas cuidadoras.

La incidencia del movimiento y la academia feminista puede observarse
claramente en el principio que establece que el SNIC propiciara la transforma-
ci6n de la actual divisiéon sexual del trabajo.

De esta forma Uruguay dio un paso trascendental reconociendo el derecho
al cuidado como derecho de ciudadania y por tanto la obligacién del Estado
de garantizar y proteger este derecho. Explicitamente, las personas mayores
son definidas como poblacién objetivo del nuevo sistema de cuidados, lo que
representa también un avance normativo muy relevante para este colectivo.

Sin embargo, en lo que se refiere a la oferta de servicios de cuidado para
las personas mayores, aun incluyendo los innovadores programas del SNIC, el
pais presenta varios vacios. La organizacion social del cuidado en Uruguay
ha sido sefialada por la literatura especializada como familista, dado que la
mayor carga recae en las familias, sobre todo en las mujeres, y es un trabajo no
remunerado (Aguirre, 2008), lo que se acentia en el cuidado de las personas
mayores. Este familismo es acompanado por las representaciones sociales,
ya que el 41 % de la poblacién uruguaya piensa que las familias por sf solas
deben hacerse cargo del cuidado de las personas mayores, sumado al 26,7 %

que opina que deben ser principalmente las familias con ayuda del Estado
(Batthydny et al., 2013).

La gran mayoria de la poblacién (90 %) opina que la situacion mas deseable
para el cuidado cotidiano de las personas mayores son los cuidados domicilia-
rios, es decir, los que se brindan en la vivienda. Dentro de esta modalidad, la
poblacién se divide entre quienes piensan que lo mas deseable son los cuidados
familiares (47,5 %) y quienes opinan que es mejor la contratacién de una o
varias personas con participacion de la familia (43,6 %). La preferencia por el
cuidado institucional es minoritaria, alcanzando al 8 % de la poblacién menor

de 69 afios (Batthydny et al., 2013).
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Por otra parte, las expectativas de cuidado familistas son mas frecuen-
tes entre las personas con menor nivel socioeconémico, lo que puede estar
vinculado a la capacidad de compra de servicios de cuidado de calidad en
el mercado. Entre quienes tienen altos ingresos, la presencia de instituciones
o personas especializadas es mds frecuente vy, al tratarse de una experiencia
conocida y legitimada, se convierte en una opcion posible de cuidados. Por el
contrario, para la poblacién de bajos ingresos, la experiencia conocida es la
del cuidado familiar; como no pueden costear servicios de calidad optan por
la convivencia con los progenitores mayores en la misma vivienda, a diferencia
de las personas de alto poder adquisitivo, que suelen tener la experiencia de
padres y madres con la autonomia econémica necesaria para elegir vivir en

hogares distintos (Batthyany et al., 2013).

Se ha evidenciado una fuerte discordancia entre las expectativas de cui-
dado que tienen las personas mayores de 70 afios y la opinién de las genera-
ciones menores. Mientras que 6 de cada 10 personas mayores creen que sus
hijos/as estan obligados/as a cuidarles personalmente, un tercio de la poblacién
menor de 70 afios opina que esta es su obligacion (Batthydny et al., 2013).

Estos datos dan cuenta de que la participacién de organizaciones comuni-
tarias como un recurso de cuidado para la poblacién de personas mayores no
es una demanda social (se prefiere a las familias con cierto apoyo del Estado),
ni parece estar legitimada como opcién. Esto puede deberse a que no es una
practica instalada de forma masiva en la sociedad uruguaya, y, como se ha
senalado, al fuerte peso que tiene la familia como institucién proveedora de
cuidados en el imaginario social de los cuidados.

Volviendo a la caracterizacion de la oferta de servicios de cuidado para
las personas mayores, debe sefialarse que los servicios mas extendidos pro-
vistos por el mercado y el Estado son los establecimientos de larga estadia.
De acuerdo con el Censo de 2011, la poblacién que vive en estos estable-
cimientos era de 13 817 personas, de las cuales 11 560 eran mayores de 65
anos, lo que representa el 2,5 % de la poblaciéon mayor. Este porcentaje no se
condice con la percepcién popular acerca de un mayor nimero de personas
mayores viviendo en establecimientos. Si bien la alta informalidad de los
establecimientos privados puede incentivar la subdeclaracion, es posible afir-
mar que al resolver las necesidades de cuidado o necesidades habitacionales
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de las personas mayores no se tienen entre las opciones mas utilizadas los
establecimientos de cuidado permanente, lo que indica que las personas
mayores han resuelto sus necesidades de cuidado mayormente a domicilio,
ya sea por sus familiares o por personal contratado (Instituto Nacional de
las Personas Mayores [Inmayores] y Direcciéon Nacional de Evaluacién y
Monitoreo [DINEM], 2015).

Estos establecimientos son de dos tipos, los que tienen fines de lucro, lla-
mados residenciales, y los llamados hogares, que no tienen fines de lucro. Los
hogares son gestionados por asociaciones civiles o fundaciones, es decir, por
colectivos de la sociedad civil. Inmayores ha revelado para 2015 la cifra de
1124 establecimientos de larga estadia, siendo su gran mayoria del tipo con
fines de lucro (82 %). Los hogares son aproximadamente 90 y cuentan por lo
general con apoyos econémicos del Banco de Previsién Social (BPS) o de los
gobiernos departamentales.

En el interior del pais funcionan 7 hogares de la Administracién de
Servicios de Salud del Estado (ASSE), 2 de ellos estan gestionados directamente
por la ASSE y 5 funcionan mediante convenios con asociaciones civiles. Se
establecen restricciones al ingreso de personas dependientes en estos hogares,
pues para residir en ellos las personas deben ser autovalentes, no tener enferme-
dades psiquidtricas ni Alzheimer, ademas deben contar con ingresos suficientes
para aportar al financiamiento de los gastos ocasionados por su atencion. Esto
significa que las personas mas dependientes y mas pobres no acceden a los
hogares, excepto por un programa llamado Cupo Cama que provee un lugar
pago en un establecimiento que es costeado por el BPS (Pugliese, 2013; MIDES,
2014, citados en Acosta et al., 2018).

Con la implementacién del SNIC, se han sumado dos innovadores ser-
vicios de cuidados para personas mayores a la oferta estatal: el programa
de Asistentes Personales y el de Teleasistencia Domiciliaria. El de Asistentes
Personales es un programa que atiende el cuidado y la asistencia personal para
las actividades de la vida diaria de las personas en situacién de dependencia
severa, es decir, que precisan ayuda para las necesidades basicas de la vida.
El SNIC subsidia el total de horas semanales (20) o parte de ellas en funcién de
los ingresos del hogar. El 87 % de los y las usuarios/as obtiene un subsidio del
100 %. Hasta el momento solo pueden ser usuarios/as personas con severa de-
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pendencia menores de 30 afios y mayores de 80. En la actualidad el programa
brinda atencién a alrededor de seis mil personas y otros tres mil estdn en es-
pera de recibir el servicio. El 40 % son personas mayores de 80 afos (Sistema
Nacional Integrado de Cuidados, 2019).

Por otra parte, en el marco del SNIC, a partir de 2018 se instalaron centros
diurnos, definidos como dispositivos de posicion intermedia en la cadena de
cuidados entre el domicilio y la institucionalizacién permanente. Cada cen-
tro diurno tiene una capacidad de 40 plazas con 40 horas semanales para la
atencion de personas mayores en situacion de dependencia leve o moderada.
El mecanismo de provisién funciona mediante contratos con organizaciones
de la sociedad civil, que tienen a cargo la gestion del centro (SNIC, 2017, citado
en Acosta et al., 2018).

El proceso de diseno del SNIC incluy6 la generacion de informacion sobre
las personas que brindan cuidados de forma remunerada. A partir de la in-
formacion disponible en Uruguay se sabe que el sector de cuidados en 2014
ocupaba aproximadamente a 60 000 personas, de las cuales 27 000 (44 %) se
dedicaban al cuidado de personas mayores y de personas con discapacidad.
En este sector de servicios ademas predominan las mujeres, pues entre quie-
nes cuidan a personas mayores y personas con discapacidad constituyen el
93 %. La feminizacién caracteristica de estos empleos es acompanada por su
desvalorizacién, ya que se asume que las mujeres tienen cualidades naturales
para el cuidado vy, por ende, esta tarea supuestamente no les demanda gran
esfuerzo ni requiere de formacién especifica, lo que se vincula a su baja re-
muneracién. Las tareas de cuidado son asumidas por personas que tienen un
nivel bajo de escolarizacién y pocas opciones de ingreso al mercado laboral.
Asi, se convierten en una alternativa que en muchos casos se toma por descarte
frente a la imposibilidad de acceder a empleos mejor remunerados y valorados
socialmente (Aguirre, 2012).

Entre los cuidadores de personas mayores y personas con discapacidad,
el 33,1 % tiene primaria completa y solo un 7,1 % tiene nivel terciario. En este
contexto, la profesionalizacién del sector constituye uno de los principales
desatios para el SNIC (Inmayores-DINEM, 2015), de manera que otro de sus
componentes es la formacién de quienes trabajan brindando cuidados.

O
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En sintesis, actualmente la oferta publica de cuidado para personas mayo-
res es muy escasa en términos de cobertura y la calidad de los cuidados esta
muy estratificada, pues existen en el mercado centros de larga estadia de cali-
dad y servicios hoteleros a los que pueden acceder solo quienes tienen mayores
ingresos, mientras que, para los sectores de menores ingresos, el Estado ofrece
alternativas de escaso alcance. La calidad de los establecimientos de larga
estadia es heterogénea y, a pesar de los esfuerzos para mejorar la fiscalizacién
estatal, una gran proporcién no reune los estandares de calidad establecidos
(Acosta et al., 2018). Si bien el SNIC abridé nuevos servicios, la cobertura es muy
reducida, son focalizados en la severa dependencia y para mayores de 80 afios
y se encuentran actualmente a estudio del nuevo gobierno su continuidad y
ampliacién de cobertura.

El rol de las organizaciones sociales en los cuidados

Tensiones, hibridaciones y articulaciones tedricas de la participacion
de las organizaciones sociales y los cuidados

Los abordajes realizados a las organizaciones sociales y los cuidados han re-
sultado sumamente diversos y con multiples significados. La literatura aborda
estas nociones sin haber logrado un consenso en relacién con el concepto de
comunidad, y por tanto, sin abarcar la verdadera diversidad existente en la
esfera sociocomunitaria. Es asi que resulta un terreno fértil para la investi-
gacién exhaustiva, principalmente considerando el avance de los principios
neoliberales en las sociedades modernas, donde la comunidad y la busqueda
de lo comin suelen quedar menguados (Vega et al., 2018).

En concreto, el abordaje de los cuidados y su provision resulta un espacio
en disputa, donde el rol de las organizaciones sociales resulta clave en la bus-
queda de lo comun y lo comunitario como elemento bajo el cual impulsar la
accion publica (Martinez Bujan, 2019; Martinez Bujan y Vega, 2021; Vega
et al., 2018).

Siguiendo a Martinez Bujan (2019), resulta relevante dotar a “lo publico”
de un significado “comun” que permita incluir y fomentar relaciones y lazos
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cooperativos. En este sentido, la articulacién de lo publico con lo comiin per-
mite un disefio flexible y asentado en el contexto experiencial, lo cual fomenta
la construccién de la demanda del cuidado desde los propios territorios, vi-
vencias y trayectorias.

Esta articulacion se consolida en formas de construccién social de la reali-
dad (Berger y Luckmann, 2001) para la gestacién de espacios de “lo comun”.
Este término se acuna en el sentido empleado por Gutiérrez et al. (2016),
abordando una proposicién politica en términos de ejercicio de derechos y
tratando las cuestiones que son comunes y fundamentales para la reproduc-
ci6n de la vida.

De esta forma, se generan nuevos c6digos que cuestionan las practicas
tradicionales, procurando la problematizacion, dialogicidad, horizontalidad
y construyendo colectivamente la propia significacién y configuracion de la
accion del cuidado.

Participacion de las organizaciones sociales
en la promocion y monitoreo del sistema de cuidados

Actualmente, en Uruguay las organizaciones de la sociedad civil tienen una
participacién minoritaria en la provisiéon de cuidados hacia las personas ma-
yores. Como se ha senalado, estas organizaciones gestionan algunos centros de
larga estadia para personas mayores, llamados hogares sin fines de lucro (85
hogares en un total de 1100 establecimientos). Estos establecimientos reciben
apoyo del Estado a través del Banco de Previsién Social (BPS). Segun infor-
macién de este organismo del afio 2019, estos hogares en convenio con BPS se
encuentran en casi todo el territorio nacional, con presencia en 17 de los 19
departamentos. El departamento que concentra mayor proporcién de hogares
de este tipo es Colonia, con el 18,2 %, seguido de Montevideo (la capital del
pais), con un 15,2 %.

Es llamativa dicha concentracién en Colonia si se atiende al hecho de que en
este departamento viven aproximadamente 120 000 personas, en comparacion
con Montevideo, donde viven 1 300 000. E1 BPS lo asocia a la proporcién de po-
blacién migrante que ha desarrollado sus colonias de habitantes y que concentra
colectivos de organizaciones sociales con mucha participacién e involucramiento
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en la vida comunitaria. En este departamento funciona Cobian (Coordinadora
de Entidades Pro Bienestar del Anciano del Departamento de Colonia) desde
hace 32 anos, que esta compuesta por referentes de 13 hogares sin fines de lucro.
Se trata de la inica coordinadora de hogares de este tipo que busca promover
la creacién de otras en el resto del pais. Trabaja para mejorar las condiciones
que presentan los hogares, ya sea de funcionamiento, coordinacién, logistica o
infraestructura. Su objetivo es articular acciones conjuntas para capacitar al
personal, gestionar habilitaciones y solucionar las problemadticas que se presentan
en el trabajo diario. Buscan promover la articulacion de las organizaciones que
gestionan hogares no solo por las mejoras en las condiciones de vida de quienes
residen en estos establecimientos en los distintos departamentos sino porque este
tipo de iniciativas aumentaria la injerencia de la sociedad civil y por tanto de la
comunidad, de distintos lugares del pais, en las politicas publicas de cuidados
hacia las personas mayores (Ro Contenidos, 2022). La organizacion se propone
impulsar iniciativas como esta en otras partes del pafs, pero hasta el momento
no han logrado extenderlas.

De acuerdo con el relevamiento realizado por el BPS en 2019, los hogares
sin fines de lucro a los que apoyan brindan cuidado a unas 3000 personas
mayores. En un 70 % de los casos son mujeres, que mayoritariamente se ubi-
can entre los 80 y 89 afios. Un 70 % de la poblacién es autovdlida o levemente
dependiente, lo que evidencia las carencias de servicios accesibles de cuidados
de la dependencia leve o moderada, con los cuales se podrian evitar la insti-
tucionalizacion y la falta de acceso a la vivienda para las personas mayores, y
esto lleva a que personas mayores autovalidas tengan que residir en hogares
de estadia permanente, los cuales deberian estar reservados para las personas
severamente dependientes.

Estos hogares estan conformados juridicamente como asociaciones civiles,
y pertenecen en su mayoria a organizaciones comunitarias (65 %), seguidas de
organizaciones religiosas (20 %) y colectividades (italiana, espafiola, alemana,
etc.) (8,1 %). En cuanto a antigiiedad, 6 de cada 10 hogares tienen mds de 30
anos, lo que evidencia la estabilidad de estos servicios de cuidado (Banco de
Prevision Social [BPS], 2019).

Cuentan con tres fuentes principales de recursos: los directos que provienen
del pago del servicio por parte de cada residente, colaboraciones dadas por
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terceros, y por ultimo apoyos desde el Estado. 6 de cada 10 residentes pagan
una cuota menor a la estipulada (BPS, 2019), con lo cual estos servicios se
constituyen en importantes recursos para las familias que no pueden costear
un establecimiento de este tipo en el mercado.

Los apoyos econémicos que brinda el BPS pueden utilizarse en la adqui-
sicién, construccion, refacciéon o equipamiento de inmuebles, adquisicién de
vehiculos, compra de materiales que faciliten el inicio o desarrollo de proyectos
sociales, u otros bienes y servicios, asi como la realizacién de capacitacion y
eventos (BPS, 2019).

Tal como se adelant6, ademas de la participacion en la provision de cui-
dados a través de establecimientos de larga estadia, las organizaciones de
la sociedad civil también gestionan los centros diurnos que se implementan
desde 2018 en el marco del SNIC. Estos centros se conciben como espacios
que brindan cuidados de manera integral, durante el dia, a personas mayores
de 65 afos en situacién de dependencia leve o moderada que residen en sus
hogares. Buscan promover su autonomia, favorecer la permanencia en su
entorno habitual y brindar apoyo a las familias cuidadoras. Son gestionados
por organizaciones de la sociedad civil o cooperativas de trabajo, con el apoyo
de municipios y gobiernos departamentales. A diciembre del 2019 existian 12
centros de dia en todo el pais (SNIC, 2019).

Por otra parte, a partir de la instalaciéon del SNIC, las cooperativas de
personas trabajadoras del cuidado han cobrado mayor importancia. En 2015
el Ministerio de Desarrollo Social, organismo con la mayor responsabilidad
en el SNIC, firmé un acuerdo con el Instituto Nacional de Cooperativismo
con el fin de promover una mayor presencia de cooperativas entre las orga-
nizaciones proveedoras de cuidados, sobre todo en localidades pequenas del
pais. Sin embargo, se puede decir que su rol como proveedores de servicios de
cuidados es incipiente.

Ademas de la provisiéon de cuidados, las organizaciones de la sociedad
civil han desempenado un rol clave en la instalacién de los cuidados como
tema de politica publica. Durante la apertura democratica en 1984 y 1985, la
Concertacién de Muyjeres publicé sus propuestas para un Uruguay democrd-
tico. Allf se sistematizaron los reclamos publicos del movimiento de mujeres
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sobre la injusta distribucion de las tareas domésticas y del esquema de repro-
duccién social entre hombres y mujeres. Esta demanda se vio incrementada
ante la realizacién de los primeros analisis demograficos que evidenciaban la
estructura poblacional, los arreglos familiares y su impacto en la organizacién
de los cuidados. Se inicié asi un proceso de intercambio y encuentro entre la
academia, las instituciones estatales y el movimiento de mujeres (Red Pro

Cuidados, 2022).

Entre 1990 y 1995 el movimiento feminista logré incluir estas demandas
en el informe del pais destinado ala Conferencia de Poblacién y Desarrollo de
El Cairo, el cual mencion6 como desafios del pais la transformacién sociode-
mografica, la actividad laboral de las mujeres, el envejecimiento femenino y
la falta de apoyos estatales para las tareas de cuidado. A partir de ello, se cred
la primera organizacién social especializada en la tematica, denominada Red
de Género y Familia, la cual logré incidir en la produccién de informacion
nacional del INE respecto a la mejora en la medicién de los arreglos familiares.

También incidié en las mediciones nacionales de uso del tiempo, en la
inclusién de la necesaria corresponsabilidad en la distribucién de los cui-
dados en los programas politicos partidarios para las elecciones de 2004, y
en el disefio de la nueva politica desde la instalacién del nuevo gobierno de
izquierda en 2005 (Red Pro Cuidados, 2022). A partir de esta experiencia de
participacion social en distintos espacios y grupos de trabajo, se evidencio que
habia dispersién de los esfuerzos y se identifico la necesidad de promover la
creacion de un actor social de mayor potencia y capacidad de articulacion.
Por tanto, hacia 2013 se creé la Red Pro Cuidados como organizacién que
congrega alrededor de treinta organizaciones y redes enfocadas en los dere-
chos de las mujeres y de las personas en situaciéon de dependencia, cooperati-
vas de trabajo e instituciones académicas interesadas en promover el sistema
de cuidados y realizar un trabajo de aporte sustantivo a la politica publica y
de monitoreo ciudadano.

La Red Pro Cuidados también promovié activamente la instalacién de los
cuidados en los programas de los partidos politicos para las elecciones del 2014,
presentando propuestas y documentos que expresaban sus expectativas para la
puesta en marcha de esta politica de forma que se respetaran las definiciones
y acuerdos logrados con el Gobierno anterior (Red Pro Cuidados, 2022).
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La Red Pro Cuidados fue convocada en 2015 a integrar el Comité
Consultivo de Cuidados definido por ley. Este comité estd conformado ademds
por representantes de la central sindical unica de trabajadores/as PIT-CNT, la
academia especializada y los prestadores privados de servicios de cuidados. Su
objetivo es asesorar a la Secretaria Nacional de Cuidados, y por su intermedio
ala Junta Nacional de Cuidados, en relacion con el cumplimiento de los obje-
tivos, politicas y estrategias del SNIC. Se propone consolidar un espacio formal
de didlogo con el Estado, innovar en la participacion de la ciudadania en las
politicas publicas —en tanto integra la mirada de todos los sectores vinculados
al cuidado: trabajadoras/es, sociedad civil organizada, empresas prestadoras de
cuidado y academia—, y asesorar y monitorear la implementacion del sistema.
En este sentido, también le compete velar por el respeto de los DD. HH. y la
igualdad de quienes son sujetos de la politica, realizar aportes en el marco de
la construccién y seguimiento de los planes nacionales de cuidados, y propo-
ner estudios, debates e investigaciones sobre la temadtica de los cuidados y la
implementacién del SNIC.

Desafios, reflexiones y aprendizajes hacia la region

Este capitulo plantea varias reflexiones y futuras lineas de investigacion y
debate que se suscitan desde el contexto uruguayo, donde surgen y se com-
plejizan varios interrogantes sobre estos temas: cuidado, personas mayores
y las organizaciones sociales, y sus posibles construcciones, hibridaciones y
singularidades para la construccién del bien comun.

El rol de las organizaciones sociales en tanto interlocutoras y articulado-
ras para el disenio y monitoreo del Sistema Nacional Integrado de Cuidados
abre una nueva ruta de accién hacia un horizonte de construccién que se
vincula con la pregunta por las bases invisibles de reproduccion de la sociedad
(Federici, 2012). En este sentido, se trata de practicas que integran el rol de la
sociedad civil, sus demandas e intereses para la reproduccién de la vida, lo
cual promueve y posibilita instancias de didlogo, cooperacién e incluso tensio-
namiento para el bien comin colocando el cuidado como derecho humano y
eje transversal y de participacion en contextos neoliberales.
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Es importante destacar que, en la region, “lo comin” sigue impregnado de
familiarismo y de la feminizacién de los espacios comunitarios, con diversos
énfasis segun los paises y modelos de bienestar, y que genera la tensién de pen-
sar en la posibilidad de que estos espacios no reproduzcan el rol tradicional de
las mujeres, asociado a lo reproductivo y al cuidado en condiciones informales
y de precariedad laboral. El desatio que se impone es generar espacios de
participacion de la comunidad en la provision de los cuidados en los sistemas
nacionales de cuidados y asi se posibilite que el trabajo de cuidados se realice en
buenas condiciones, de manera formal y bien remunerada. La transferencia de
recursos del Estado hacia la provisién comunitaria deberia velar por que estas
condiciones se cumplan, sin romantizar ni reproducir espacios comunitarios
que en lugar de cuestionar el rol tradicional de las mujeres, lo reproduzcan.
La formacién y la profesionalizaciéon de quienes trabajan cuidando personas
mayores, aun en ambitos comunitarios, deberia ser una prioridad de los siste-
mas nacionales de cuidados en la region.

Elrol de las organizaciones sociales en el contexto uruguayo ha sido visible
fundamentalmente en el disefio y monitoreo del Sistema Nacional Integrado
de Cuidados desde los inicios, con la Red de Género y Familia, hasta la confor-
macién de la Red Pro Cuidados; pese a ello, aun se encuentra lejos de incidir
de manera decisiva en el SNIC. El funcionamiento del Consejo Consultivo, aun
sin ser Optimo durante el gobierno del Frente Amplio, permitio el didlogo y el
aporte de las organizaciones de la sociedad civil y la academia feminista. Sin
embargo, desde la instalacién del nuevo gobierno en 2020, el funcionamiento
de este espacio se ha visto interrumpido, demorado y con una légica mas de
informacion vertical del gobierno hacia la sociedad civil, que de un didlogo
horizontal de escucha genuina por parte de quienes toman decisiones.

Varias de las organizaciones sociales y académicas que integran el Consejo
Consultivo han expresado en 2021 su preocupacién sobre la marcha del SNIC
y sobre la escasa o nula participacién social. En el comunicado conjunto pre-
sentado en conferencia de prensa estas organizaciones denuncian entre otras
cuestiones que la informacion compartida por las autoridades es parcial, frag-
mentada e irregular, por lo que la posibilidad de incidencia en la politica es
casi nula. En este sentido, sostienen que la participacion de la sociedad civil se
ha desdibujado y se pretende limitarla a un rol pasivo y ocasional, en que no
puede cumplir su rol propositivo y de monitoreo (Red Pro Cuidados, 2022).
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A pesar de estas barreras que se presentan en el contexto politico uruguayo
actual, el rol activo de las organizaciones habla de légicas que permiten el
ejercicio de derechos, y nuevas configuraciones sociales de realidad (Berger y
Luckmann, 2001) que colocan a los cuidados en el centro de las estrategias de
construccion de lo comun (Acosta y Picasso, 2017; Picasso, 2018).

Estos tensionamientos, hibridaciones, y articulaciones permiten visualizar
las brechas existentes entre discursos y practicas de gestores/as, interventores/as,
y familias beneficiarias en la implementacién de los sistemas nacionales de

cuidados (Picasso, 2018).

Se visualiza una red de corresponsabilidad entre lo publico-privado,
Estado, mercado, sociedad civil, familias, que genera articulaciones y apoyo
mutuo entre personas que comparten un mismo espacio a partir de la “visibili-
dad social de los cuidados”, tal como subraya Moreno-Colom (citado en Vega
etal., 2018, p. 164). Sin embargo, esta red resulta tensionada y fragmentada por
las propias légicas informales y aun muy familiaristas, a lo que se suman los
vaivenes politicos que habilitan o restringen la incidencia de las organizaciones
sociales en la politica nacional de cuidados.

Siguiendo a Draper (2018), para la real transformacion cultural de los
cuidados en tanto derecho se hace necesaria la articulacién de nuevas formas
de institucionalidad y relaciones sociales que puedan conformarse y recrearse.
El caso uruguayo muestra que la normativa no alcanza para garantizar esta
nueva institucionalidad, dado que aun existiendo una ley que reconoce, pro-
mueve y garantiza la participacién social en la toma de decisiones esta puede
verse limitada a partir de un uso restrictivo del instrumento comité consultivo.

Un reto fundamental es rescatar la forma innovadora de participacion
social que el disefio del SNIC se ha propuesto, a partir de nuevos canales de
incidenciay didlogo sostenidos, de la participacion efectiva en la formulacion
de un plan de cuidados, de la promocién de la autogestion de empresas recu-
peradas por las personas trabajadoras, de alianzas con el Instituto Nacional
de Cooperativas, de la promocién de centros de cuidado gestionados por la
comunidad en articulacién con municipios que puedan potenciar formas de
habitar y resignificar los cuidados. Resulta preocupante la fragilizacion de
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la politica nacional de cuidado gestionada por el actual Gobierno de corte
neoliberal, que ha minimizado los espacios de participacién de la sociedad
civil, lo cual requiere repensar nuevos canales de incidencia y agencia de las
organizaciones soclales para buscar la sostenibilidad de la politica y sus ob-
jetivos iniciales.

Al pensar en lineas de investigacién y desarrollo futuro, resulta necesario
continuar sumando y profundizando los esfuerzos por visibilizar las necesi-
dades, demandas y visiones de las organizaciones de la sociedad civil sobre el
cuidado, y disefiar mecanismos de inclusién de estas visiones en los disefios
de los incipientes sistemas nacionales de cuidados en distintos paises de la
region, que contribuyan a una real redistribucién del cuidado, con resultados
de mayor impacto y alcance en la transformacién de la division sexual y fa-
miliarizacién del trabajo. La experiencia uruguaya propone un modelo inte-
resante de articulacién de saberes puestos a disposiciéon de una mejor politica
publica pero que requiere de una voluntad politica sostenida que garantice
el reconocimiento de los actores comunitarios como interlocutores validos, lo
cual esta lejos de representar la situacion actual.
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Introduccién

El cuidado es una actividad fundamental para la sociedad que incide en el
bienestar de todos y, en particular, de poblaciones que requieren mayores
apoyos (personas mayores dependientes; personas con discapacidad; nifios,
ninas y adolescentes; personas con alteraciones de salud, etc.). A pesar de que
las tareas de cuidado representan una fuerte carga fisica y emocional para
quienes las realizan, estas responsabilidades no han sido reconocidas como
una necesidad social, y generalmente se llevan a cabo mediante la donacién
de tiempo y energia por parte de las personas cuidadoras (Carrasco, 2013).
En efecto, las personas que entregan servicios de cuidado en el mercado del
empleo se enfrentan a condiciones de trabajo negativas, con bajas remunera-
ciones y escaso reconocimiento del valor social de dicho trabajo (Rodriguez,
2017). De este modo se ha constituido un verdadero sistema oculto de cuidados
(Zabalegui et al., 2004), que presenta por lo general caracteristicas como au-
sencia de organizacién explicita, baja visibilizacién y subvaloracion asociada
directamente al rol de género: “Es una cosa de mujeres” (Garcia-Calvente
et al., 2004).

En tal contexto, este capitulo pretende exponer, con un enfoque comuni-

tario, la realidad de los cuidados para personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo en su etapa de adultez y de 60 afios o mds. El foco se ubica
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en la comunidad y las posibilidades que ella ofrece en términos de recursos
y habilidades en relacion a los cuidadores y los requerimientos y demandas
de aquellos que se encuentran con necesidades de cuidado. La metodologia
utilizada en la construccién del capitulo consiste en una revision bibliografica
focalizada con criterios de selectividad, consultando investigaciones y estudios
que se someten a ecuaciones de busqueda que permiten realizar un analisis
mediante matrices, la cual proporciona informacién tanto de contexto, como
del asunto en su particularidad (Gémez-Luna et al., 2014).

Necesidad de cuidados en Chile

En Chile, segtin la Segunda Encuesta Nacional de Discapacidad (en adelante
Endisc) hay 2 836 818 personas con discapacidad, de las cuales el 60 % son
mayores de 45 anos; y dentro del grupo de personas adultas con discapa-
cidad se reporta un 9,5 % de personas con discapacidad mental o psiquica
(Servicio Nacional de la Discapacidad, 2015). Es importante aclarar que tanto
la IT Endisc como instrumentos anteriores y el marco legal chileno incluyen
la discapacidad intelectual dentro del concepto de discapacidad mental o
psiquica. Pese a que esta es una posicién que se ha reevaluado en los dltimos
anos (Schalock ez al., 2021), la politica publica chilena de cuidados relaciona-
dos con esta comunidad se enmarca en esta definicién. Por consiguiente, el
resto del capitulo estard contextualizado segun la concepcién de discapacidad
mental o psiquica.

Ademds, informacion de la encuesta CASEN 2011 sugiere que, del total de
personas con discapacidad mental, el 62 % tienen discapacidad intelectual, el
32,5 % tienen discapacidad psiquicay el 4,5 % tienen discapacidad intelectual y
psiquica. Del total de personas con discapacidad mental, el 51,4 % son mujeres
y el 62,8 % son mayores de 30 afios (el 26,3 % en edades 60 o mas) (Observatorio
de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad Mental, 2014).

Segun la estimaciéon del Observatorio de Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad Mental, efectuada en 2014, la cifra sombra en la
situacion descrita es de alrededor de 350 000 personas. Asi mismo expresa
que Chile “no ha logrado instalar de modo suficiente un modelo de aten-
cién de salud mental comunitario, respetuoso de los derechos y que pueda

110



Los cuidados comunitarios dirigidos a personas mayores con discapacidad intelectual

apoyar a las personas con discapacidad mental en sus procesos de inclusion
social” (Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad
Mental, 2014, p. 8).

Con el envejecimiento, en las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo se observan una serie de cambios que suelen acompanar la dltima
etapa de la vida, como pérdidas auditivas y visuales, trastornos musculoes-
queléticos (artritis y artrosis), sobrepeso y mayores necesidades de apoyo en
la vida cotidiana. A esto también se agregan cambios en la cognicién que
enlentecen el proceso de reaccién a los estimulos cotidianos. Esto también
repercute en dificultades con los nuevos aprendizajes, cambios negativos en
la capacidad atencional y de memoria, disminucién en las capacidades de
resolucién de problemas y en el propio lenguaje (Gaete, 2012).

Cuidados comunitarios: antecedentes y evolucién

Los cuidados comunitarios representan una estrategia que ha sido desarro-
llada en Latinoamérica desde comienzos del siglo XX. Luego, desde mediados
del siglo se desarrollaron importantes reformas a los sistemas de salud de cada
pais, comenzando a profundizarse el desarrollo del cuidado comunitario desde
los servicios de salud. La figura de las enfermeras visitadoras fue clave para
dar cumplimiento a distintas campaias de higiene y salud (Rodriguez, 2017).
De esta forma, el enfoque médico fue predominante en una primera etapa,
en que se hizo hincapié en el contexto de la persona, desde una mirada fami-
liar-local-territorial. Es importante destacar que la transicién de la provision
de cuidados a personas con discapacidad o en situacién de dependencia desde
entornos institucionalizados hacia formas de cuidado individual, no ha repre-
sentado necesariamente un cambio hacia modelos comunitarios de cuidado

(Allen y Ciambrone, 2003).

Los servicios de cuidado comunitarios, considerados estratégicamente, han
incorporado profesionales de la salud en los espacios comunitarios y asi han
ayudado a reducir la carga de las familias en la provision de cuidados. Sin em-
bargo, algunos autores sefialan que estos servicios no implican necesariamente
un abandono de la “familiarizaciéon” del cuidado, ya que la obligacién moral y
social sigue siendo determinante en promover la resolucion de la provisiéon de
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cuidados desde un ambito privado (Celi y Ezquerra, 2020). El cambio sobre el
modelo de cuidados, desde la internacion en recintos hospitalarios hacia la aco-
gida en el espacio del hogar, se explica por el fuerte aumento de la poblacion
adulta mayor, junto con una mayor solicitud por permanecer independientes
en su comunidad. Entre otros factores de este cambio, también se encuentra
la posibilidad de disminuir el gasto sanitario mediante la tercerizacién del
servicio de cuidados, o el promover la independencia de las personas en co-
munidad (Martin ez al., 2017).

También se deben tener en cuenta los niveles de ocupacién que tienen
los servicios de salud, especialmente en el dmbito publico. Este factor es
relevante para entender la necesidad de los distintos sistemas de salud de
promover que las personas con alguna discapacidad reciban atencién en sus
hogares, asistidas por familiares, vecinos, cuidadores pagados por programas
del Estado, voluntarios u otros. Sin embargo, la evidencia muestra que las
intervenciones ligadas a la provision de cuidados comunitaria no reducen
necesariamente las atenciones hospitalarias regulares (Godard-Sebillotte
et al., 2019). En ocasiones, los servicios, tanto publicos como privados, deben
incurrir en mayores niveles de gasto para costear estas intervenciones, lo que
tampoco permite cumplir con el objetivo de producir ahorro en estos servicios
(Martin et al., 2017).

En un inicio, el objetivo principal planteado para la atencién comunita-
ria era transferir la responsabilidad por el cuidado de las personas desde las
instituciones de salud hacia las comunidades en donde se requeria que exis-
tieran ciertas instituciones (agencias comunitarias) que debian coordinar sus
esfuerzos para dar apoyo a las familias en la prestacién de cuidados necesarios
para ellos (Segal, 1979). Por tanto, la forma de atencién previa a los cuidados
comunitarios, basada en la internacion en instituciones de salud, tenia como
objetivo segregar a la poblacion con distintas dificultades o enfermedades,
cuestién que se hacia mucho mads patente para el caso de la poblacién con
enfermedades psiquiatricas. Este esfuerzo por aislar a estas personas significé
una histérica inversion por parte de los Estados en infraestructura, materiales

y personal (Scull, 2021).

A pesar de que se esperaba que el proceso de desinstitucionalizacién de
la entrega de cuidados mejorara la provisién de los servicios, agregando una
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dimensién mas humana, comunitaria y afectiva a esta actividad, la transicion
hacia los cuidados comunitarios fue un proceso sin planificacién previa ni
provision de insumos para los cuidados en el hogar, lo que determiné que las
personas a cuidar quedaran practicamente a su suerte (Scull, 2021). Asi que
este proceso represento, por tanto, una efectiva estrategia para descongestionar
los establecimientos de salud, pero no implicé necesariamente una mejora en
los servicios de cuidado.

Frostet al. (2020), en su extensa investigacion sobre cuidados comunitarios
de personas con discapacidad o en situacion de dependencia, plantean que los
modelos de atencién comunitaria tenfan mas probabilidades de mejorar los
sintomas depresivos y los resultados de salud mental que los resultados de salud
fisica o el uso de servicios. Las intervenciones que incluian el autocuidado, la
educacién del paciente, la evaluacién con procedimientos de atencién y de
seguimiento y los procesos o vias de atencién estructurada tuvieron mayor
evidencia de efectividad.

El nivel de integracién de los servicios de salud parecié ser mds importante
que la inclusién de tipos de profesionales especificos dentro de un equipo. Sin
embargo, las enfermeras mas experimentadas y cualificadas se asociaban con
mejores resultados. En conclusion, las intervenciones de atencién primaria y
comunitaria para condiciones complejas en personas mayores debian, a jui-
cio de los autores, incluir: a) objetivos de intervencion claros, b) fundamentos
tedricos explicitos, y ¢) elementos de autocuidado y educacion del paciente, en
un contexto de colaboracién estructurada entre los profesionales de la salud
y las personas que reciben los cuidados (Frost et al., 2020).

En general, las investigaciones previas se concentraban en estudiar un
tipo de discapacidad, dificultad o dependencia. Para el caso de trastornos
mentales, se sefialaba que las intervenciones complejas debian proporcionar
servicios de calidad y efectivos, a través de la colaboracién con los servicios
de salud, los servicios sociales y otros sectores involucrados; ademas, se indi-
caba la necesidad de incorporar mds a las partes interesadas (personas con
necesidad de cuidado, cuidadores, profesionales de los distintos servicios) con
el fin de generar resultados mas consistentes y tener mds probabilidades de
intervenciones exitosas (Backhouse et al., 2017). Con respecto a dificultades
fisicas, segun la evidencia las intervenciones en cuidados comunitarios que

113



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

implementan talleres con ejercicios mostraron cierto nivel de efectos positivos
en mejoras de ciertas capacidades en pacientes, aunque los efectos no fueron
consistentes (Giné-Garriga et al., 2014).

Los servicios comunitarios también resultaron relevantes para la atencién
de personas con algunos eventos criticos de salud determinantes en su vida.
Un ejemplo es el caso de personas que sufrieron accidentes cerebrovasculares,
quienes mejoraron su calidad de vida y sintomas de depresion a partir de in-
tervenciones de salud comunitaria que consistian en ejercicio fisico, implemen-
tacion de programas de rehabilitacion integral con la comunidad, programas
de rehabilitacién con base en el ocio e intervenciones disciplinarias (Graven

et al., 2011).

El componente comunitario
y las experiencias internacionales

Las investigaciones descritas permitieron vislumbrar los componentes mas
importantes de una estrategia de cuidados comunitarios, para implementar
programas gubernamentales y la integracién de un enfoque biopsicosocial
de las personas que necesitaban de cuidados y de aquellos que los proveian.

Los servicios de cuidados comunitarios se encuentran presentes en distintos
paises, adoptando formas muy diversas. Los resultados de estos programas
resultan relevantes también al comparar la efectividad que tienen en diferentes
contextos sociales, politicos, econdmicos y culturales, por lo que las experien-
clas mas connotadas permiten observar los matices de este tipo de cuidado.

La iniciativa Aging at Home Strategy (Ontario, Canada)

Esta estrategia se desarrolla a partir del concepto envejecer con confianza, que
se basa en el despliegue de algunos pilares fundamentales que les permiten a
las personas mayores ser mas saludables y quedarse en casa por mas tiempo,
promover comunidades amigables que mejoren el bienestar y la participacion
de los mayores, y ayudarlas a vivir de manera segura, independiente y con
dignidad. Estd enfocada en incorporar al modelo de cuidados comunitarios
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apersonas adultas, pero a edades lo mas tempranas posibles. Los adultos con
discapacidades intelectuales y del desarrollo presentan altas tasas de admision
a la atencién domiciliaria en edades tempranas. La recepciéon de servicios
de atencién domiciliaria enfocados en mejorar la salud o la capacidad de
permanecer en la comunidad eran similares entre las personas con y sin
discapacidad intelectual (Martin et al., 2017). Ademas, esta iniciativa per-
mite identificar opciones de transporte ajustadas a distintas circunstancias
para posibilitar igualdad a la hora de movilizarse en la ciudad; servicios
diferenciados de recoleccién de basura; servicios de asistencia para cuida-
dores (ayuda en tareas de aseo doméstico, entre otras); servicio de limpieza
especializada (por ejemplo retiro de nieve); servicio de biblioteca; programas
de renovacion y adaptacién de viviendas; unidades de vivienda secundarias
para cuidadores; centros de atencién diurnos (con actividades sociales, de-
portivas, artisticas y recreativas); entrenamiento especializado para afrontar
emergencias, entre otros.

La iniciativa National Disability Insurance Scheme (Australia)

Es un servicio de cuidados que cuenta con diversos centros donde asisten a
adultos discapacitados (Wark et al., 2014). Su particularidad reside en que
esta dirigido a clientes con discapacidad, que viven en alojamientos sub-
vencionados, quienes no pueden acceder a los apoyos comunitarios para el
cuidado de personas mayores, que si estan disponibles para las personas de
la comunidad en general. Asi, procura que las personas que necesitan cui-
dados maximicen la posibilidad de funcionar auténoma y seguramente en
el hogar y en la comunidad a través de la recomendacién de tecnologia de
asistencia y acciones de bienestar de salud fisica-nutricional, en atencién a
su pertenencia a una etnia u otras condiciones individuales. Esto no implica
que superen la separacién entre los sectores de discapacidad y atencién a la
tercera edad (Wark et al., 2014), que claramente no se encuentran integrados.
De esta forma, se senala la necesidad de generar politicas publicas que consi-
deren el envejecimiento de la poblacién con discapacidad y disefiar acciones
especificas sobre la tematica, para generar mejores niveles de coordinacion
entre los distintos programas existentes (entre servicios de discapacidad y de
adulto mayor, por ejemplo).
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La iniciativa Care Centers (Taiwdn)

En esta experiencia (Chiang y Hsu, 2018) los participantes autorreportan su
salud, calidad del sueno, memoria, relaciones familiares y preocupacion por el
autocuidado. Asi, indican que la alfabetizacién en temadticas de salud mejoré
después de participar en este programa. Su impacto pareciera ser positivo
con independencia del tipo de estructura que tienen los centros, debido a que
no se encontraron factores organizacionales consistentes relacionados con los
resultados. Se reconoce que el aislamiento social y la exclusién son proble-
mas habituales en esta etapa, por tanto, se intenta que los adultos mayores
puedan adaptarse al entorno social, disfrutar de apoyo y empoderarse para
vivir y morir con dignidad. En Taiwdn se utiliza popularmente la terapia de
reminiscencia (Cotelli e al., 2012), dada su naturaleza no farmacolégica. La
terapia permite que las personas hablen sobre su pasado con otros, lo que no
solo facilita una introspeccion sobre lo que creen y valoran en las relaciones
entre eventos relevantes a lo largo del tiempo, sino que también les permite
reconstruir un contexto interpersonal al obtener informacion de otros y lograr
reciprocidad o un intercambio de ideas, o entablar conversaciones productivas
y provechosas en el proceso de mantener la identidad personal.

Entre las mejoras planteadas se sefiala la necesidad de que los Community
Care Centers estén plenamente facultados con personal bien capacitado
para proporcionar un servicio de calidad combinado con ideas innovadoras.
Ademas, se reconoce la importancia de que no se asignen solamente subsidios
del Gobierno para financiar estos programas, sino que se incluyan en politicas
presupuestarias de gasto permanente (Chiang y Hsu, 2018).

La iniciativa china

Esta iniciativa revela la importancia de desarrollar servicios de atencién co-
munitarios y promover la idea de la atencién comunitaria tanto en la cultura
como en la politica (Zhou y Walker, 2020). Introduce un modelo de cuidado
compartido, entre la familia y el Estado, que pareciera ser particularmente
apropiado para China. Se ha indicado que este servicio no contempla dar a
las personas mayores la oportunidad de expresar sus opiniones y de participar
activamente en decisiones sobre ellos mismos; el Gobierno da por sentado que
la toma de decisiones por personas mayores tiende a obstaculizar los esfuerzos
para disefiar la prestacién de cuidados (Zhou y Walker, 2020).
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La iniciativa Pathways Housing First

Otro caso internacional de gran relevancia son los programas Pathways
Housing First, implementados en distintos lugares del mundo como Estados
Unidos, Canada y paises europeos (Tsemberis y Macnaughton, 2017). Consiste
en la entrega o asignacion de hogares a personas que han dejado la internacién
en establecimientos de salud, ya sea por enfermedades mentales o adiccién, con
el fin de asegurarles un espacio donde puedan recibir los servicios de cuidados
comunitarios. Estos servicios tienen como principios incluir a los usuarios en
los distintos niveles del programa, dar importancia a las reuniones formales
e informales entre usuarios y el personal del programa y usar adaptaciones
en el hogar para lograr la plena participacion de los usuarios en sus respecti-
vos contextos.

Otro de los principales puntos del programa guarda relacién con la sepa-
racién entre la entrega de la vivienda y los servicios de cuidado que se ofrecen,
distincién que programas anteriores no realizaban, permitiendo continuar
con la prestacion de servicios mientras los usuarios pueden reubicarse en otro
lugar (Tsemberis y Macnaughton, 2017). De esta forma, los programas han
resultado exitosos para implementar servicios de cuidado y al mismo tiempo
ocuparse de mejorar las condiciones de habitabilidad de las personas.

En definitiva, se observa que las distintas experiencias internacionales
estan adaptadas a los contextos particulares de cada sociedad, enfrentando
desafios propios de su desarrollo econémico, su estructura de servicios publicos
y las caracteristicas inherentes de su poblacién (enfermedades, envejecimiento,
entre otros). Asi se evidencia que recetas similares tienen diferentes resultados
dependiendo de los contextos.

Las intervenciones de cuidados en el hogar

Con respecto a otros resultados relevantes, se resalta que las modificaciones en
el hogar apoyan directamente a aquellos que lo necesitan, asi como también
permiten reducir la cantidad de cuidado requerido en el hogar (Carnemolla 'y
Bridge, 2019), y muestran un notable impacto en facilitar estas labores. Varios
estudios empiricos han demostrado la importancia que tienen las adaptacio-
nes en el hogar para generar un mejor envejecimiento, tanto en el caso de
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personas sin discapacidades (Oswald et al., 2007; Hwang et al., 2011; Mitoku
y Shimanouchi, 2014), como para el caso de personas que si tienen alguna
discapacidad (Wahl et al., 2009; Hemingway, 2011; Ahmad ez al., 2013).

Entre algunos de los aspectos positivos que se derivan de las adaptaciones
en el hogar, se sefiala la disminucién de las caidas, el desarrollo de una con-
ciencia del autocuidado, la mejora de la salud fisica y el bienestar, la mejora de
los niveles de eficacia econémica, el envejecimiento en condiciones dignasy la
mayor participacion social de las personas que reciben cuidados (Carnemolla 'y
Bridge, 2018). La evidencia también destaca que las intervenciones en el hogar,
al igual que otras intervenciones en actividades fisicas, tienen menor impacto
positivo cuando se entregan de forma individual, que cuando se ofrecen de
manera conjunta con aspectos como la facilitacién del ejercicio a través de se-
siones individuales y grupales, educacién sobre estrategias que permitan a las
personas sentirse seguras ¢ independientes y recomendaciones para el uso de
tecnologia de asistencia (Chase et al., 2012).

En efecto, las modificaciones en el hogar demostraron ser efectivas para
que las personas mayores se mantuvieran habitando el hogar, y no tuviesen que
abandonarlo para internarse en instituciones de salud o de cuidado (Hwang
et al., 2011). Esto invita a analizar el efecto de las intervenciones en el hogar y el
ambiente que se brinda a las personas con discapacidad cuando se consideran
otros factores. Uno de estos factores fundamentales a tener en consideracion
es, justamente, el de las necesidades de apoyo que tienen las personas para las
cuales estdn pensadas las adaptaciones en el hogar, aspecto clave para evaluar
el efecto real de una intervencién de este tipo (Wahl ez al., 2009).

Las intervenciones en el hogar buscan superar ciertos obstaculos a los
cuales se enfrentan las personas mayores o con discapacidad. Algunas de estas
barreras son los impedimentos fisicos (condiciones de habitabilidad), financie-
ros (dificultades para costear mejoras), actitudinales (discriminacién por parte
de proveedores) y de comunicacion (acceso a la informacién) (Gaete, 2012).

En definitiva, los efectos de las mejoras en la vivienda muestran que el
hogar estd en el centro de la autonomia personal y de la participacién social
de las personas mayores (Hwang et al., 2011). Sin embargo, se sefiala la nece-
sidad de generar un “andlisis riguroso de la evidencia sobre el vinculo entre
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el entorno del hogar y la calidad de vida para comprender mejor su funcién
conceptual, empirica y practica” (Wahl et al., 2009, p. 363). Por tanto, se re-
quiere profundizar en la investigacion sobre la temdtica de las intervenciones
en el hogar para mejorar la provisién de cuidados a personas con discapacidad,
con el fin de entender cudles son los factores determinantes que permiten que
estas intervenciones generen los efectos positivos deseados.

Alcances y limitaciones de los sistemas de cuidado comunitario

En varios paises de América Latina ya resuena con mucha fuerza que el cui-
dado es un derecho y que le corresponde garantizarlo a la sociedad colaborati-
vamente (incluyendo el Estado, los particulares, la sociedad civil y las familias).
Sin embargo, también apreciamos una sociedad que no brinda oportunidades
de inclusion e integracion para aquellos que entran en edades avanzadas 'y que
ademas son personas con discapacidad intelectual y del desarrollo; confor-
mando un grupo que experimenta una doble exclusién (Tenorio et al., 2020).
Acello se le suma la precarizacion laboral y la responsabilizaciéon femenina de
la labor de cuidado, asi como la creciente mercantilizacién de este derecho
(Bottini et al., 2019).

El contexto referido se complementa con lo que algunos autores han des-
crito como la crisis de los cuidados (Huenchuan y Guzman, 2007; Huenchuan
et al., 2009; Arriagada 2010). Esta se caracteriza por el aumento de la pobla-
ci6n de personas mayores y el continuo incremento de la esperanza de vida;
la poblacién creciente adulta mayor que demanda y requiere cuidados de
forma permanente; la tradicional feminizacién del cuidado y sus consecuen-
clas economicas, sociales y laborales que presionan al abandono progresivo
de estas tareas, sin olvidar que su insercién en el mercado del trabajo fuera
del ambito doméstico no siempre supone una mayor presencia o colabora-
ci6n de los hombres en las responsabilidades propias del cuidado; y por ultimo,
servicios sociales de apoyo que no logran tener una colaboracion efectiva con
el mercado y la familia que impacte en la reduccién de los riesgos asociados a
la pérdida de funcionalidad en la vejez.

Es en este escenario donde los municipios y servicios locales adquie-
ren un rol fundamental, pues son ellos los principales protagonistas, como
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representantes del Estado en el nivel comunitario. La comunidad, entonces,
no solo serd el grupo de personas que nos rodea, tanto institucional como
extrainstitucionalmente, sino también todos aquellos que conformen un eco-
sistema humano al interior de un territorio geografico determinado, fisico
y virtual. Sera el barrio, el sector, el entorno donde se desenvuelve la diada
(cuidador-cuidado) del cuidado. Asi, el fortalecimiento de los nucleos de bien-
estar y comunicacion serd imprescindible dentro de la propuesta de cuidados
comunitarios, como el telén de fondo para acompasar y viabilizar todas las
acciones que buscan la inclusién social (Alvarado ez al., 2009).

El proceso de construccién de comunidad para lograr la autonomia propia
de la inclusion social, sin embargo, debe ser evaluado con cuidado, conside-
rando la persistencia de expresiones que sehalan la necesidad de la presencia
de los miembros de la comunidad, de los programas que se implementan o la
presencia de algunos sentimientos de exclusion (Alvarado et al., 2009). Esto
cuestiona, en parte, la eficacia que pueden tener los programas comunitarios
de cuidado para generar independencia real y no otro tipo de dependencia
en funcién de los programas que se ejecutan. Por otro lado, este punto tam-
bién invita a cuestionar cémo se comprende la autonomia y qué se busca
desarrollar con ella.

Algunos autores han realizado criticas a los programas de cuidados co-
munitarios senalando que se ha perdido el objetivo de asegurar autonomia a
las personas en situacion de dependencia o discapacidad. Se advierte que en
estas iniciativas la autonomia se limita a la realizacién de actividades basicas
de la vida diaria y no consideran otro tipo de actividades que permitan una
inclusion plena en sus comunidades (Diaz, 2010).

Esto permite poner el énfasis en pensar como los cuidados comunitarios
entregan una perspectiva diferente de la autonomia (Alvarado et al., 2009),
entendiéndola no solo como proceso en el cual se desarrolle una completa
autosuficiencia de los sujetos, sino que resalte la importancia de las redes co-
laborativas que se construyen. De hecho, los lazos afectivos que se construyen
entre la diada, durante la provision de cuidados, parecen constituir un factor
fundamental para la efectividad de estos programas, por lo que la bisqueda
de una autonomia absoluta podria resultar incluso contraproducente.
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Constantemente se destaca en las investigaciones sobre la tematica la im-
portancia de los lazos afectivos en la entrega de cuidados comunitarios. De esta
forma, se ponen en duda los limites que existen entre la provision formal e in-
formal de cuidado (Allen y Ciambrone, 2003), considerando las redes afectivas
que se generan durante su provision y la importancia que esto reviste para una
mayor satisfaccion en la atencion otorgada por los programas comunitarios.

De acuerdo con literatura revisada no es de extrafiar que algunos indi-
viduos que pueden hacerlo recurren a la ayuda contratada para satisfacer su
necesidad de compaiiia y afecto. De hecho, en términos de calidad de vida, se
puede dar mds valor a satisfacer la necesidad de compaiiia e intimidad que a la
recepcion de asistencia practica (Allen y Ciambrone, 2003). De esta forma, se
muestra el valor complementario que tiene, por un lado, la capacidad técnica
de los profesionales encargados de entregar servicios de cuidado y, por otro
lado, el compromiso afectivo y emocional que estas personas pueden desarro-
llar durante su trabajo, de lo cual surgen los matices que presenta el concepto
de autonomia y son aplicados en estos programas.

Con respecto a las personas que ejercen labores de cuidado, Gazmuri y
Velasco (2021) las clasifican entre tipo 1 si viven en hogares donde otras per-
sonas puedan ejercer labores de cuidado, y tipo 2 si viven en hogares donde
no existan personas que puedan ejercer estas labores. Las personas cuidadoras
tipo 1 en Chile son en su mayoria mujeres (76 %), con un promedio de edad
de 52 afios, y el 2,5 % presenta algun grado de dependencia. Para el caso de
los cuidadores tipo 2, también son en su mayoria mujeres (56 %), tienen un
promedio de edad de 62 afios, y el 11,5 % tiene algin grado de dependencia.

Desafios para Chile en materia de cuidados comunitarios

En Chile el dltimo quinquenio estuvo caracterizado respecto a esta materia por
la creacion del sistema Chile Cuida', que es parte del Sistema de Proteccién
Social y entrega apoyo a las personas en situacion dependencia, sus cuidadores
y cuidadoras, sus hogares y su red de apoyo. El sistema proporciona recursos
en diferentes aspectos atingentes a las necesidades de la diada del cuidado. En

' Constltese mds informacién sobre el programa en: https://www.chilecuida.gob.cl/
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ese sentido, se presenta como un sistema integrado. Su iniciativa principal es
el Programa Red Local de Apoyo a los Cuidados (presente solo en algunas co-
munas del pais). Esta red interviene en el 60 % de los hogares mas vulnerablesy
que tengan un integrante en situacion de dependencia, segin el Registro Social
de Hogares (ficha social oficial del Estado chileno). Su objetivo es acompanar,
promover y apoyar a las personas dependientes y su red de apoyo.

Este es un primer paso muy significativo, pues reconoce la integralidad
de las personas (personas de 60 afios o mds, en situacién de discapacidad
intelectual —DIM—, en un entorno, territorio, comunidad, barrio especifico).
Pero Chile Cuida es una iniciativa incipiente, aun tiene muchos desafios en
materia de cuidados comunitarios. Por lo pronto se apuntan algunos que
parece importante abordar (Jackson, 2011):

1. El desafio del enfoque en la diada, o cdmo la sociedad se hace cargo de
los cuidados en forma grupal, no individual. Ambos conforman un sis-
tema que debe ser asistido y acompanado integralmente. Es necesario
que el sistema incorpore la accién de cuidar al cuidador. Por ejemplo,
con turnos de relevo proporcionados por otros familiares o redes de
apoyo, programas o centros de atencién para adultos o casas de reposo
a corto plazo.

2. El desafio de la integralidad, la interdisciplinariedad y la especialidad:
las personas son seres sociales que hacen su vida en comunidad, que
vivencian en ella el amor, la proteccion y el cuidado cuando estan
en diferentes etapas del ciclo vital con independencia de si presentan
condiciones de discapacidad. Los profesionales deben necesariamente
abordar el trabajo con esta poblacién con perspectiva sistémica, otor-
gando importancia al enfoque territorial, comunitario y familiar de
los servicios de cuidado y su especificidad (Miranda ez al., 2015).

3. Eldesafio de la normalizacion, o de cémo abordar la integracién de las
personas en espacios comunes diversos sin caer en practicas cuestio-
nables como la exclusion, la estigmatizacion o el adoctrinamiento. El
reto estarfa en promover espacios que aborden la problemadtica desde
un enfoque que valide la diversidad, tanto de los usuarios de los pro-
gramas como de los funcionarios que trabajan en estos servicios, sin
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pretender homogeneizar a la poblacion. Se requiere reconocer un es-
pectro amplio de situaciones asociadas con la discapacidad intelectual
y del desarrollo que permita desmitificar lo que por afios se ha tejido
en torno a ellas.

El desafio de la inclusion: cémo las actitudes personales de los trabajado-
res de estos servicios pueden derivar las acciones hacia formas de exclu-
si6n a los usuarios, puesto que tal como se ha demostrado, los cuidados
informales a personas mayores dependientes no se distribuyen de forma
equitativa en la poblaciéon (Ferndndez y Herrera, 2019). Generalmente
recae en mujeres, que tienen bajo nivel educacional y de ingresos y una
baja percepcion de buena salud. Por lo tanto, es necesario desarrollar
intervenciones que reduzcan el impacto negativo de ser cuidador infor-
mal, pues los efectos se pueden transferir a las personas dependientes.
También se encuentra presente la posibilidad de que los usuarios sean
forzados a insertarse en comunidades que no se encuentren abiertas
a la diversidad, por lo cual el proceso de inclusién puede terminar en
un sentimiento de exclusion por parte de los usuarios dentro de dichos
espacios (reconocimiento del enfoque de género, la pertinencia cultural,
las limitaciones cognitivas, la no binariedad, entre otros).

El desafio de la eleccion, para permitir a los usuarios de estos servicios
tener un rol activo en las decisiones que se toman en los programas,
sin que la autodeterminacion de los pacientes se decante en un antago-
nismo entre usuarios y servicios. Esto también puede verse reflejado en
el hecho de que, abordados generalmente como pacientes individuales,
no se les reconoce que poseen habilidades ni oportunidades para la
generacion de vinculos entre usuarios, lo cual impide una deliberacién
conjunta sobre sus problematicas y reduce sus posibilidades de accién
efectiva en el disefio o aplicacion de los programas.

El desafio de la regulacion, que se refiere a cémo los organismos estatales
deben ser capaces de asegurar la entrega de servicios de calidad. Esto
puede reflejarse en la capacidad del Estado de fiscalizar a las institu-
ciones publicas y privadas que imparten servicios de cuidados comu-
nitarios o también en como asegurar que la capacitacion y formacién
de trabajadores de estos servicios sea la adecuada (Jackson, 2011).
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Sin embargo, la mayor parte de la investigacién que se produce estd centrada
en como la provisién de servicios de cuidados comunitarios permite mejorar
las condiciones de personas con discapacidad o en situacién de dependencia,
prestando escasa o nula atencién a los efectos en cuidadoras y cuidadores,
menos aun a formas de mitigar las externalidades producidas en esta parte de
la diada. Las familias siguen jugando un rol clave en la prestacién de cuidados
y la coordinacién con los servicios publicos y privados, por lo que se requiere
de nuevas investigaciones que permitan obtener mds informacién con respecto
a la realidad de estas personas en cuanto a su bienestar y calidad de vida.

Sin embargo, también se pueden dirigir criticas a este impulso por realizar
nuevos estudios que entreguen antecedentes sobre una temadtica que ya es su-
ficientemente conocida. Jackson (2011) sostiene que el desafio que enfrenta la
investigacion sobre los cuidados comunitarios es formular acciones oportunas
que permitan mejorar las iniciativas que prestan estos servicios, mas que sola-
mente aportar al conocimiento sobre cuestiones que ya se dominan. Por tanto,
es relevante situar la investigacion sobre la temdtica en un contexto particular
para vincularla con propuestas reales que posibiliten abordar concretamente
sus problemas. Como parte de ello se plantea el desafio de medir con preci-
si6n los niveles de eficacia de los programas de rehabilitacién (Graven et al.,
2011). Esto es importante para poder determinar los efectos especificos de las
intervenciones, a partir de comparar el impacto que producen las diferentes
medidas y determinar con ello cudles resultan mas efectivas para incorpo-
rarlas en el futuro.

Lanecesidad de establecer métodos de analisis estandarizados que permi-
tan probar la eficacia de las intervenciones (Liebel ez al., 2008) es una cuestion
que se encuentra tanto en la literatura mds antigua como en la actual, lo que
dificulta que se establezcan ciertas medidas especificas que aumenten la efec-
tividad de los cuidados comunitarios de manera precisa (Frost et al., 2020).
La variabilidad de las formas de investigacién y de medicién de los estudios,
junto con sus diferentes niveles de calidad, representan un desafio para las
revisiones de literatura como la de este documento.

Existe la necesidad de avanzar en metodologias estandarizadas que per-

mitan comparar los resultados de las distintas estrategias de provisioén de cui-
dados y faciliten tomar mejores decisiones con respecto a los aspectos criticos
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a mejorar en los servicios, asi como manejar de una manera mds eficiente
los recursos publicos o privados, especialmente cuando estos programas se
encuentran ligados a politicas publicas.

La encrucijada que se plantea es que las generaciones que hoy estan pres-
tando ayuda a las personas mayores no tienen la misma probabilidad de recibir
ese apoyo por parte de sus sucesores (Huenchuan y Guzman, 2007). El espacio
local-comunitario es donde se debe establecer la prestacion de ese servicio,
buscando que la diada de cuidado se vuelva un sistema integrado ecolégico
sustentable.

El envejecimiento de mas personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo es una realidad de aparicién reciente, determinada por el aumento
de la esperanza de vida y por las condiciones de prematurez de algunas carac-
teristicas. Esto desafia a un sistema que ya se encontraba estresado al atender
solo el proceso de envejecimiento en si mismo.

La investigacién de Izaskun Alvarez-Aguado et al. (2021), que incluye el
estudio de 516 adultos con discapacidad intelectual y del desarrollo en pro-
ceso de envejecimiento (en personas de edades entre los 45 y 86 afios), aporta
al conocimiento de los niveles de autodeterminacion durante este proceso y
los factores relevantes para medirlos. Este proyecto se enmarca en la linea de
investigaciones sobre el envejecimiento de personas con discapacidad, que
aborda las complejidades que reviste este proceso para el nucleo familiar, y
las adaptaciones necesarias para que estas personas mantengan una buena
calidad de vida (Rodriguez et al., 2015).

Una de las conclusiones que mostré esta investigacion es que las personas
con discapacidad intelectual que reciben apoyos tecnoldgicos, complementados
con apoyo familiar o profesional, tienen un mayor nivel de empoderamiento
para desempenar sus labores en el dia a dia. Por otro lado, en la investigacién
se observé también que estas personas cuentan con escasas competencias para
desarrollar habilidades de autoconocimiento. También se identificé una re-
lacién de cierta relevancia entre los niveles de autodeterminacién y variables
sociodemograficas: por ejemplo, las personas de mayor edad presentan menos
habilidades de autodeterminacién, aunque la literatura en general no es con-
cluyente sobre este punto, mientras que las personas que requieren menor
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nivel de apoyo presentan mayores niveles de autodeterminacién (Alvarez-
Aguado et al., 2021). Se agrega que las personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo que estan incorporadas en viviendas colectivas (residencias)
experimentan mejores aptitudes para la toma de decisiones y la realizacion
de elecciones.

Conocidos estos hallazgos, los resultados mds preocupantes tienen que ver
con el entorno y la capacidad de incidir en los bajos niveles de autodetermi-
nacion y de desarrollo personal. Esto estd altamente influido por la necesidad
de apoyo y cémo puede impactar en la disminucion de la frustracion ante la
menor cantidad de autogestiones que la persona mayor puede realizar.

Lecciones y aprendizajes para el trabajo comunitario
con personas mayores de 60 afios en situacion
de discapacidad intelectual y del desarrollo

El trabajo del cuidado en la comunidad de personas con discapacidad inte-
lectual y del desarrollo adultas y de 60 o mas anos en Chile es una realidad
en proceso de intervencién. Aun coexisten varios escenarios que tienen que
ver con la experiencia de bienestar biopsicoemocional no satisfactoria. Se
encuentran instituciones donde las personas enfrentan su adultez y anciani-
dad con estadias que se prolongan por mas de cuarenta afios, pues se crearon
en los afos 70 para albergar a ninos y nifias con discapacidad mental, y hoy
enfrentan la realidad de adultos mayores que no solo presentan esa condicion,
sino también las asociadas al proceso de envejecimiento. También coexisten
familias que cuidan a aquellos que entraron en proceso de envejecimiento y
organizaciones no lucrativas (ONG) que se dedican a asesorar, educar, apoyar
y acompanar a personas, familias, grupos y comunidades que intervienen con
personas de estas caracteristicas.

Las experiencias son diversas. Los cuidadores y las personas que reciben
cuidados sufren los embates del tiempo prolongado del cuidado, en cualquier
contexto en que este se produzca. Las politicas piblicas no alcanzan a di-
mensionar las dificultades de la cotidianidad en términos practicos y van
incorporando resultados de investigaciones sobre estos asuntos en forma
muy paulatina.
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Algunos de los aportes que logran visualizarse en las investigaciones y
estudios revisados estdn relacionados con resultados de primera vista. Como
algunos autores sefialan, es probable que el personal experimentado y que
tenga confianza o actitudes positivas hacia el envejecimiento brinde mejor
servicio en los programas de atencién domiciliaria (Burton et al., 2020). De
esta forma, se da relevancia a la capacitacion que se imparte a los profesionales
que trabajan en la provisién de cuidado, no solo en la dimensién técnica sino
también en otro tipo de habilidades personales, sociales o comunitarias.

Se debe recordar que las intervenciones que incluyeron el autocuidado, la
educacién del paciente, la evaluacion con procedimientos de atencién de segui-
miento y los procesos o vias de atencién estructurada tuvieron mayor evidencia
de efectividad. El nivel de integracién de los servicios de salud al parecer es
mas importante que la inclusion de tipos de profesionales especificos dentro
de un equipo (Frost et al., 2020). A pesar de ello, nuevamente se recalca que la
presencia de personal mas experimentado y mejor calificado se relaciona con
mejores resultados en la provisién de cuidado.

Con respecto al rol de los profesionales de la salud, se plantean algunas
acciones que estos deben implementar para hacer mas efectiva la provision
de cuidados comunitarios, tales como usar estrategias integrales de gestion
de enfermedades y promocién de la salud, mantener comunicacién con los
pacientes y practicar una colaboracion interdisciplinaria entre profesionales
de la salud (Liebel et al., 2008).

Otro punto importante para mejorar los programas es acompanar los
insumos que se entregan para la provision de cuidados (herramientas de des-
plazamiento, adaptaciones en el hogar, entre otros) con servicios complemen-
tarios. Se plantea que tienen gran importancia los programas de equilibrio
y prevencion temprana de caidas para mejorar las practicas de cuidados en
el caso de atencién comunitaria para personas mayores, tengan alguna dis-
capacidad o no (Burton et al., 2018). Los programas bien disefiados logran
obtener importantes resultados en este aspecto, especialmente cuando integran
ejercicios de equilibrio, funcionales o de resistencia (Sherrington et al., 2019).

Con respecto a factores relevantes para una buena atencién de cuidados
comunitarios, Ottmanny Laragay (2010) senialan diez propuestas para mejorar
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las intervenciones de este tipo. LLa mayoria se relaciona con la importancia que
tiene la participacion de los usuarios en el programa, ya sea incorporandose
tempranamente en las decisiones, entregandoles informacién, mejorando la
comunicacion, cuidando las relaciones de poder y de desigualdad de conoci-
miento que existen entre quienes interactuan, proporcionando una estructura
que permita las adecuaciones, etc.

Entre otras recomendaciones para las intervenciones de cuidados comu-
nitarios, se sefiala la necesidad de establecer protocolos para detectar posibles
causas o detonantes de futuras internaciones en el servicio hospitalario, y de-
sarrollar herramientas de deteccion tanto para las personas que participan de
estos programas como también para la poblacion general (Godard-Sebillotte
et al., 2019). Asi se recalca la importancia de la capacitacién, la coordinacién
de equiposy la entrega de informacion, entre otros elementos. Se observa que
la conjuncién de estos elementos permitiria realizar mejores intervenciones
parala realizacion de cuidados comunitarios. Se contemplan tanto los aspec-
tos técnicos de los programas (capacitaciones, conocimiento y experiencia
de profesionales), como aspectos relacionales-sociales-comunitarios, ligados a
cuestiones como habilidades sociales para relacionarse con pacientes, sensibi-
lizacién frente a la discapacidad, compromiso con su desempeiio profesional
y vinculacién afectiva entre pacientes, familia, lideres comunitarios y profe-
sionales de la salud.

Finalmente, se insiste en la importancia que tiene el trabajo colaborativo
entre los actores involucrados, considerando la sinergia que produce la inte-
raccion entre distintas personas en la entrega de cuidados. Esta colaboracién
permite generar espacios para la innovacién en las prdcticas de entrega de
cuidados, permitiendo a los actores involucrados participar activamente de la
solucién de sus problemas. En esta instancia, resulta clave que quienes ejerzan
puestos de liderazgo en los programas estén dispuestos a generar espacios de
comunicacién y participacién entre personas y entidades, que faciliten com-
partir ideas, recursos y poder dentro de las organizaciones (Cramm et al., 2012).

Los estudios abordan de manera diversa el fenémeno, pero generalmente

estdn centrados en estudiar la efectividad de los programas de cuidados co-
munitarios y sus metodologias, y proponer mejoras.
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Entre los factores relevantes para la ejecuciéon de programas de cuidados
comunitarios efectivos se encuentran la formacion profesional de los trabajado-
res, los lazos afectivos que se desarrollan entre los actores involucrados (perso-
nas con discapacidad, profesionales, cuidadores, entre otros), la comunicacion
entre los actores involucrados y el desarrollo de buenos diagnédsticos previos.
Una dimension relevante que agrupa varios de los elementos antes nombrados
guarda relacién con el involucramiento de los usuarios, tanto las personas con
discapacidad como sus cuidadores, en la toma de decisiones del programa, las
intervenciones en el hogar y la definicién de los insumos que se les entregan.

En general, predomina la idea de que la complementariedad de las es-
trategias permite tener servicios de cuidados comunitarios mas efectivos. La
coordinacién permanente entre la entrega de insumos, servicios, ayudas pro-
fesionales, comunicacién e informacién parece clave para proveer servicios
de cuidados comunitarios de mejor calidad que permitan tanto a las personas
que reciben cuidados como a quienes entregan cuidados tener una mejor vida
en el entorno del hogar.
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El sistema de cuidados en Espana:
politicas publicas y retos de futuro

Carmen Isolina Egea

Introduccidn: una protagonista de las politicas de cuidados

Se llama Josefa, tiene 80 afios, es viuda, consiguié no contraer el virus del
covid-19 durante los dos afios en que la enfermedad ha estado campando a
sus anchas por el mundo, tiene una pensién de 1199 euros, espera la visita de
su hija y su nieta que la vienen a ver 4 veces por semana. Durante la etapa
dura del confinamiento, entre marzo y mayo del 2020, al principio no sabian
cémo hacer, asi que le dejaban la comida en la puerta de la casa, menos mal
que no se habia ido a una residencia, como hicieron muchas de sus amigas
antes que ella, pero es que “como en casa de una en ningun sitio”. Continia
haciendo las labores de la casa, pero ya no tiene la movilidad que tenfa antes,
le cuesta subir y bajar las escaleras y levantarse de la cama cada vez es mas
complicado, lavarse lo hace mejor desde que le quitaron el bafio y ahora tiene
una ducha grande, puso una banqueta de plastico dentro y asi se puede echar

aguay mantenerse aseada.

Un par de dias por semana viene una chica del ayuntamiento que le ayuda
con las labores de la casa y alguna vez la ha tenido que ayudar a ducharse, es
muy buena chica. Ha perdido mucha memoria —No puede ser lo mismo con
la edad que tengo, que mi nieta que tiene 30 aflos”—, pero sigue manejando
la casa, aunque dltimamente estd enfadada pues en el banco ya no estd el
chico joven que le ayudaba cuando queria sacar dinero con la cartillay se ha
complicado mucho todo con eso de la informatica y los ordenadores. Su nieta
y una vecina joven le han ayudado a hacer algunas cosas, puede hablar con
ellas por WhatsApp, que le ayuda a estar conectada, sobre todo cuando hay
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alguien positivo o para hablar con su médico, que yalo de ir a la consulta esta
mas dificil con esto del bicho, pero asi habla con ellos y le mandan las recetas
de lo del corazén y los huesos, que es importante que se los cuide.

Este capitulo analiza en primer lugar las politicas de cuidados desarrolladas
en Espafia desde los afios 80 del siglo XX, que se integran dentro de las po-
liticas sociales, de modo que observamos el disefio de competencias dentro
de las distintas administraciones como resultado de la Constitucién de 1978.
Posteriormente, nos concentramos en dos aspectos fundamentales de los cui-
dados: las residencias de mayores y los cuidados informales, elementos que
definen el modelo asistencial y en el caso espafiol ha sido intensa la tensién
entre uno y otro de forma constante. Se apuntan someramente cuales fueron
los principales problemas durante la crisis sanitaria del covid-19 en Espafia
para finalizar con propuestas de mejora del sistema. Se trata de un trabajo de
analisis que considera que es necesario mejorar la coordinacién del sistema
politico y administrativo, y potenciar la participacion del sistema privado
dentro de la gestién y atencion a las personas mayores para ser capaces de
asumir los retos que se presentaran en el futuro.

La poblacion espaiola y la atencién a la dependencia

Josefa representa a la media de las personas con necesidad de cuidados en
Espana, una poblacién eminentemente femenina, con una edad superior a
los 65 anos, cercana a los 80.

La poblacién espanola ha evolucionado de forma importante en términos
demograficos en los ultimos 40 afios, una tendencia especialmente europea,
que se siente de manera rotunda en la peninsula. Esto se ha visto reflejado en
una inversién de la pirdmide poblacional, con una poblacién envejecida que
podria tender como el resto hacia situaciones de dependencia. La poblacién
altamente dependiente que necesitaba atencién en los afios 2000 constituia el
17 % de los mayores de 65 afios, y en el afio 2021 el 30,46 % (Instituto Nacional
de Estadistica, 2022). Durante estos veinte afios transcurridos ha habido épo-
cas de descenso de la tasa de dependencia y de quiebre de la relacion entre el
aumento de la esperanza de vida y el aumento de la dependencia, ya que no
necesariamente van unidas (Carrera et al., 2013); se consideraba que esto habia
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ocurrido gracias al mayor nivel educativo de la poblacién y a la reduccién del
habito tabaquico (Casado-Marin, 2006, p. 136), pero al mismo tiempo otras
tendencias nocivas que se habian mantenido estables en la salud general de la
poblacién, como las enfermedades crénicas, el aumento de los porcentajes de

informalidad y la obesidad, han podido provocar el efecto contrario (Casado-
Marin, 2006, p. 136).

Las politicas de cuidados en Espafia

En Espaia, los cuidados se pueden enmarcar dentro de las politicas de desa-
rrollo del Estado de bienestar. Aunque los cuidados hayan existido siempre en
las familias y redes familiares, y el acogimiento a las personas mayores, y la
convivencia con el abuelo o la abuela fuera la practica habitual, desde los afios
60 del siglo XX fue cuando empez6 el desarrollo de una politica sanitaria y
social de forma sistematica y la participacion del Estado en el reconocimiento
de los derechos y la provisién de los servicios.

La Constitucién de 1978 establecié en el articulo 50 la obligacién de los
poderes publicos de garantizar pensiones adecuadas, suficiencia econémica y
que “con independencia de las obligaciones familiares, promoveran su bien-
estar mediante un sistema de servicios sociales que atenderan sus problemas
especificos de salud, vivienda, cultura y ocio”. Por lo tanto, la Constitucién
reconoce el compromiso politico de prestar atencién a las personas mayores
desde el nivel estatal, y al mismo tiempo la realidad social de la participacion
de la familia en el modelo de atencién.

Al respecto el texto constitucional establece en el articulo 148, uno de los
articulos que desarrollan el reparto competencial entre el Estado central y
las regiones, que estas ultimas son las competentes en materia de asistencia
social (art. 148, num. 1.20) y salud (art. 148, num. 1.21). El resultado fue el
proceso de descentralizacion y asuncion de responsabilidades por las regio-
nes (comunidades auténomas) desde mediados de los afios 80 hasta prin-
cipios de los anos 2000. Lo cierto es que en materia social la Constitucion
normativizaba la realidad del pais hasta ese momento. Histéricamente, los
municipios y las provincias con gran tradicién administrativa en Espana
habian gestionado las politicas sociales (Anaut y Domingo, 2019). En algunos
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casos eran herederos de los antiguos sistemas de beneficencia, daban res-
puesta a las necesidades locales y se encontraban pegados al terreno (Aguilar-
Hendrickson, 2013).

El proceso de descentralizacion tuvo éxito por razones de oportunidad,
apoyo politico (por parte de todos los partidos politicos del momento) y apoyo
social (Costa-Font, 2011), acorde a una tendencia que se estaba desarrollando
coetdneamente en otros paises europeos, con el objetivo de reducir costes
(Da Roit, 2010). La motivacién, mds alld de la posible continuidad histérica
y poner dificultad al cambio en la administracién, era que fuera un modelo
todavia mds cercano a las necesidades del ciudadano; como reconocen Anaut
y Garbonero (2019, p. 150), la intencién era tener la capacidad de detectar
mejor las necesidades, las demandas, aumentar la eficacia y la eficiencia en la
ejecucion y conseguir un mayor grado de satisfaccién de los usuarios.

Larealidad es que frente a un ciudadano que reclama de la administracién
un criterio de igualdad lo que ha producido es una atomizacién de los servicios
y prestaciones, sin una planificacién concertada y coordinada entre las distin-
tas administraciones, y sin instituciones centralizadoras (Roldan Garcia et al.,
2013). El proceso ha tenido también como efecto en la mayoria de las ocasiones
la ausencia de un concepto estratégico sobre como se debfan asumir los nuevos
retos y los cambios en la sociedad como son el aumento del envejecimiento o
las situaciones de dependencia.

La permanencia de este proceso de descentralizacion, del que se esperaba
que fuera de otro modo y produjera un cambio en el modo de gestién, ha te-
nido efectos sobre los usuarios. Ha provocado un entramado complejo de los
cuidados, en algunos casos proporcionado por los ayuntamientos y en otros
casos por las regiones, ha llevado a provocar situaciones de desigualdad entre
los beneficiarios, sobre todo en acceso y cobertura (Anaut y Carbonero, 2019).
Los centros de larga estancia tienen especial relevancia en cuanto a la inequi-
dad puesto que nos encontramos con amplias diferencias en ayuntamientos
limitrofes, al igual que entre regiones (Zalakain y Davey, 2020).

Este proceso, como comentabamos, se desarrollé contemporaneamente

con el de descentralizacion del sector sanitario, que en este caso tenia una
base de gestion centralizada desde el Estado. Seria conveniente estudiar si

140



El sistema de cuidados en Espafa: politicas publicas y retos de futuro

este proceso ha llevado a la profundizacion de la falta de entendimiento entre
ambos sectores, aumentando la brecha existente, porque mas profunda si
cabe es la falta de coordinacién entre los servicios sanitarios y los servicios
sociales. Esto puede ser provocado por las diferencias en el sistema de finan-
ciacién (modelos de copagos incluido), las administraciones implicadas en
cada una de ellas, los perfiles profesionales de ambos sectores; el hecho es
que produce una dificultad anadida para el usuario del sistema que se en-
cuentra con mayores obstdculos para el acceso y el uso de los servicios. Esto
fue especialmente destacable durante los primeros meses de la pandemia
del covid-19, llegando a situaciones de ausencia de atencién sanitaria en
residencias (Pino et al., 2020).

Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia

En el desarrollo del marco de la politica social se encuentra como hito de gran
importancia la aprobacién de la ley conocida como Ley de Dependencia (Ley
39/2006), aprobada en el 2006 y completamente desplegada en el 2015, que
ha sido considerada como una de las grandes leyes del gobierno del Partido
Socialista, la cual ha significado una profundizacién en el modelo descen-
tralizado. Se producia con esto la consolidacion de una descentralizacién en
el sector educativo, sanitario y de asuntos sociales (Costa-Font, 2011). Con la
aprobacién de la Ley de Dependencia se esperaba ahondar en el desarrollo
del Estado de bienestar gracias al reconocimiento del derecho a la atencién a
la dependencia y a los cuidados que esta demanda, asi como el cambio de un
sistema de atencion familista hacia un modelo de prestacién de servicios por
el Estado (Acosta y Picasso, 2019).

Las opciones de desarrollo del modelo de atencién a la dependenciay los
cuidados en el momento que se produce se basan en un discurso politico de
desarrollo de nuevos derechos, de un aumento del sector publico, tanto en
la provisién del servicio gracias a las residencias de mayores o a los centros
de dia, que también precede a la aprobacion de la Ley de Dependencia
en el afo 2006. Los problemas derivados de la aplicacién han sido diver-
sos, pero centrandonos en dos se pueden resaltar sobre todo la falta de
financiacién para la implantacién y las tensiones existentes entre las distintas
administraciones.
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Los problemas de financiaciéon han sido constantes desde el inicio. Entre
su aprobacién y su implantacion se produjo la mayor crisis econémica del siglo
XXI, que trajo la necesidad de contencién de los presupuestos publicos; fue
una norma que conllevaba una gran inversion, y nunca se ha llegado a una
correspondencia entre las demandas y la financiacién real (Roldan Garcia
et al., 2013; Aguilar-Hendrickson, 2020). También se produjeron cambios
de gobierno, con una agenda politica distinta y con una inversién del gasto
publico en otras prioridades como el mantenimiento del sistema publico de
pensiones, siempre ligado a la politica de cuidados (Rechel ez al., 2013), y con la
obligacién de mantener el gasto publico dentro de los estandares establecidos
por los criterios macroeconémicos derivados de la pertenencia a la eurozona.

Se produjeron tensiones entre las distintas administraciones, expresa-
das fundamentalmente entre los Gobiernos regionales y nacionales (Acosta
y Picasso, 2019). Se le sumaron aquellas batallas respecto de la defensa de
distintos modelos, dependiendo del color politico, entre aquellos que querian
pasar del modelo de Estado de bienestar a la “sociedad del bienestar”, tension
que se habia producido en los afios 80 en los paises nérdicos (Da Roit, 2010,
p- 23). También suponia dos modelos de gestion de los servicios sociales, uno
mas partidario de la intervencién del Estado en la provision del servicio y
otro mas partidario de que este se mantuviera dentro del dmbito familiar,
de la responsabilidad individual (Rodriguez Cabrero, 2011), potencidndose
igualmente un sistema de empresas privadas competitivas y proveedoras del
servicio (Bofill-Poch, 2018). Esta tensién sigue presente en el contexto espafiol
en un proceso por definirse.

La legislacion, aunque efectivamente pretendia el cambio en el modelo,
derivé hacia un sistema incremental. Mantenia una tensién entre ambos sis-
temas, decantandose por mantenerlos y permitir hasta cierto punto la flexi-
bilidad. Para ello, abrié espacio a un acrecentamiento de los derechos y al
reconocimiento de los cuidados y de la figura del cuidador, y cred instrumentos
mixtos de gestién que permitieron la persistencia de sistemas familiares de
atencién al dependiente. Como resultado, se produjo un incremento del acceso
alos servicios publicos o parcialmente subvencionados, por un lado, y, por otro,
se entregd un apoyo econéomico, que se podia llevar a cabo de distinto modo:
el acceso a servicios privados cuando no se pudiera acceder a los publicos, la
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contratacién de cuidadores profesionales o incluso el pago a un familiar o un
cuidador no formal (pago por cuidados).

Intervino igualmente el sistema de baremos de dependencia, lo cual supuso
una unificacion frente a los sistemas anteriores que dependian de las regiones
(Brugiavini et al., 2017), y, como se ha comentado, los instrumentos de apoyo
a las personas dependientes.

Los cuidados a las personas mayores en Espana

La comparacién de los sistemas de cuidados realizada por distintos autores
sitia el caso espafiol en distintos modelos, siempre mas asimilados a los medi-
terraneos, pero con distinciones segun sean las variables. Las clasificaciones
realizadas en los 90 por Esping-Andersen (1993) consideraban que teniendo
en cuenta el nivel de atencién en residencias o domiciliaria habia en el &mbito
europeo cuatro modelos, perteneciendo el caso espaiol al del sur, en el que los
servicios sociales provistos por el Estado eran residuales frente a la provision
privada informal. Estdbamos ante el desarrollo de un Estado de bienestar
residual, con la creacién de servicios publicos y sistemas impositivos acordes.

Estas clasificaciones han evolucionado, el cambio de modelo de familia
y la incorporacién de la muyjer a la vida laboral externa a la casa han provo-
cado otras clasificaciones de los modelos de cuidados, como es el caso de los
“paquetes de cuidados”, de modo que, de acuerdo con Da Roit (2010) nos
encontramos con paises en los que los cuidados se prestan sobre todo desde
la provision del servicio publico con un apoyo residual del familiar (acude el
familiar a supervisar la accién del sector publico), como seria el caso holandés;
y al tiempo nos encontramos con un modelo mediterraneo, que es ejempli-
ficado por la autora con el caso de Italia, donde la accién es familiar, y estd
fuertemente apoyada por cuidadores informales inmigrantes y una accién
estatal residual. Es interesante la idea de “paquete” en los modelos, el mix
de servicios integrando unos y otros, ya que el beneficiario de los mismos es
unico. Podriamos considerar, como afirma Da Roit, que “se construyen en el
contexto de la familia y de la sociedad teniendo en cuenta las constricciones
por un sistema institucional y estructural” (2010, p. 18); de este modo ella no
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hace una distincién de sistemas tan estricta como los anteriores autores sino
que se basa en su desarrollo en una sociedad, que es la que marca el reparto
real de los cuidados entre el sector publico y privado, entre el entorno familiar
o comunitario, que encuentra los limites de su actuacién en un entorno ins-
titucional que le presiona e intenta establecer qué es lo que puede o no puede
hacer y los instrumentos para hacerlo.

Por ultimo, podemos considerar otro modelo de andlisis comparado pro-
puesto por John Creighton Campbell (1992). A través de este tendriamos en
cuenta la funcién de los valores tradicionales y las normas sociales, la funcién
de las familias, la funcién del mercado vs. los gobiernos nacionales, la creciente
tendencia de las personas mayores de vivir solos y la preocupacién politica
por los mayores.

La mayoria de las clasificaciones recientes sitian a Espana en un modelo
algo distinto del modelo familista de los 60, por lo tanto, no tan identificado
con la familia ni con las mujeres como proveedoras de la atencién sino con
una mayor implicacién del Estado, esperando que sea este en mayor medida el
proveedor de servicios, y de forma complementaria la familia (Rolddn Garcia
et al., 2013). Por lo tanto, Espana se encuentra ahora, junto con otros paises
como Portugal, Malta o Chipre, entre los que consideran que los cuidados
deben darse dentro del entorno familiar, pero no inicamente tienen que ser
informales, familiares (Carrera et al., 2013, p. 28).

A continuacion, vamos a profundizar en dos de los elementos que forman
esta combinacién en el caso espanol, una parte de servicios publicos con-
sistente en la atencion formal —provista gracias a los centros de larga estancia
y servicios de atencién diurna, centro de dia o de atencién telefénica, sobre
todo dependientes de las entidades locales—, y otra los cuidados informales,
provistos por la familia o cuidadores.

Las residencias de larga estancia en Espafia y su problematica

“Menos mal que no se habia ido a una residencia, como hicieron muchas de

sus amigas antes que ella, pero es que ‘como en casa de una en ningun sitio’”.
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Dentro la oferta de servicios de cuidados nos encontramos con los centros de
larga estancia o residencias de personas mayores, con las diferentes categorias
y modelos de financiacién que se ha ido desarrollando en el territorio espaiol
en las dltimas décadas.

Desde hacia varios siglos existia una red proporcionada por la Iglesia
catolica, en la que 6rdenes religiosas procuraban estos cuidados, incluso lle-
gando a especializarse, dependiendo del tipo de paciente al que servian y el
estado de salud que tuvieran. El crecimiento del sector sucedié con distintos
instrumentos, por un lado, los centros que pertenecen al sistema publico que
son gestionados sobre todo por las regiones y los ayuntamientos, y los de ti-
tularidad privada, que tienen plazas publicas y privadas. Las primeras estan
cofinanciadas por el Estado gracias a un sistema de concierto y, las segundas,
son financiadas integramente por el usuario. Todas ellas se deben acreditar
ante la administracién para mantenerse en funcionamiento.

Como no podia ser de otro modo, el aumento de la poblacién dependiente
de la mano del modelo mixto ha producido el desarrollo de una industria pri-
vada alrededor de estos servicios. Ello provocé un fuerte incremento durante
el periodo de 1995 a 2005, alcanzando niveles similares a los de otros paises
como Alemania (Carrera et al., 2013, p. 35), mientras se promocionaba un
sistema abierto de competencia que puede permitir una reduccién de costes
del servicio. Esta propuesta se comenzé a dar en Europa como un sistema de
control presupuestario ante la crisis demografica, simultaneamente al desa-
rrollo de la “nueva gestiéon publica” como forma de gestién de los servicios
publicos para dotarla de flexibilidad (Da Roit, 2010).

Los datos avalan la importancia de estos centros, que pasaron de ser resi-
duales en los afios 60 a ser un lugar principal, aunque no sea el mas preferido
por la poblacién espafiola. El proceso del uso de las residencias de mayores ha
sido paralelo en el sur de Europa con el desarrollo de la carrera profesional de
las mujeres (Pena-Longobardo y Oliva-Moreno, 2021). Los ultimos datos pu-
blicos disponibles son los del afio 2019, previos a la crisis del covid-19, cuando
habia 399 417 plazas en centros residenciales (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, 2020), de cuyos usuarios el 80 % eran de 80 afios o mas, por lo tanto,
pertenecientes casi a la cuarta edad.
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Esto diferencia el caso espafiol de otros paises del entorno europeo, donde
el proceso de desinstitucionalizacion y la vuelta a los cuidados en casa habia
comenzado unos afos antes (Pena-Longobardo y Oliva-Moreno, 2021). En el
caso de las residencias, en los paises econémicamente mds desarrollados, la
tendencia a principios de los afios 2000 era la comunitarizacién mas que a la
institucionalizacion, entre otras cuestiones por la preferencia de las personas
mayores a que sea de este modo (Byles ez al, 2013). Igualmente, se estuvo fa-
voreciendo una politica de contencién del gasto, gracias al menor coste para
el Estado de la atencion domiciliaria. Para poder conseguir este objetivo se
habian aumentado y endurecido los criterios de elegibilidad para la accesibi-
lidad de los posibles usuarios y aumentado el copago, lo que evidentemente
restringia el numero de personas que podian ser beneficiarios (Knijn 2001 y
Szabehely, 2005, citados en Da Roit, 2010, p. 12).

Entre las cuestiones que se plantea con respecto a estos centros se encuen-
tran los problemas de financiacién, los problemas de recursos humanos, en
muchos casos con formacién insuficiente para las labores que desempenan y
los controles de calidad. Esto provocé durante los primeros meses de la crisis
del covid-19 situaciones de caos dentro del sistema con consecuencias, tanto
para los usuarios como para el sistema, que todavia a dia de hoy se encuen-
tran por dilucidar (Pino et al., 2020a; Zalakain y Davey, 2020; Leichsenring
et al., 2013).

Los cuidados informales: ;quiénes son ellas?

“Espera la visita de su hija y su nieta que la vienen a ver 4 veces por semana.
[...] Sunieta y una vecina joven le han ayudado a hacer algunas cosas, puede
hablar con ellas por WhatsApp, que le ayuda a estar conectada”.

El conjunto de proveedores de cuidados varia en cada Estado, dependiendo de
modelos que tienen que ver con procesos institucionales, con sistemas de valo-
res e incluso con sistemas de financiacién. Sin embargo, en el caso de Europa,
los cuidados informales, no profesionales, siguen siendo los que cubren la
mayor parte de estas necesidades (Pefia-Longobardo y Oliva-Moreno, 2021).

Los cuidados informales se proporcionan por miembros de la familia o
personas contratadas para la atencién. Tradicionalmente, reposaban sobre
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todo sobre las mujeres, ya fueran las hijas o en algun caso las nueras, pero esto
ha cambiado debido a la evolucién del rol de la mujer y el desarrollo de la acti-
vidad laboral fuera del entorno familiar. Hasta recientemente —comienzos del
siglo XXI- era aceptable que las mujeres perdieran su carrera profesional por
dedicarse a los cuidados de las personas mayores en un 40-50% de la poblacién
(Carrera et al., 2013). Los cambios en los modelos de familia o la evolucién de
la moral con respecto a lo que representa la edad en el seno de la familia o en
la sociedad nos llevan hacia un modelo de cuidados que se ha visto afectado
por ello. Se ha replanteado la “naturalizaciéon” de la feminizacién de la funcién
cuidadora, “asi como la reflexién sobre nuevas formas de gestionar la econo-
mia doméstica y familiar” (Roldan Garcia et al., 2013, p. 205). Igualmente, se
han invertido en alta proporcion los roles y el cuidador pasa a ser el marido o
los hijos, en algunos casos se van introduciendo cada vez mds otros miembros
de la familia, incluyéndose diferentes generaciones (Carrera et al., 2013).

Nos podemos encontrar igualmente con un cambio de valores entre las
personas que reciben los cuidados. El nuevo modelo de deber filial es distinto,
al verse influido por una nueva visién de cudles deben ser los derechos y
obligaciones del Estado y de los individuos (Bofill-Poch, 2018). Vemos por lo
tanto una dicotomia con la aceptacion de determinadas funciones y al mismo
tiempo un cambio en los valores sociales que inevitablemente a medio plazo
nos llevara a otro modelo de cuidados informales. Se ha llegado a considerar,
y asi se ha comprobado en paises con una implantacién de una oferta de cui-
dados amplia y con una importancia de la atencién a las personas mayores en
el dmbito familiar, como es el caso de Japon, que se continia con la participa-
cién de la familia, pero con funciones mas especificas (Mildford, 2014). Hay
una cierta preferencia por que el cuidado sea dado por personas profesionales
mas que por miembros de la familia. Se llega a preferir que los hijos no sean
los cuidadores (Comas D’Argemir et al., 2018).

Recientemente, se ha reducido la participacién de los hijos, aunque en
algunos casos aumenta la de los nietos, y es que cuando hablamos de cuidados
se suele hacer con un trasfondo de carga para aquel que tiene que hacer frente
al cuidado diario de una persona en situacion de dependencia. También debié-
ramos ver el trasfondo de creacién de un modelo de transferencia de saberes
y experiencias, cuando cada vez se desarrolla una vida mds aislada en urbes
superpobladas. ;Hasta qué punto el cuidado de las personas mayores permite
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la transmision de historias de vida, desarrollo de los principios de solidaridad
intergeneracional y de respeto al mayor? El caso de Japén es un ejemplo clave
para este tipo de valores transmitidos y apreciados, y no tanto la sociedad
europea (Mildford, 2014).

En este contexto de cambios también se ha producido la creacién de un
mercado de cuidados informales, que nos lleva a replantear un elemento
importante de la economia. Los servicios que en este marco se brindan su-
ponen un coste de 44 600 millones de euros anuales en Espafa, lo que lo
convierte en el cuarto pais de la Unién Europea. Se trata de un coste asumido
principalmente por las familias, frente a un sector publico de servicios de cui-
dados que representa entre el 0,1 y el 1 % del PIB, mientras que en los paises
nordicos representan del 2 al 5 % (Pena-Longobardo y Oliva-Moreno, 2021).

Uno de los instrumentos que genero los incentivos para la creacion de este
mercado fue la creacion del “pago por cuidados” en la Ley de Dependencia,
que permitia una compensacion a las familias por el cuidado de las personas
mayores o por la contratacién (Courtin et al., 2014). Esta posibilidad, unida a
la dificultad de implantar un sistema de servicios publicos tan amplio como
inicialmente se previo, conllevé el uso de esta figura sobre otras opciones
(Le Bihan et al., 2019). Tuvo el efecto similar que habia tenido en el resto de
Europa durante el periodo de implantacién en los 90, la reduccién de costes
(Da Roit, 2010) junto con una compensacién emocional familiar mediante
la recepcion de una financiacién. También ha llevado a la contratacién de
personas externas a la familia, trabajadores informales no profesionales que
pudieran permitir el llamado “alivio del cuidador”, como es el caso igualmente
de los centros de dia.

En Espana, al igual que en otros paises del contexto europeo, gran parte
de la provision de los servicios informales se lleva a cabo desde hace décadas
por personas inmigrantes. A ello ha contribuido el hecho de que las ayudas
econdmicas no sean controladas y se realicen en pagos directos a las familias,
y estas contratan el servicio con inmigrantes sin documentaciéon (Zalakain
y Davey, 2020). Durante el periodo inicial de la pandemia, la situacién de
irregularidad de muchas de estas personas supuso un agravante en las di-
ficultades para el acceso a la atencién domiciliaria. Téngase en cuenta que
durante afios se habia desarrollado un mercado de cuidados y una aceptacion

148



El sistema de cuidados en Espafa: politicas publicas y retos de futuro

de la subcontratacion, gracias en parte a la financiacién publica proporcio-
nada por el pago por cuidados (Le Bihan ez al., 2019), que se vio interrumpida
radicalmente.

Uno de los retos que tienen los decisores politicos consiste en tener una
consideracion adecuada de los distintos sistemas de cuidados formales e infor-
males, que no suponga un coste a medio plazo para el cuidador y su bienestar
(Pena-Longobardo y Oliva-Moreno, 2021). Al mismo tiempo, hemos de ver
las ventajas de la relacion intergeneracional de abuelos con nietos y viceversa
como las que se producen en el caso de los pagos por cuidados. Existen paises
donde se ha implantado de forma adecuada el desarrollo de un mercado de
cuidados a domicilio, en los cuales esto ha resultado en una mejora de las com-
petencias de los cuidadores informales a través de procesos de entrenamiento
y superacién continua via el aprendizaje formal (Mosca et al., 2017).

La crisis del covid-19 y los cuidados en Espaina

La pandemia del covid-19 ha supuesto para todas las sociedades un periodo de
miedo y de incertidumbre, y en especial una preocupacién directa y constante
para las personas mayores, que se vieron afectadas por la enfermedad en mayor
medida. Para los Gobiernos ha supuesto una crisis en la gestion sanitaria,
ademads de impactos econdémicos y cuestionamientos al modelo de sociedad
y el lugar que ocupan las personas mayores. La morbilidad por covid-19 en
personas mayores de 65 afos en Espafia fue de las mds altas de Europa durante
el periodo de marzo a mayo de 2020. A su vez, la pandemia ha provocado
una tensioén y una revisién de los modelos en el sistema de cuidados formales
e informales.

Durante los primeros meses las dificultades para conocer el modo de
transmision y el sistema de prevencion junto con el alto contagio provocaron
limitaciones de movilidad en gran cantidad de paises. En el caso de Espaiia
conllevé multitud de medidas que tenfan como efecto el aislamiento de las
personas mayores. Por un lado, se determind el cierre a personas externas
a las residencias de mayores, incluido familias, por otro lado, el cierre de
los centros de dia de mayores. También durante este periodo, en cambio, se
produjo un aumento de las ayudas econémicas para el cuidado en el entorno
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familiar. Entre los problemas derivados se encontré la continuidad en la
provisién econdmica, gracias a las ayudas directas a los cuidadores infor-
males, pero se producia la dificultad en la atencién a las personas mayores

(Sastre et al., 2020).

La crisis del covid-19 ha puesto de relieve los problemas que ya sabfamos
que padecia el usuario, problemas de coordinacién entre los distintos servicios
sanitarios y entre estos y los servicios sociales. Las consecuencias, como se ha
podido saber a lo largo de los meses, han sido desastrosas para los usuarios
de ambos servicios, llegando incluso a ser necesario en algunos casos la inter-
vencion de los cuerpos de seguridad del Estado para poder prestar servicios
de primera necesidad. Fueron momentos de incertidumbre con respecto a la
realidad de la transmisién de la enfermedad, pero la falta de coordinacién
fue patente, reflejdndose especialmente en las residencias de mayores. Varios
estudios han sido publicados desde entonces (Pino ez al., 2020b; Zalakain y
Davey 2020), y aunque solo cuentan con datos preliminares, destacan los pro-
blemas que se produjeron y cuales podrian ser posibles medidas para paliar
la descoordinacion.

Los estudios evidenciaron problemas para el acceso a la administracién
publica, para la realizacion de las solicitudes y la resolucién de las decisiones.
En particular, los procesos de toma de decisiones para la recepcién de las
ayudas o la determinacion de la situacién de dependencia fueron mds largos
de lo habitual (Sastre e al., 2020). Debido a que la presencialidad es un rasgo
caracteristico sobre el que se basa la atencién administrativa, las dificultades
de acceso impedian la resolucién de las solicitudes (Santas Garcia, 2020), ge-
nerando un atasco en la atencion a los dependientes y sus familias. Se estima
que el 33 % de las personas que podrian ser beneficiarias de los servicios se
encuentran en situacién de espera de la decision (Zalakain y Davey, 2020).

Previo a la aparicién de la pandemia ya se conocia la gran dependencia
frente a los servicios provistos por familiares, a los que se les paga una com-
pensacion por la provision del servicio al igual que la capacidad econémica del
conjunto de la familia. Este dltimo aspecto es uno de los elementos de calculo
parala posible ayuda a la dependencia, siendo un elemento poco considerado
en la mayoria de los sistemas de nuestro entorno (Le Bihan y Martin, 2006;
Sastre et al., 2020)
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Las consecuencias del covid-19 y los problemas que se desarrollaron en las
residencias para personas mayores desafiaron las estructuras disfuncionales
poco financiadas (Zalakain y Davey, 2020). Con la llegada de la pandemia,
un sistema que ya se podia considerar empresarialmente maduro como sector
de la industria de los servicios, tanto de propiedad privada como publica, se
convirtié en un lugar con una marca negra. Como consecuencia, nos podria-
mos encontrar con que se continua con el proceso de desinstitucionalizacion
que ya habia comenzado en los paises nérdicos (Pena-Longobardo y Oliva-
Moreno, 2021).

Posibles medidas para la mejora del sistema de cuidados

La poblacién espanola esta cada vez mds envejecida y con ello se plantea el
desatio de un nuevo modelo de sistema de cuidados, que pueda potenciar la hu-
manizacion de los mismos. Para ello proponemos algunas medidas y lineas de
investigacion. La crisis sanitaria provocada por el covid-19 ha puesto de relieve
las deficiencias del sistema y los retos que, hasta febrero del 2020, se vislum-
braba que en algin momento habria que afrontar pero que se han declarado
como urgentes. Cuarenta anos después de la aprobacién de la Constitucion,
del despliegue de un sistema de servicios sociales descentralizado y de una
sanidad que también se ha convertido en regional y no nacional, una sociedad
que ha evolucionado dando un salto de gigante desde un modelo basado en
el cuidado por las mujeres dentro de la familia a un sistema que quiere ser
asimilable a un modelo nérdico pero que no llega, es hora de plantearnos qué
modelo tenemos, qué hemos aprendido y cémo podemos mejorarlo para poder
servir mejor al usuario.

En este apartado vamos a desarrollar dos dimensiones que consideramos
que se podrian trabajar prioritariamente, en primer lugar, promocionar la
coordinacién politica y administrativa en el territorio nacional, y en segundo
lugar, revisar y aumentar la provisién del servicio por parte de las empresas
privadas, sociedad civil y tercer sector.

Promocion de la coordinacion politica y administrativa. La politica de servicios

sociales y especificamente la de cuidados, como explicabamos, se disend o
mads bien se asumi6 desde la aprobacién de la Constitucién, como una politica
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regional sino incluso local. Esto ha provocado situaciones claras de inequi-
dad, el ciudadano no lo asume y tampoco resulta justo teniendo en cuenta la
contribucién que realiza al sistema financiero comuin. No recibe los servicios
que paga vy estos difieren de ciudad en ciudad. Se produce igualmente una
descoordinacién entre servicios sociales y servicios sanitarios que redunda en
una situacién de indefension frente al sistema.

Existen diferentes aspectos que dificultan la coordinacién. Por un lado, nos
encontramos con los politicos, que deberfan asumir el intento de desarrollar
“sistemas de financiacién que mejoren la integracién y no la fragmentacién”
(Rechel et al., 2013), y por otro con el propio sistema de financiacién de los ser-
vicios sociales, que al depender de entidades locales, con una hacienda publica
desequilibrada dependiendo del nimero de habitantes y con muchas dificul-
tades de acceso a financiacién externa, por encontrarse poco dotados a nivel
administrativo, en muchos casos se produce copago de los servicios sociales y
el sistema de acceso universal de la sanidad promocionan esta atomizacion.

Otro elemento que interviene en esta situacion es la inexistencia de instru-
mentos de coordinacion politica, ya que los ministerios carecen de competen-
cias de coordinacién y no tienen instrumentos para desarrollarla, obviando
que también carecen de presupuestos. Si bajamos a un nivel microadministra-
tivo nos encontramos con que los servicios sociales y los de salud dependen de
administraciones que tienen distinto rango territorial, en algunos casos una
competencia la lleva a cabo una administracién regional y en otros un ente
local, entre ellas no hay comunicacién y los servicios concretos no saben a
quién dirigirse, cuanto mas los usuarios. Por ello resulta imprescindible que se
entienda que la forma de generar redundancia en servicios y aunar esfuerzos es
vital para lograr una coordinacién adecuada. En algunos casos se ha propuesto
que la colaboracion se realice desde la administracién local, como conocedora
de los servicios sociales dentro del territorio y con un espiritu de desarrollar
un marco comunitario (Santas Garcia, 2020), o bien reforzando organismos
de coordinacién superiores como diputaciones provinciales o comunidades
auténomas. Tenemos que tener en cuenta la realidad de las entidades locales
espanolas, con grandes partes del territorio en proceso de despoblacién, y con
una dotacién de recursos humanos muy limitada dado igualmente el tamano
de estos municipios. La creacion de servicios comunes, mancomunados, con
coordinacién entre varios municipios podria mejorar estas situaciones.
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Es politicamente complicado, pero seria conveniente profundizar en la
investigacién de los modelos de coordinacién existentes en otros paises con
una fuerte descentralizacion, y en explorar la posibilidad de recentralizar al-
gunos servicios, departamentos o incluso bases de datos que durante el proceso
de la pandemia se ha visto que no se compartian, que permitirfa mejoras en
la atencién.

Otras medidas que se podrian llevar a cabo y que seria conveniente profun-
dizar es “mejorar en la formacién de los trabajadores, apoyo de los sistemas de
informacién [...] que mejoren la integracién y no la fragmentaciéon” (Rechel ez
al., 2013). La formacién para los trabajadores de los cuidados confia en primer
lugar en que estos sean reconocidos oficialmente, puesto que existen un nivel
alto de informalidad y dificultades para la formacién a lo largo de la vida dado
los problemas de permanencia y de financiacién de las empresas. Seria conve-
niente promocionar esta formacién en el caso de los trabajadores asalariados y
reconocer la necesidad de formar a los cuidadores informales que se encuentran
con multiples dificultades por la alta carga asistencial y dificultades de acceso a
programas de formacién adaptados a las circunstancias de un cuidador.

La administracién publica espafiola, en todos sus niveles, como se ha se-
nalado, es altamente dependiente de la presencialidad, tanto en la prestacion
del servicio asistencial, lo cual puede tener una cierta légica, como en el caso
de la gestion administrativa. La gestion de la crisis sanitaria nos ha llevado a
plantearnos la urgencia de desarrollar modelos de gestion realmente digitales,
sin la necesidad de la presencialidad y la premura en la integracién de los datos.
La falta de informacién sobre quiénes se encontraban en qué residencias, o
cudles eran las historias clinicas de esas personas cuando ingresaban en un
centro sanitario, no puede continuar siendo la norma. Las inversiones en una
coordinacion real de los sistemas de datos y la posibilidad de uso de esos datos
desde todas las administraciones e incluso la participacién de otras entidades
que a diario prestan servicios asistenciales como la botica, servicio de barrio
que permite la atencion a los cuidados y apoyo a los cuidadores.

Potenciar la participacion del sector privado, empresas, sociedad civil y tercer sector
en la provision de los cuidados. Es importante fomentar la investigacion sobre
nuevos modelos de colaboracién entre el sector publico y privado y nuevos
modelos de convivencia. El sector privado, ya fuera durante siglos la Iglesia
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catolica, que continua siendo proveedora de muchos servicios sociales, asi
como las ONG o las empresas, es uno de los grandes suministradores de ser-
vicios de cuidados en el pais. Espana ha intentado desarrollar una industria
publica de la provision del servicio social gracias a la creacion de residencias
de gestion publica y servicios sociales, en algunos casos llegando a competir
con privados que prestaban un servicio mas que adecuado a lo que se requeria
por las familias y las personas cuidadas.

La pandemia ha demostrado que se podia profundizar en extender ser-
vicios privados que competian e incluso mejoraban la atencién. El desarrollo
de programas de teleasistencia y de programas especificos de organizaciones
como Cdritas, de acompanamiento a personas en situacion de vulnerabilidad,
han resultado muy beneficiosas para el usuario. Todo ello nos sitia ante el
reto de potenciar la participacion del sector e impulsar este tipo de iniciati-
vas u otras que ante un posible crowding out por saturacion del sistema estén
suficientemente supervisadas en materia de calidad del servicio, para evitar
problemas en el control del mismo (Zalakain y Davey, 2020) y las dificulta-
des de la financiacién de un sistema impositivo y productivo suficientemente
cargado de obligaciones (Mosca et al., 2017). Servicios como la botica se han
convertido en imprescindibles en el escenario urbano y rural espafiol, siendo
especificamente sanitarios y en muchos casos con una capacidad de atencion
social alta. Se debe profundizar en el fomento de la colaboracién y en su re-
conocimiento social.

La generacién de nuevos espacios de convivencia esta en una fase de pro-
liferacién, en realidad podrian ser considerados tan cldsicos como los de las
beguinas que se desarrollaron entre los siglos XII a XIX en muchas ciudades
y pueblos europeos; en esos casos, eran comunidades de mujeres que con una
base religiosa se organizaban alrededor de un lugar de culto y con servicios co-
munes. En la actualidad se estan empezando a desarrollar ciudades-residencias
con servicios compartidos y con espacios privativos que permiten mantener
la actividad individual y el espacio propio mientras hay una comunidad de
gastos. Por ahora los costes se encuentran por encima de la pensiéon media
espafola y dificultan el acceso a la mayoria de la poblacién espanola, pero
bien es cierto que pueden permitir que determinadas rentas mds altas utilicen
menos los servicios comunes.
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Es imprescindible seguirse planteando mejoras en los dmbitos mds diversos
que tienen que ver con la gestién del dia a dia de los cuidados. En definitiva,
todas aquellas problematicas que a Josefa, y a todos los usuarios promedio, le
harfan la vida mas agradable en una situacién de dependencia.
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La construccidon del dialogo social en Chile:
la experiencia de una mesa de trabajo
para la promocion y visibilizacion de los cuidados

Maria Teresa Abusleme

Beatriz Revuelta

Introduccién

De acuerdo con las cifras de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en
el mundo existen mas de 1000 millones de personas que viven con algun tipo
de discapacidad, lo que representa el 15 % de la poblacién (OMs, 2011). La
misma organizacién define la discapacidad de acuerdo con la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), vale
decir, como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion (OMS, 2001). La discapacidad no
afecta de igual forma a toda la poblacién; esta relacionada con condiciones
de vulnerabilidad social, econémica y educativa. De hecho, los paises de in-
gresos bajos tienen una mayor prevalencia de discapacidades que los paises de
ingresos altos. A su vez, la discapacidad es mds comun entre las mujeres, las
personas mayores, los nifios y los adultos que viven en condiciones de pobreza
(OMS, 2001).

Chile enfrenta hoy en dia una importante y vital necesidad: reconsiderar,
redefinir y revisar las acciones en torno a los cuidados. En la actualidad la
combinacion de factores de cardacter demografico, médico y social, entre los
que se identifican con claridad el acelerado envejecimiento de la poblacion,
las mayores tasas de sobrevivencia de las personas afectadas por enferme-
dades crénicas (incluyendo las congénitas), el aumento de las personas con
discapacidad, indices de siniestralidad vial elevados, todo sumado a la falta
de reconocimiento por parte de los Estados de las necesidades de atencion,
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asistencia y apoyos oportunos, han visibilizado, como en el resto de los paises
a nivel mundial y regional, la necesidad de poner en el centro los cuidados,
recordando el llamado de la OMS dirigido a paises de ingresos bajos o medios
como el nuestro, de contar con sistemas de cuidados de largo plazo, sostenibles
financieramente e integrados a los sistemas de salud.

En este capitulo se analiza la experiencia de conformacién de una mesa
de didlogo intersectorial sobre el ejercicio de los cuidados en Chile donde
participaron mds de 19 organizaciones de la sociedad civil a nivel nacional.
El objetivo de la mesa fue proponer un enfoque y demandas comunes en
torno a los cuidados como un derecho social y su necesaria incorporacion ala
agenda institucional del Estado. Este trabajo colaborativo realizado durante el
ano 2020 constituye una experiencia inédita en el pais en la que se establecié
una metodologia de trabajo basada en encuentros que privilegiaron la voz
de las organizaciones y donde participaron académicos y profesionales como
facilitadores en la sistematizacion de los contenidos que se fueron abordando.
Igualmente, participaron durante el trabajo de la mesa parlamentarios y per-
sonalidades de la esfera politica identificados con las demandas histéricas en
torno a los cuidados.

Para realizar el analisis de esta experiencia se presenta primeramente un
panorama conceptual y politico en torno a los cuidados y la discapacidad,
posteriormente se reconstruye la experiencia metodolégica de trabajo de
la mesa, y por ultimo se presentan los principales resultados. Se concluye
con una reflexién y valoracion sobre el rol estratégico de la mesa en el po-
siclonamiento de los cuidados y en el fortalecimiento de un movimiento de
cuidadoras en Chile.

Algunas precisiones en torno a los cuidados y la discapacidad

El concepto de cuidados tiene varias acepciones. De acuerdo con Fisher y Tronto
(1990), el cuidado es una actividad que incluye todo lo que hace el ser humano
para mantener, reparar y perpetuar el mundo y el ambiente donde vive para
que se pueda vivir en €l tan bien como sea posible. El cuidado es el compromiso
que se adquiere para mantener la vida cotidiana (Tronto y Fisher, 1990). En la
misma linea, Lamaute-Brisson (2013), considera el cuidado como un trabajo
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de reproduccién social, relativo a un conjunto de actividades, procesos y rela-
ciones de persona a persona mediante los cuales los seres humanos son directa
o indirectamente producidos y mantenidos en la vida cotidiana, o de manera
puntual, material y psicolégicamente, asi como cognitivamente, a escala in-
tergeneracional e intrageneracional. La accién de cuidar incluye estructuras,
normas y representaciones sociales vigentes, y contribuye, de una u otra manera,
a reproducirlas y, eventualmente, a modificarlas (Lamaute-Brisson, 2013).

Batthydny (2015) y Rico y Robles (2016) definen el cuidado como los bienes,
servicios y actividades que permiten mantener el bienestar de las personas,
quienes se desenvuelven en diversos planos, incluyendo el material, econémico,
moral y emocional. Incluye la provisién de bienes esenciales para la vida, como
la alimentacién, el abrigo, la higiene y el acompanamiento, asi como el apoyo
y la transmisién de conocimientos, valores sociales y prdcticas a través de los
procesos de crianza. Para estas autoras, el cuidado se funda en relaciones cara
a cara entre las personas que lo proveen y quienes los reciben, mas alld de que
este trabajo se desarrolle de forma remunerada o no remunerada (Batthydny,

2015; Rico y Robles, 2016)

Morlachetti y Huenchuan (2006), refiriéndose a las personas que requieren
de cuidados permanentes para el desarrollo de sus actividades cotidianas,
definen los cuidados como acciones que permiten garantizar la supervivencia
social y organica de las personas que lo requieren para vivir una vida digna.
Por su parte, y en referencia a las personas que requieren estos cuidados,
Querejeta Gonzalez (2012) desde un enfoque de politicas publicas, en su texto
sobre la unificacién de criterios en torno a la discapacidad y la dependencia
para la medicién estadistica, sostiene que esta ultima ha sido considerada de
diversas maneras de acuerdo con tradiciones histéricas, concepciones tedricas
y politicas publicas.

S1 bien su definicién expresa relacion con la necesidad de contar con otra
persona para hacer las actividades de la vida diaria bdsicas e instrumentales,
cuando se describe la dependencia leve, moderada y severa, los criterios son
distintos para cada territorio, quedando definida en practicamente todos los
casos de acuerdo con un baremo o sistema de valoracién de la situacién de
dependencia que considera y separa segun: 1) capacidad para realizar las acti-
vidades basicas de la vida diaria o ABVD (levantarse y acostarse, desplazarse en
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el hogar, asearse solo, control de necesidades, vestirse, comer y beber, cambio
en las posiciones del cuerpo); 2) capacidad para realizar las actividades de tipo
instrumental o AIVD (deambular sin medio de transporte, usar el teléfono,
realizar compras, preparar comida, preocuparse del bienestar de la familia,
mantenimiento de la casa, entre otros); y 3) capacidad para realizar las acti-
vidades avanzadas de la vida diaria (relacionadas con la participacién social,
trabajo, educacidn, entre otras) (Querejeta Gonzalez, 2012).

Por otro lado, respecto de los cuidados a personas con discapacidad se
han producido varios debates sobre los modelos por medio de los cuales han
sido definidas y concebidas sus prdcticas. Estos debates cobran sentido en la
conexion de cuatro categorias fundamentales: enfermedad-(dis)capacidad-de-
pendencia-cuidados. En torno a este nuicleo categorial se han identificado
dos posturas contrapuestas: el paradigma de la desviacion (enfoque de salud)
y el paradigma de la opresion (enfoque social) (Revuelta y Hernandez, 2020).
Desde el enfoque de salud se ha promovido una interpretacion de la disca-
pacidad asentada en la dependencia y en la necesidad de recibir cuidados y
prescripciones de vida por parte de profesionales (médicos, enfermeras, re-
habilitadores, cuidadores, fisioterapeutas), mientras que desde los estudios
sociales de la discapacidad se comprende que las formas tradicionales de res-
puesta social han posibilitado a los médicos y otros profesionales de la salud
y la asistencia social asumir posiciones paternalistas de poder y control en la
vida de las personas, lo que ha socavado o negado la capacidad de autonomia
y autodeterminacion. Se considera que por fuertes y generalizadas que sean
las motivaciones de los profesionales para “ayudary hacer el bien”, sus efectos
son los mismos: la subordinacién de las personas con discapacidad al gobierno
profesional (Thomas, 2007).

Esta oposicién no implica la negacion de que ciertas personas requieren
de cuidados y atenciones especificas, y que esos cuidados permiten mantener
su vida con dignidad. En este sentido, los apoyos en recursos y servicios para
personas con discapacidad se consideran esenciales, aunque son muy varia-
bles segun las circunstancias individuales. Lo que se pone en discusién por
parte de los movimientos sociales de personas con discapacidad son las formas
dominantes en las que se ha ocupado el término de cuidados para adherir a
las personas con discapacidad caracteristicas relativas a la “necesidad” y la
“dependencia” de otros. Se apunta asi a la connotacion social que tienen estas
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caracteristicas en las sociedades actuales donde “tener necesidades” se con-
vierte en una cualidad valorada negativamente, atribuida solo a grupos socia-
les particulares que dependen de los servicios estatales, familiares y privados.

Para hacer frente a los prejuicios y estigmas que derivan de las connotacio-
nes sociales de la discapacidad que se filtran a las configuraciones de la politica
publica, en el afio 2006 surge la Convencién por los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que representa un cambio de paradigma de vital impor-
tancia, pues deja de concebir a las personas en situaciéon de discapacidad como
objetos de proteccién y las releva a sujetos de derechos, promoviendo, prote-
giendo y asegurando el pleno disfrute, en condiciones de igualdad, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales, basandose en la solidaridad,
la autonomia y el respeto profundo de su dignidad intrinseca (ONU, 2006).

De acuerdo con la Clasificacién Internacional de Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF) (OMS, 2001), es esencial renunciar a un enfoque
biomédico y considerar a las personas como seres biopsicosociales, inmersos en
distintos entornos, donde la diversidad es el eje para la construccion de espacios
participativos, inclusivos y libres de discriminacién, basados en la aplicacién
real del enfoque de derechos humanos. Asi, los esfuerzos deben concentrarse
en mejorar las condiciones sociales y culturales del entorno, para consolidar los
espacios de rehabilitacion, acceso a servicios y a las oportunidades de trabajo,
en funcién de lograr alcanzar un adecuado estado de bienestar fisico, mental
y social, para que las personas puedan satisfacer sus necesidades, realizar sus
aspiraciones y cambiar o adaptarse al medio ambiente.

En este sentido, para alcanzar dichos espacios de desarrollo, apoyo y cui-
dados es necesario escuchar las necesidades y demandas de las partes involu-
cradas, sobre todo si consideramos el cuidado como un derecho enfoque en
que las personas con discapacidad son los actores principales. De este modo,
el proceso de apoyos y cuidados implica la inclusién social, cuestién que no es
menor si se piensa en las personas con discapacidad como parte de la sociedad
y como seres humanos con derechos. A su vez, es importante considerar que
cada persona con dependencia tiene un cuidador(a), quien debe ser parte del
sistema de apoyo y cuidados que se instale. Tener un enfoque relacional de los
cuidados en la politica publica es clave. Los cuidadores y las cuidadoras pro-
veen valor personal, social y econémico, y representan una fuente importante
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de bienestar y una herramienta para mejorar la calidad de vida de la persona
ala que cuidan y apoyan.

En consecuencia, y en virtud de estas definiciones, los cuidados contienen
en si mismos una perspectiva de género y derechos humanos. El género, rela-
cionado con la construccién que se hace como sociedad de lo que es ser hombre
o ser mujer, en la cual estas ultimas han sido llamadas a ejercer las labores de
cuidado, y, por otro lado, una dimensién de derechos humanos, producto de
que es una actividad propia de las personas que congrega la dignidad, auto-
nomia, respeto e igualdad, y que facilita el acceso a bienes y servicios como
educacion, salud y justicia.

Constituciéon de la Mesa Intersectorial de Cuidados

En Chile la provisién de cuidados es una tarea principalmente familiar, donde
las mujeres lo realizan con mayor prevalencia, en proporcion equitativa ni sos-
tenible con los multiples espacios en los que ellas participan en la actualidad.
Las cuidadoras informales o no remuneradas ven reducidos sus ingresos, y el
50 % de ellas enfrentan enfermedades secundarias al sindrome del cuidador.
Un estudio realizado por la Asociacién Yo Cuido Chile en el ano 2020, en el
que participaron 1185 cuidadores, indicé que casi el total de las(os) cuidado-
ras(es) no remuneradas(os) (99,2 %) padecia uno o mas sintomas relacionados
con trastornos ansiosos y depresion; que al menos un 67 % de las familias se
mostraban disconformes con el trabajo realizado por el Gobierno durante
la pandemia a nivel general, y que el 85% estaba disconforme con el manejo
especifico de la pandemia respecto a la poblacién con discapacidad u otra con-
dici6n, mientras que el 78 % de las familias se sentia desprotegida (Asociacion

Yo Cuido, 2020).

Es importante mencionar que en Chile se ha ido fortaleciendo un movi-
miento de cuidadoras que ha articulado diferentes iniciativas de visibilizacién
de los cuidados y su puesta en la discusién publica. La Mesa de Trabajo para
la Promocién y Visibilizacion de los Cuidados que constituye el centro de este
capitulo es una de estas iniciativas. La Asociacién Yo Cuido, en conjunto con el
diputado Diego Ibdfiez y la senadora Carolina Goic, conformaron este espacio
que reuni6 a cuidadoras, organizaciones de la sociedad civil y académicos
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para definir una ruta y estrategia que permitiera establecer los ejes claves del
cuidado como derecho.

El objetivo principal de la mesa fue analizar la actual crisis del cuidado
y las cuidadoras en Chile, estableciendo acciones conjuntas para su abordaje
y superacion, ademads de la revisién de las actuales iniciativas en la materia.
Para lograrlo fue fundamental la conformacién de un espacio técnico que in-
tegrara distintas instituciones y personas que se dedicaran al trabajo directo,
el estudio o la abogacia en pos del cuidado; establecer una ruta comun de ac-
ciones, asi como una estrategia y discurso que permitieran posicionar la crisis
del cuidado como una prioridad en la agenda pais, y una necesidad desde la
equidad de género hacia las cuidadoras; y la realizacién de un andlisis critico
de los actuales elementos en materia de politica publica y legislacion, tanto en
implementacién como en discusion, respecto a su pertinencia con la realidad
nacional, y su capacidad real de incidir en la crisis actual (Mesa de Trabajo
para la Promocién y Visibilizacién de los Cuidados, 2020).

Como ya mencionamos, en este trabajo colaborativo participaron 19 or-
ganizaciones de la sociedad civil. A continuacién, se presenta un esquema de
estas organizaciones con una descripcion de su rol (tabla 6.1). Como se puede
observar, sus objetivos y areas de accién son bastante variados, por lo cual
podria considerarse que el abordaje de los cuidados que tuvo lugar en este
trabajo colaborativo fue integral, en la medida en que se pudieron reconocer
y valorar situaciones muy diferenciadas en las que se provee cuidados.
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Tabla 6.1

Organizaciones participantes de la mesa y sus roles u objetivos

Lideres con Mil Capacidades

Trabajar por la autodefensa
de los derechos humanos

Oncomamads

Mejorar las condiciones para los nifos que vendran y que
tendran que batallar con la enfermedad.

Asociacién Yo Cuido

Visibilizar y mejorar la calidad de vida de los cuidadores
de personas con algun grado de dependencia.

Aprendo Corporacién

Apoyar de manera integral al nifo y su familia.

Corporacién Cetram

Mejorar la calidad de vida de las personas con trastornos
del movimiento y sus familias, respetando sus derechos
humanos y su realidad social.

Gafa Chile

Grupo de apoyo orientado a todos aquellos que tengan la
experiencia de vivir con pacientes con Alzheimer y otras
demencias.

Asperger Quinta Region

Educar y concientizar a las personas sobre el sindrome de
Asperger y otras condiciones relacionadas con el espectro
autista.

Colectivo Ciudadanas Cuidando

Incentivar la articulacion de los cuidados en la ciudad, en
distintas iniciativas socioterritoriales e inclusivas.

Fecher

Organizar, apoyar, difundir, educar, centralizar,
sensibilizar, facilitar la informacién que tengamos
y obtengamos en beneficio de los pacientes con
enfermedades raras o de baja prevalencia.

Cristo Especial de la Legua

Centro diurno que acoge a nifios, jévenes y adultos en
situacion de discapacidad.

Club de Colostomia: Aprendiendo a
Vivir con Alegria

Apoyar a pacientes colonostomizados

Organizacién Luz y Esperanza

Apoyar a cuidadores de personas dependientes severas,
moderadas y leves

ONG Inclusiva

Trabaja en el drea de la discapacidad y las emergencias y
desastres

Fundaciéon K-uidadores de la Familia
CAM

Visibilizar la labor de cuidados desde acciones y
perspectiva de derecho

Organizacion Teabrazo

Beneficiar y acompanar a nifios y adultos con condicién
del espectro autista, a sus padres y cuidadores.

Fenpof

Federacion de Enfermedades Poco Frecuentes Chile

APOST

Mejorar la calidad de vida de los pacientes postrados y
cuidadores.

Mesa Discapacidad Antofagasta

Fortalecer la inclusién laboral, acceso y prevalencia a la
educacion, igualdad de oportunidades

Ley Matias

Proyecto de ley que surge de papas de nifios con
discapacidad severa que busca que el Estado compense los
danos econémicos que las familias de nifos y jévenes con
discapacidad deben enfrentar

166




La construccion del didlogo social en Chile: la experiencia de una mesa de trabajo

Estrategia metodoldgica de la mesa

El desafio de la mesa se centré en la construccién de una nueva forma de tra-
bajo que reuniera a organizaciones que anteriormente no habian trabajado
de manera conjunta. La idea que gui6 la actividad fue crear una estrategia
colectiva, participativa y politica que considerara con fuerza las voces multiples
de los cuidados.

La reconstruccion de esta experiencia mostré que la estrategia de trabajo

se constituy6 a partir de 5 macro etapas que se describen a continuacion
(Universidad Central, 2020):

* Etapa 1. Andlisis del contexto de covid-19 y la realidad de las personas
con discapacidad o dependencia.

* Etapa 2. Diagnéstico de intereses. Se consulto a las redes de cuidado-
ras sobre el interés de participar en la mesa. En esta etapa se identificaron los
colectivos asociados a los cuidados, sus practicas y posibles aportes para la
mesa. Esta consulta se realizé mediante un formulario de Google en donde las
organizaciones podian escoger y priorizar los temas de interés para el trabajo
colectivo por venir.

Las temadticas que resultaron priorizadas por las organizaciones fueron
las siguientes:

—  Las definiciones en torno a los cuidados, considerando los ambitos en los
que se proveen, la condicién de los cuidados como un derecho y las

expectativas con la nueva Constitucion.

— La corresponsabilidad integral/responsabilidad colectiva en torno a
los cuidados.

—  Los seguros y subsidio permanentes de las personas con discapacidad, abor-
dando los servicios y programas existentes con una mirada relacional.

— Los rendimientos de la credencial de discapacidad como una forma de
reconocimiento de derechos.
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— La posibilidad de un seguro del cuidador(a) que pudiese considerar un
estipendio, atenciones en salud mental y necesidades psicosociales; asi
como comprometer recursos para la educacion especial, las escuelas
hospitalarias y la posibilidad de centros diurnos.

— La posibilidad de permisos laborales o flexibilidad laboral para las per-
sonas que cuidan; la reconceptualizacion del trabajo de cuidados; el
abordaje de la desproteccién social: trabajos informales y no remune-
rados, la realidad que enfrentan las cuidadoras en la actualidad.

* Etapa 3. Mesa de trabajo. De acuerdo con los resultados de la consulta y
las prioridades en torno a los cuidados que establecieron las organizaciones se
elaboraron los diferentes contenidos que se trabajarian en las sesiones grupales.
Las sesiones se realizaron de manera on-line por medio de la plataforma Zoom
con una duracién de 1 h y 30 min los jueves cada 15 dias durante 6 meses.
A su vez, en cada sesion los participantes fueron divididos en subgrupos de
entre 5y 7 personas. Se control6 que estos grupos fuesen intersectoriales, inter-
disciplinarios y con representantes de personas que cuidan. Adicionalmente,
para cada sesion se asegur6 que las participantes tuviesen conocimiento sobre
los contenidos que se abordarian, se envié con anticipacion a la sesiéon un
documento con la explicacién bésica del contenido a abordar. El propdsito
de este paso metodologico fue que las lideres de las diferentes organizaciones
pudieran dialogar con las bases en torno a esos contenidos y que lo derivado
de ese didlogo enriqueciera el debate en la sesién grupal.

* Etapa 4. Sistematizacién del trabajo. Esta etapa funcion6 paralela a
las sesiones. Las facilitadoras de cada uno de los subgrupos (profesionales
y académicas vinculadas a los cuidados) fueron responsables de enviar a la
coordinacion general un resumen de los contenidos abordados en la sesién
respectiva considerando los siguientes puntos:

Estos resumenes se constituyeron en insumos importantes tanto para llegar
aun consenso entre todas las organizaciones como también para la redaccién

del informe final.

* Etapa 5. Comunicacién de los resultados de la mesa y difusién del in-
forme final. Esta etapa, si bien fue de cierre, acompané el trabajo de la mesa.
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Por medio de redes sociales se fueron difundiendo las diferentes discusiones
que se promovieron. También fue una iniciativa interesante la generacion de
cdpsulas de video' que explicaran a un publico amplio lo que significaban
los cuidados, asi como otros conceptos claves trabajados. Igualmente, como
parte de la labor de difusién y visibilizacién del trabajo, la mesa conté con la
participacién en una sesion plenaria de la ministra de la Mujer y Equidad de
Género, asi como de senadores y diputados interesados en los cuidados.

Principales resultados

Luego de 6 meses de trabajo, la mesa culminé con un documento final que
establecid definiciones y enfoques comunes en torno a: derechos universales,
definicién de cuidados, cuidados sociocomunitarios, corresponsabilidad, ca-
nastas de prestacion, credencial de discapacidad, seguro de dependencia y
estipendio de la cuidadora.

Varias definiciones en torno a los cuidados circularon en las reflexiones
colectivas, entre las cuales se pudo identificar con claridad cuatro enfoques:

1. Los cuidados como apoyos proporcionales y adecuados a las necesida-
des de las personas.

2. Los cuidados como apoyos permanentes e intensivos para el desarrollo
de una vida con dignidad.

3. Los cuidados como instancias relacionales, considerando una diada
en un contexto especifico.

4. Los cuidados como eje central de una sociedad que se preocupa por
el bienestar.

' Disponibles en: https://www.facebook.com/watch/?v=391512478913625 y https://www.
facebook.com/100011711318460/videos/1211729735894059/
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Ademads de esto, otras definiciones operacionales también tuvieron alta rele-
vancia por cuanto guardan relacién con los propios derechos al cuidado de
las personas que cuidan. Se pudo constatar que la mayoria de los programas
sociales del Gobierno, sumado a que eran insuficientes en la atencién a las
personas con discapacidad, también lo eran en términos de invisibilizar y
excluir a la persona que se dedica a cuidar. Varias de las acciones propues-
tas por la mesa que se presentan mads adelante aluden justamente a proveer
servicios y atenciones especificas para las personas que cuidan. En conse-
cuencia, la posibilidad de un seguro para las cuidadoras, la valoracién de
un estipendio de al menos un salario minimo o la existencia en los servicios
publicos de horarios preferenciales para la atencién a estas personas fueron
discusiones centrales.

Una valoracién relevante que se expresé de forma explicita en las discu-
siones grupales se relacioné con el sentir cotidiano de las mujeres que cuidan,
quienes consideran que los cuidados no remunerados sustentan la economia
de un pais. En funcién de ello hay que reflexionar cémo hacerse cargo de este
gran grupo.

Las mujeres se sienten “castigadas” por asumir las tareas de cuidado, producto
que se les impide desarrollarse en otras areas. Quien cuida se olvida de su
propia vida, lo cual tiene consecuencias en su salud mental. Este sentimiento
aumenta cuando la persona cuidada muere. Existe una sensacioén de injusticia
social frente a la labor de cuidado no remunerado, como resultado de su escaso
reconocimiento social. Existen pocas oportunidades de apoyo, ademads de pro-
ducirse discriminacion, para quien ejerce la labor de cuidado y requiere tener
un trabajo remunerado. (Mesa de Trabajo para la Promocién y Visibilizacién
de los Cuidados, 2020)

Como se puede apreciar, el movimiento de cuidadoras en Chile estd imbuido
en discusiones claves promovidas por el movimiento feminista en relacién
con los aportes de las mujeres a la economia de sus paises mediante la labor
de sostener sus hogares y los cuidados, y desarrollar otras multiples respon-
sabilidades. Por otro lado, la sensacion de desproteccién y de ausencia de un
Estado que garantice las condiciones para vivir dignamente constituy6 una
bandera politica significativa que auné a todas las voces.
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A partir de estos sentires, y considerando los diferentes conceptos que se
fueron abordando, surgieron propuestas y demandas concretas que se listan a
continuacion. Estas propuestas son de alta relevancia en la medida en que pau-
tan aquellas condiciones fundamentales que a criterio de este grupo de organi-
zaciones se consideran partes constitutivas de los cuidados como un derecho.

Propuestas de accion planteadas por los integrantes de la mesa

Las propuestas que aparecen en este apartado se encuentran expresadas en
un documento que resumi6 los resultados de la mesa y que fue elaborado por
la coordinacién general de este trabajo colectivo. Si bien las autoras de este
capitulo participaron de la elaboracién del documento, los resultados que se
presentan fueron sistematizados por un equipo mds amplio®.

2 Ademds de las 19 organizaciones, las personas que participaron en la elaboracién del

documento final fueron las siguientes: Daniela Alburquerque Gonzdlez (Universidad
de Santiago de Chile), Martin Espinoza Carrasco (periodista), Carolina Giaconi (Red
de Investigacion en Interseccionalidad, Género y Practicas de Resistencia, Universidad de
Chile), Alberto Larrain Salas (médico psiquiatra Fundacién ProCultura), Felipe Munoz
Chavez (Profesional Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados), Camila Nieto (concejala de
Valparaiso), Marfa de los Angeles Poblete Diaz (Universidad SEK Chile), Paulina Romdn
Carcamo (Universidad Catdlica Silva Henriquez), Valeria Rey Rojas (Centro de Trastornos
del Movimiento, Cetram) y Mariela Serey (presidenta de la Asociacién Yo Cuido).
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Tabla 6.2

Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

Recomendaciones para la politica piblica en torno a los cuidados

Tema

Recomendaciones especificas

Derechos universales:
Derechos universales en
todos los servicios del
Estado. Sila persona tiene
un nivel socioeconémico
mids alto, debe pagar parte
del servicio

Alternativas reales de respiro al cuidador.

Estipendio.

Atencién domiciliaria tanto a la persona que cuida como a la que
recibe los cuidados.

Redes asistenciales de dia.

Capacitar y sensibilizar a quienes entregan servicios
sociosanitarios y al entorno de apoyo.

Cambiar el esquema de asistencialismo. La realidad de los
cuidados no admite sorteos, requiere apoyos permanentes ¢
inmediatos.

Corresponsabilidad del cuidado entre Estado, la diada, la familia,
la sociedad civil y las empresas.

Funcionarios publicos que sean elegidos desde su experiencia y
formacion.

Aumentar presupuesto estatal en torno a la discapacidad y los
cuidados.

Derecho al cuidado:
Incorporar una vision
integral respecto del
cuidado, con un sistema
de cuidados a nivel
nacional y local, que
debe incorporar todos los
servicios relacionados al
cuidado y discapacidad,
entre ellos, salud,
asistencia social, vivienda,
transporte, pensiones,
alimentacion, entre otros.

Pensar una “ciudad cuidadora”, programas con enfoque
territorial, a través de la generacién de presupuestos participativos
con la sociedad civil a nivel municipal.

Mejoras al sistema de salud en general, consideracién de mejores
condiciones tanto para las personas con discapacidad como sus
cuidadores.

Ensenar en todos los contextos educativos y sociales que el
cuidado es un derecho.

Humanizar el cuidado desde los equipos de salud y las personas
que en su trabajo u ocupacion se relacionan con las/os cuidadores,
las personas cuidadas y sus familias.

Abordar integral e intersectorialmente la discapacidad, la
dependencia y el cuidado.

Reconocimiento de la
labor de cuidadora

El Estado debe hacerse cargo de las actividades de respiro y de la
atencion de las cuidadoras no remuneradas, del cuidado de estas.
Los cuidados deben ser considerados como un trabajo, por lo
tanto, deben existir leyes que protejan a quienes ejercen este oficio.
El cuidado debe pensarse como tareas de hombres y mujeres,
generdandose paridad de género.

Se requieren capacitaciones para las cuidadoras no remuneradas,
capacitaciones en torno de las urgencias de salud que pueden
darse en el contexto hogar.

Deberia existir una institucién, por ejemplo, los municipios, que
generen diagndsticos regulen y entreguen servicios a las personas
dependientes y sus cuidadores/as.

Gestionar un sistema de tele atencion.

Hay que aumentar el per capita de la APS, para aumentar los
recursos de los Cesfam y dar mayor apoyo al programa de
atencién a la dependencia severa.

Se requiere mejorar coordinacion entre los servicios publicos.

El Estado debiese entregar recursos a las ONG para poder
fortalecer los programas y actividades que se ejecutan.
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Tema

Recomendaciones especificas

Reconocimiento de la
labor de cuidadora

Los organismos publicos debiesen mirar y considerar los estudios
de uso del tiempo que evidencian la sobrecarga en el &mbito de los
cuidados y las labores domésticas no remuneradas.

En el pafs existen recursos mal gastados e invertidos. A su vez,
existen beneficios publicos que no se conocen o que son mal
implementados.

Ley de proteccién social

Modificar la ley de proteccién social para personas con
discapacidad, dependencia y sus cuidadores (Ley 20422). El
cuidado, la salud y el bienestar de las personas no puede depender
de fondos concursables. Debe existir proteccion y financiamiento
universal.

Instalar un GES (Régimen Garantias Explicitas en Salud) para las
cuidadoras, estableciendo prestaciones especiales y preferenciales.

Monitoreo y focalizacién
de las politicas publicas

Hacer mas transparentes los mecanismos de focalizacion.
Instalar un sistema de monitoreo a la labor del Estado, que
resuelva los reclamos que se realizan y que no son atendidos.
Aumentar el presupuesto en estudios e informacion, pues es
fundamental la existencia de un catastro y un diagnostico
biopsicosocial que dé cuenta de la situacién social, psicolégica, de
salud y condiciones ambientales de las personas con discapacidad
y su entorno de apoyo.

Mercado y empresariado

Resignificacion de la labor del empresariado: contribucién a
través del desgravamen de impuestos.

Para financiar la dependencia se podria establecer un impuesto al
consumo para los productos mds costosos.

Mayor financiamiento para la ciencia y estudios que aborden las
temadticas de la discapacidad, dependencia y cuidado. El estado
y el mercado, a través de la responsabilidad social empresarial,
podrian ser llamados a aportar dinero.

Se sugiere la existencia de una ley de inclusién que asegure la
contratacion de personas cuidadoras por medio de teletrabajo,
posibilitando una flexibilidad que hoy no existe.

El sistema de prevision social debiese tener alternativas para
aquellas personas que cuidan. Existen muchas lagunas por la
eleccién de dedicarse al cuidado. a su vez, el seguro de cesantia
podria cubrir la labor de cuidado.

Sociedad civil

Se requiere de un mayor apoyo monetario desde el Estado hacia
la sociedad civil, organizaciones y fundaciones que trabajan con
personas con discapacidad y sus cuidadores.

Nota. Mesa de Trabajo para la Promocién y Visibilizacién de los Cuidados (2020).
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Conclusiones

Este trabajo tuvo como propdésito analizar la experiencia de conformacion de
una mesa de didlogo intersectorial sobre el ejercicio de los cuidados en Chile,
donde participaron mas de 19 organizaciones de la sociedad civil a nivel na-
cional. Para realizar el andlisis de esta experiencia se presenté un panorama
conceptual y politico en torno a los cuidados y la discapacidad, se reconstruyé
la experiencia metodolégica de trabajo de la mesa, y por ultimo se presentaron
los principales resultados de estos didlogos sociales.

El trabajo de la mesa contribuy6 a construir el conjunto de necesidades y
requerimientos en torno los cuidados en el pais. Una de las reflexiones con-
clusivas mds importantes guarda relacién con la potencia que puede tener
este tipo de movimientos sociales. Si bien desde 2018 se puede visualizar con
fuerza un movimiento y un activismo por parte de mujeres que dejaron de
guardar silencio sobre las condiciones en las que proveifan cuidados, sin duda
el trabajo de la mesa contribuy6 a establecer una bandera comun en torno a
este derecho invisibilizado.

La mesa de trabajo tuvo que sortear varios desafios, dos de ellos resultan
significativos y dignos de mencionar: 1) la administracién del tiempo de todas
las participantes y 2) llegar a consensos. Muchas de las que participaron en
estos didlogos tuvieron que ajustar sus espacios de cuidados para poder estar
en ellos, o incluso cuidaban en el mismo momento en que participaban. St
bien la carencia de tiempo siempre estuvo en contra, el compromiso de todas
las participantes garantizé una buena asistencia a cada uno de los encuentros.
Por otro lado, el llegar a consenso no fue tarea facil ante demandas priorita-
rias de cada organizacioén en torno a los cuidados por largo tiempo relegadas.
En este sentido, al menos dos hechos permitieron encauzar un didlogo en
comun. Por un lado, la importancia de reconocer(nos) y respetar(nos) desde
nuestros propios espacios de habla; y por otro lado, el disefio de un trabajo
metodolégico que se basé en lograr consenso respecto de conceptos generales
y procesos comunes que eventualmente son base para la toma de decisiones
en politica publica.

Los resultados del trabajo colectivo sostenido por mas de seis meses fue-
ron enviados a personas clave en el dmbito politico y a los distintos servicios
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publicos. Se logré también que en el proceso constituyente que se lleva ade-
lante en Chile para la redaccién de una nueva Constitucién fuera elegida una
integrante de esta mesa como convencional constituyente. Con estas acciones
las voces de miles de cuidadoras no solo tuvieron un espacio de comprension
y acuerdo, sino que cobraron fuerza para interpelar al Estado y al resto de
actores politicos decisores.

Se espera que este ejemplo pueda ser replicado por otras instancias y paises,
dada su fuerza movilizadora y su representacion desde las bases ciudadanas.
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PARTE I

El rol de la sociedad civil cubana
en la atencion a personas mayores:
sistematizacion, redes solidarias,
aprendizajes y desafios éticos en los cuidados






Estado del arte sobre el envejecimiento,
los cuidados y la calidad de vida
de la poblacién mayor en Cuba

Elaine Acosta
Sergio Angel
Alejandra Lache

Introduccién

El envejecimiento demogréfico se refiere al aumento del porcentaje de las
personas de 60 afios o mas en la poblacién de un pais, al mismo tiempo que
se reducen las cohortes mds jévenes y disminuyen los indices de mortalidad
y natalidad (Ochoa-Vézquez et al., 2018), generando grandes cambios en la
sociedad y la economia. La poblacién que se retira del mercado laboral se in-
crementa, y a la vez se da una reduccién de la poblacién laboralmente activa,
lo que genera presiones y costes tanto en el sistema de salud como en el de
proteccién social, y produce cambios importantes en la estructura y funciones
de las familias. El envejecimiento demogréfico constituye un éxito de determi-
nadas politicas publicas, especialmente de salud, y estd asociado a un indicador
de alto desarrollo. Sin embargo, al mismo tiempo, plantea enormes desatios
en materia de politicas y organizacion social de los cuidados, especialmente en
sociedades en desarrollo.

A nivel global, el envejecimiento demografico constituye una prioridad.
Segun las Naciones Unidas, en 2018, por primera vez en la historia, las
personas de 65 afios 0 mas superaron en nimero a los nifilos menores de
cinco anos. Se prevé que el nimero de personas de 80 anos o mds se tripli-
que, pasando de 143 millones en 2019 a 426 millones en 2050. A pesar de
que Europa es el continente mas envejecido del mundo, América Latina y
el Caribe se ha convertido en la regién que vive este proceso de forma mas
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acelerada, aunque continda siendo relativamente joven y con una alta dis-
paridad interna. En 2018, el 11 % de la poblacién de la regién tenia 60 afios
o mas y se estima que para el 2030 este porcentaje serd del 17 % (Aranco
et al., 2018), y para la misma fecha la proporciéon de personas mayores de 60
anos sobrepasard a la poblacién menor de 15 anos (CEPAL, 2019).

Cuba encabeza la lista de los paises de la region en donde el proceso de
envejecimiento se encuentra mas avanzado, acompanado de Chile, Uruguay,
Barbados y Puerto Rico. El Ministerio de Salud Publica de Cuba (Minsap,
2021) reporto 21,3 % de poblaciéon mayor de 60 afos para el ano 2020, mientras
que la Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL, 2019)
proyecta que para el 2050 habrd un porcentaje de 37,5 % de poblacién de 60
anos o mds. Esta transicion estd influenciada por caracteristicas demograficas
como la disminucién en la tasa de fecundidad, el aumento en la esperanza de
vida al nacer y las migraciones. En respuesta, se ha impulsado la creacién de
iniciativas politicas, sociales y de salud para abordar las diferentes necesidades
de la poblacién (Ponce-Laguardia, 2020). Sin embargo, no han sido suficientes
para abordar la complejidad y envergadura del asunto en la isla. Mesa-Lago y
Diaz-Briquets (2021) afirman que la calidad de vida de la poblacién mayor se
ve afectada por las bajas pensiones, la poca cobertura del sistema y de servicios
de salud, el aumento de esta poblacion y los retos econémicos y financieros
que atraviesa el pais para cubrir las necesidades de la poblacién.

Desde el punto de vista cientifico, uno de los retos que plantea este feno-
meno es la necesidad de generar mayor informacion, estudios y analisis sobre
las caracteristicas, dindmicas e impactos que esta produciendo el envejeci-
miento demografico en la sociedad cubana, y en la poblacién mayor en par-
ticular. Tradicionalmente, el envejecimiento ha sido fuente de preocupacion
fundamental de las ciencias de la salud, y en consecuencia ha sido abordado
desde una perspectiva biomédica. Sin embargo, los avances de la investigacién
han demostrado que el envejecimiento tiene manifestaciones y consecuen-
cias en practicamente todos los ambitos de la vida humana y social. De ahi
la importancia de aumentar y mejorar la informacion y los estudios que se
producen desde las ciencias sociales, con el fin de poder contar con analisis
y recomendaciones que redunden en politicas e intervenciones sociales mas
oportunas y eficaces.
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En respuesta a esta necesidad, el presente capitulo ofrece un estado del
arte de los estudios que han abordado el tema del envejecimiento, los cuidados
y la calidad de vida en Cuba en los dltimos quince afos (2005-2021). Para la
seleccion de los textos se consideraron solo aquellos trabajos publicados en
revistas indexadas en Scopus, Web of Science o Scielo, y como procedimiento
analitico se escogid la realizacion de un andlisis de redes bibliograficas, usando
el descriptor “Aging” and “Cuba” en Scopus, el cual se aplicé con todos los textos
encontrados sin importar el afio de publicacién.

El capitulo cuenta con seis secciones. En la primera se describe la metodo-
logfa utilizada. En la segunda seccion se analiza el contexto de la region frente
al fenémeno del envejecimiento y las politicas de cuidado existentes. En el
tercer apartado se realiza una contextualizacion de la problemadtica en Cuba,
presentando los principales antecedentes sociales, politicos y econémicos re-
lacionados con el envejecimiento del pais. El cuarto apartado resalta el papel
del Estado, la comunidad, la familia y la mujer en la provision de cuidados y
se refieren las principales problematicas y retos para la articulacién de estos
actores. La quinta seccién aporta elementos para el analisis de la calidad de
vida de la poblacién mayor, mostrando los problemas de los servicios de cui-
dado. En el altimo apartado se presenta un analisis de redes bibliograficas en
el que se expone de forma gréfica el contenido de las publicaciones a partir
de las palabras mds usadas dentro de todos los textos publicados en Scopus
sobre envejecimiento.

Metodologia

Revision de literatura

La busqueda de los articulos fue realizada durante el segundo periodo del
2021, en los meses de junio y julio. Los articulos fueron seleccionados tomando
como base los buscadores de Scopus, Scielo y Web of Science, y se tuvieron en
cuenta unicamente los textos publicados desde el afio 2005 hasta el afio 2021,

' La revisién correspondié unicamente a articulos de revistas indexadas. No se incluyeron

libros ni capitulos de libros en esta oportunidad, debido a las dificultades de localizacién y
tiempo suficiente para la busqueda y acceso de publicaciones en formato de libro en el caso

181



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

periodo en que ha adquirido mayor relevancia social y cientifica el fenémeno
del envejecimiento en Cuba. Se definieron dos focos principales como crite-
rios de busqueda, que fueron Cuba y América Latina. En cada busqueda, sin
embargo, la palabra Cuba se tomé como referente fundamental, por lo que
cada uno de los articulos hace referencia al pais.

La tabla 7.1 muestra los descriptores utilizados, el nimero de textos encon-
trados y la cantidad de textos seleccionados. La primera columna especifica
los descriptores de busqueda realizados en espanol para Scielo y en inglés para
Scopus y Web of Science. La segunda columna muestra inicialmente el total
de articulos encontrados en Scopus para cada uno de los descriptores, seguido
de los articulos seleccionados, siendo “Aging in Latin America” el descriptor
con mayor cantidad de articulos seleccionados. La tercera columna presenta
los articulos encontrados y seleccionados para cada descriptor en Scielo, base
de datos de donde se tomaron el mayor nimero de materiales, destacando el
descriptor “envejecimiento en Cuba”. La cuarta columna presenta los resul-
tados de articulos encontrados y seleccionados de Web of Science, de los que
se eligieron en su mayoria los articulos del descriptor “Aging and care in Cuba’.

En sintesis, como se observa en la tabla 7.1, la revision de literatura se
realiz6 sobre la base de un total de 50 articulos académicos: 16 de Scopus, 29
de Scielo y 5 de Web of Science. El criterio para la seleccion de los articulos
fue que trataran tematicas de cardcter social, econémico y demografico re-
lacionadas con la realidad cubana, o que tomaran varios paises pero con un
abordaje profundo en el contexto del envejecimiento en Cuba. Por ello, los
articulos que se centraban en tematicas de otras dreas fueron descartados. Los
seleccionados se clasificaron en cuatro dreas segun las temdticas, que van desde
el panorama del envejecimiento en América Latina, hasta la calidad de vida
de las personas mayores en Cuba. Estas cuatro secciones permitiran acercarse
a un panorama general de los estudios sobre este campo en Cuba publicados
en las revistas de alto impacto en los ultimos 15 afios.

cubano. En los dltimos afos, sin embargo, han comenzado a aparecer en version electréonica
algunos de ellos, los cuales pueden ser objeto de otro analisis.
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Analisis de redes bibliograficas

La busqueda de los documentos para el andlisis de redes bibliogrdficas se
realiz6 en Scopus, y tuvo como objetivo analizar la relacién de las palabras
clave del envejecimiento a través del tiempo, haciendo una comparacién con
los resultados arrojados por la revision de la literatura. Para realizar este ana-
lisis se utiliz6 el descriptor de busqueda “Aging” and “Cuba” en Scopus, con el
criterio de que fueran articulos cientificos publicados en revistas indexadas.
En este proceso no se tuvieron en cuenta los mismos criterios de seleccién de
la revision bibliogrédfica. Se mantuvieron todos los resultados sin limitar el
periodo de publicacién. La busqueda arrojé 350 documentos en general. Al
limitarse al drea de las ciencias sociales, se redujo el total a 41, siendo el mds
antiguo del ano 1987 y el mas actual del 2021.

Para construir la red y la graficacién del andlisis se utilizé la herramienta
VOSviewer, un programa que permite construir y visualizar redes bibliomé-
tricas. Fueron utilizados dos tipos de graficas (mas detalles en apartado dedi-
cado a las redes). Las graficas se realizaron con la construcciéon de redes que
muestran la co-ocurrencia de palabras clave. Este andlisis permite identificar
el uso de los conceptos a través del tiempo, mediante la visibilizacién de pa-
labras nuevas que se van incorporando a los estudios sobre un determinado
tema en un pais/region/area determinado.

Envejecimiento demografico en América Latina
en la encrucijada del desarrollo

En paises desarrollados el proceso de envejecimiento demografico se ha gene-
rado después de alcanzar altos niveles de calidad de vida y de reducir los niveles
de desigualdad, lo que a su vez facilit6 la aplicaciéon de diferentes estrategias
y politicas para garantizar a la poblacién un envejecimiento digno (Albala
et al., 2005). Sin embargo, este no es el caso de América Latina y el Caribe,
una regién que se caracteriza por altos niveles de desigualdad y pobreza, y
que todavia enfrenta multiples desafios de sostenibilidad de sus modelos de
desarrollo econémico.

En este contexto, algunos de los paises de la regién estdn atravesando
procesos de acelerado envejecimiento demogratico que los ponen en una gran
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encrucijada a la hora de disefiar e implementar politicas publicas que incorpo-
ren y aborden los desafios que se derivan de dicho fenémeno, en condiciones de
poco desarrollo econémico. Entre otras variables que inciden en la transiciéon
demografica en América Latina y el Caribe, las migraciones se estan convir-
tiendo en un factor relevante. Entre el 2010y el 2019, el nuimero de migrantes
de la regién aumento en un 66 % (Acuna-Alfaro y Khoudour, 2020). Se sabe
que entre la poblacién migrante de la regién predominan las personas en
edad laboral, cuestién que tiene un impacto directo en las economias locales
por la disminucién de su poblacién econémicamente activa (Lopez-Calleja
y Morejon Seijjas, 2015). Por otra parte, son las mujeres latinoamericanas,
con una alta presencia en el sector de la economia informal, las que en su
mayoria contindan a cargo de las labores domésticas, de la crianza de ninos y
ninas, y el cuidado de enfermos y personas mayores en situacién de dependen-
cia, sin recibir remuneracién ni ser reconocidas socialmente por dicha labor
(Zunzunegui et al., 2009).

Ademas de los mercados laborales, el envejecimiento demogréfico también
presiona los sistemas de salud. El deterioro gradual de las condiciones fisicas y
mentales de los adultos mayores, genera un aumento en la demanda de asisten-
ciay de servicios de salud, y a su vez incrementa los costos de la asistencia, es-
pecialmente en contextos donde no se puede asegurar que existan condiciones
minimas para un envejecimiento saludable (Albala et al., 2005; Daskalopoulou
et al., 2018). De acuerdo con Alonso Galban et al. (2007), la atencién médica de
los adultos mayores en la regién es de mala calidad, tal y como lo confirman
los resultados de la encuesta SABE, que se realizé en ciudades como Buenos
Aires, Bridgetown, La Habana, Ciudad de México, Montevideo, Sao Paulo y
Santiago, y que permitié tener un primer acercamiento sobre la salud de las
personas mayores a nivel regional.

Por su parte, los sistemas de seguridad social también son impactados por
el envejecimiento demografico. En América Latina, solo 1 de cada 3 personas
mayores de 65 anos recibe una pension correspondiente a los aportes hechos
en su vida laboral, por lo que aumento la presién sobre los Gobiernos para
que estos se comprometan a garantizar la cobertura previsional (Hernandez,
2018). La reestructuracion de los sistemas de pensiones, a pesar de las multiples
reformas realizadas en varios paises de la region, sigue siendo otra urgencia
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en las politicas publicas para abordar de manera sustentable los impactos del
envejecimiento demografico en América Latina.

El envejecimiento en Cuba y su abordaje
desde las ciencias sociales

El proceso de transformaciones politicas, sociales y econémicas iniciado como
resultado del triunfo de la Revolucién cubana en 1959 trajo consigo reformas
profundas en todo lo relacionado con los derechos sociales y econémicos, que
impactaron positivamente en la salud de la poblacién en su conjunto, aumen-
tando la esperanza de vida. De este fenémeno, la fecundidad ha sido una de
las variables mds analizadas en torno al envejecimiento en Cuba, asociada a
las politicas de promocién de la participacién laboral femenina y de planifica-
ci6n familiar y reproductiva. Asi, Vega y Vega (2014) afirman que en Cuba se
acentuo la reduccién de la tasa de natalidad entre 1965 y 2006 a causa de los
patrones socioculturales y econémicos resultantes del incremento de la incor-
poracién de la mujer a esferas econdmicas y sociales y la mejoria relativa de la
situacion econdmica de las familias cubanas. Entre los factores de incidencia
menciona el aborto, admitido como un procedimiento legal en Cuba desde el
ano 1965. Para el 2014, el pais poseia una de las tasas mds altas reportadas en
América Latina, segun Benitez Pérez (2014), quien a su vez advierte que debido
a su extendido uso, el aborto se ha convertido en la practica en un método
anticonceptivo por parte de mujeres cubanas de diferentes edades.

En relacién con la incorporacién de la mujer en el mercado laboral, Diaz-
Jiménez et al. (2020) sostiene que la Revolucién contribuy6 a la insercion en
el trabajo remunerado y la educacién. Sin embargo, Albizu-Campos (2020)
senala, refiriéndose al bono de género producido por el aumento del nimero
de trabajadoras en la poblacién, que pese a que Cuba ha tenido una tendencia
ascendente, la participacién de las mujeres cubanas en el mercado laboral
formal sigue siendo baja en relacién con el contexto regional. Sobre este tema,
Vegay Vega (2014) afirman que el aumento de la participacion de la mujer en
la actividad socioecondmica es semejante al comportamiento reproductivo
que le es asignado alrededor de los roles de cuidado, que ademads de asumirse
en la esfera familiar se traslada también a la esfera publica. Lo anterior se
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debe a que, s1 bien se ha ampliado la participacién de las mujeres cubanas en
el mercado laboral, continia predominando una divisién sexual del trabajo
en que las mujeres en su mayoria se siguen haciendo cargo del trabajo repro-
ductivo y de cuidados.

La migracién es mencionada en la literatura como otra variable de rele-
vancia en el envejecimiento demografico del pais. Gonzalez y Gonzdlez (2009)
evidencian que cada ano el porcentaje de emigracién es mas alto, y que en
su mayoria es aportado por la poblacién joven. La transicion demografica,
sin embargo, no ha sido exitosa debido a que no se ha producido un aumento
simultdneo de la productividad del trabajo, y, a causa del empeoramiento de
la economia del pais, la emigracion de la poblacién joven ha continuado en
incremento por la busqueda de oportunidades en otros paises (Herndndez y
Foladori, 2012).

Hay que considerar que en Cuba el aumento de la poblaciéon mayor ha
coincidido con un contexto marcado por el agravamiento de la inseguridad
econdmica, que afecta mas a las personas mayores que se desvinculan de las
actividades laborales (Arango y Peldez, 2012). La transicién demografica ha
estado acompanada de una economia fragil y de restricciones financieras,
lo que acentua los retos del Estado en temas de politicas pablicas y de salud
(Miranda Ramos, 2016). Labori Ruiz et al. (2014) identifican que la tasa de
dependencia ha aumentado, mientras que la demencia se ha convertido en uno
de los mayores problemas de salud publica, pues genera discapacidad y mayor
dependencia en los adultos mayores (Llibre Rodriguez et al., 2011).

Los avances en materia de acceso a la salud en Cuba han sido reconoci-
dos por Llibre et al. (2011), para quienes el pais muestra indicadores que son
comparables con los de paises desarrollados. Sin embargo, como lo sostienen
Mesa-Lago y Diaz Briquets (2021), estos indicadores han experimentado un
notable deterioro desde hace aproximadamente 20 anos. Los establecimientos
de salud en Cuba, por ejemplo, se redujeron entre 2007 y 2018 en un 32 %, y
a pesar de que sigue existiendo una alta proporcién de médicos por paciente,
el nimero de médicos efectivos que atienden en el pais es mucho menor al
reportado, a causa de la venta de servicios médicos a otros paises. Ademas,
desde el 2014 se ha producido una escasez crénica de medicamentos, y las
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personas mayores son las mas afectadas debido a las necesidades especiales
y al tratamiento de enfermedades geridtricas como las cardiovasculares, la
demencia, el Alzheimer, entre otras.

Menéndez Jiménez (2021) considera que la atencién a la poblacién mayor
es estratégicamente urgente para las politicas publicas en Cuba, atendiendo a
las proyecciones de crecimiento de este grupo, segun las cuales para el 2030
se espera que represente mas del 30 % de la poblacién total del pais. En este
sentido, el texto de Villafuerte ez al. (2017) plantea como desafio de un enveje-
cimiento exitoso tener en cuenta que este proceso empieza a lo largo de la vida
a través del fomento y prdctica de hdbitos saludables, la promocién y garantia
de la calidad de vida y el facilitar acceso a servicios y necesidades basicas.
Sin embargo, todo esto demanda mayores recursos y genera presion sobre
los servicios sociales y de salud. Asi que abordar el envejecimiento implica
no solo ocuparse de la poblacién mayor, sino de todo el ciclo vital, ya que la
calidad de vida y las politicas que se implementen en las etapas previas inciden
directamente en la forma en que se llega a la vejez.

Vila Pérez (2009) y Naranjo Hernandez et al. (2015) argumentan sobre la
necesidad de optimizar la relacién entre la poblacién econémicamente activa
y la pasiva, promoviendo politicas adecuadas para abordar el envejecimiento
desde las etapas tempranas de la vida y asf lograr disminuir los niveles de
dependencia.

La organizacion social del cuidado y la responsabilidad
social de los diferentes actores

Cuba presenta un importante déficit en la provision de servicios de cuidado,
que va aparejado con una crisis del sistema de seguridad social, y la dismi-
nucién de la proteccion social y de las prestaciones de salud (Mesa-Lago y
Diaz-Briquets, 2021). La ausencia de politicas que promuevan los cuidados
de larga duracion, entendidos como la oferta de servicios y asistencia que debe
garantizar el Estado para las personas que se encuentran en situacién de de-
pendencia, es otro de los problemas que presenta la oferta de cuidados en la
isla (Matus-Lépez, 2015).

188



Estado del arte sobre el envejecimiento, los cuidados y la calidad de vida

Existe consenso, sin embargo, en que el Estado, las familias y la sociedad
deben proteger, asistir y facilitar las condiciones para satisfacer las necesidades
de los adultos mayores. Para que ello sea posible, Durdn ez al. (2020) sugieren
comprender las dindmicas del envejecimiento desde las implicaciones de or-
denamiento territorial y urbano, el incremento de la oferta de instituciones de
cuidados especializados, la creacién de una infraestructura adecuada para el
desplazamiento y circulacién de las personas mayores, entre otros aspectos.
En el mismo sentido, el trabajo de Bayarre Vea et al. (2018) recomienda que
los enfoques actuales de los cuidados de largo plazo deben considerar una
multiplicidad de espacios institucionales que van desde el ambito doméstico
familiar, los centros comunitarios, los hogares para personas mayores, los hos-
pitales y demds instituciones de salud. Por su parte, la investigacion cientifica
se propone como herramienta de integracién y mejoramiento de las politicas
sociales y de salud en Cuba (Lage, 2019).

La provisién y organizacion social de los cuidados es necesaria en todas
las etapas del ciclo vital, y estos son brindados por cuidadores, familia, comu-
nidad o instituciones (Delgado Vergara y Pereira Pérez, 2017). Se reconoce
la importancia de la articulacién de las diferentes esferas y actores sociales,
tomando en consideracién que las condiciones de vulnerabilidad, discapaci-
dad y dependencia pueden agravarse segun la trayectoria y condiciones de
la persona mayor (Bayarre Vea et al., 2018). Villafuerte et al. (2017) proponen
la implementacién de la intersectorialidad en las politicas de cuidados. Este
enfoque permite coordinar diferentes sectores estatales para el mejoramiento
del sistema de la salud y los servicios sociales, incentivando la participacion
activa de la sociedad, incluyendo a las personas mayores, el Estado y organi-
zaciones de la sociedad civil.

La literatura reconoce la existencia de diferentes programas y servi-
cios que buscan mejorar la calidad de vida de los adultos mayores. Ramos
Monteagudo y Yordi-Garcia (2018) refieren el Programa de Atencién Integral
al Adulto Mayor como el programa estatal nacional que implementa la po-
litica y coordina los servicios nacionales en materia de atencién al adulto
mayor. Dentro del programa, estan considerados los Hogares de Ancianos
y las Casas de Abuelos para prestar servicios de cuidado de larga duracion
a los adultos mayores. Sin embargo, como aduce Garcia Quinones (2019)
existen dificultades para acceder a estos espacios y, ademas, trabas para dis-
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poner y utilizar instrumentos de derecho que permitan exigir la prestacion
de estos servicios.

Los Hogares de Ancianos en Cuba tienen una demanda alta, y en varios
lugares la capacidad no es suficiente, lo que resulta en desigualdad en el acceso
y distribucién de los servicios, cuestién que termina repercutiendo en que las
familias sean quienes finalmente asuman la responsabilidad y mayor carga
de los cuidados (Fuentes et al., 2020). Similar problemadtica enfrenta el resto de
los servicios y programas, que se encuentran saturados debido a la creciente
demanda de atencién, tanto por el incremento de la poblacién mayor de 60
anos como por las necesidades derivadas de la crisis sistémica por la que atra-
viesa la sociedad cubana actual.

Los cuidadores de personas mayores, que ejercen sus funciones de manera
formal o informal, son actores relevantes, pero por lo general poco considera-
dos en las politicas y programas de atencion a esta poblacién. Lara Cardentey
et al. (2019) resaltan la importancia de la capacitacién para ejercer este rol y
su impacto en la construccion de una vejez saludable, asi como en el autocui-
dado de los cuidadores. En el estudio de cuidadores informales realizado por
Labarca et al. (2019) se muestra que el déficit de capacitacién en el cuidado a
personas mayores genera aumento de riesgo de estrés para las personas cui-
dadas y sobrecarga para los cuidadores, que en su mayoria son mujeres. La
capacitacion también es relevante como medio de prevencién del maltrato.
Existe suficiente evidencia de que los mayores indices de maltrato a personas
mayores son ejercidos por personas que no estan formadas o capacitadas ade-
cuadamente para prestar servicios de cuidados, ya sea en el ambito doméstico
familiar o en el institucional.

Llanes Betancourt (2007) afirma que la sobrecarga, la falta de retribu-
cién econdmica o los bajos salarios y la falta de capacitacion del cuidador
pueden incidir en el abuso y la negligencia hacia la persona cuidada. Hay
que considerar ademas que en muchas ocasiones el cuidador es también una
persona mayor que requiere cuidados y no siempre tiene los recursos para au-
tocuidarse y proveer, al mismo tiempo, un cuidado adecuado. Se requiere de
una resignificacién de los cuidados y un mejoramiento de los vinculos que se
establecen a través de esta labor. Se sugiere no perder de vista las dimensiones
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éticas del trabajo de cuidados, que deben ser materia de discusion y evalua-
ci6n permanentes por los distintos actores involucrados en la relacién social
de cuidado (sean familiares o no), en la comunidad y en cada programa de
atencion al adulto mayor. De ahi se deriva la importancia de la capacitacion
de los actores institucionales (funcionarios, trabajadores sociales, personal de
la salud, entre otros).

Las familias siguen siendo un actor relevante en la provisiéon de cuidados
en Cuba; es el espacio donde se proporcionan los principales servicios de
apoyo y cuidados, sin perjuicio de que existan otros servicios institucionales
y comunitarios (Benitez Pérez, 2014). Por ejemplo, por mas que la atencién
médica esté a cargo del sistema de salud, la familia debe asumir un sinnu-
mero de acciones que complementan y sostienen los cuidados institucionales
de salud (Herndndez Ulloa ez al., 2021; Marquez Fernandez, 2021). Este peso
sigue recayendo principalmente en las mujeres como cuidadoras en el 4m-
bito familiar, quienes deben seguir suministrando medicamentos, haciendo
curas, gestionando citas de seguimiento, entre otros cuidados de salud. Todo
ello se suma a su carga habitual de cuidados, causando un impacto negativo
en sus trayectorias laborales, su propia salud y bienestar fisico y emocional
(Albizu-Campos, 2019). En consecuencia, la carga de cuidados deberia redis-
tribuirse de una manera mas equitativa entre hombres y mujeres (Quintana
Llanio, 2018).

Calidad de vida de la poblacién mayor en Cuba

En la literatura revisada la calidad de vida se define a partir de las condiciones
materiales de existencia, asi como de la percepcion que exista sobre ellas. Las
dimensiones que se utilizan para entender la situacién actual de la poblacién
mayor son la salud, las condiciones socioeconémicas y la satisfaccion de vida
(Urzua y CGaqueo-Urizar, 2012; Corugedo et al., 2014). Fernandez-Ballesteros
et al. (2010) realizaron un estudio en Cuba y otros paises de América Latina
y Europa y encontraron que existen percepciones en comun alrededor de en-
vejecer bien (“aging well”). La salud, la posibilidad de cuidar de si mismos y la
presencia de un nucleo familiar y amistoso cercano son factores importantes
en esta definicién.
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La salud es percibida como la dimensién mds relevante de la calidad
de vida. Sin embargo, en Cuba existe un déficit material y un deterioro
significativo de los servicios en los centros médicos del pais, cuestion que
ha impactado negativamente en la cobertura y calidad de atencién. Para
conocer la percepcion sobre estos servicios, Rodriguez Cabrera et al. (2015a)
realizaron un estudio a personas mayores y al personal de la salud de diferen-
tes municipios de La Habana. Los resultados muestran que existen brechas
significativas en la atencion y los centros no estdn adecuados a las necesidades
reales de las personas mayores. Por su parte, Kithn ez al. (2020) sefialan que
los recursos en la atencién de salud para la poblacién mayor tienden a ser de
mayor costo y requieren mas tecnologia, por lo que consideran que, dado el
contexto general de escasez en Cuba, los adultos mayores se pueden considerar
un grupo vulnerable.

La vulnerabilidad incide en las enfermedades fisicas y mentales, como de-
muestran Garcia Roche et al. (2010); y las mujeres con baja escolaridad, mien-
tras aumentan su edad, se exponen a mayores niveles de dependencia. Segin
el estudio de Strug (2019), la poblacién de adultos mayores de La Habana
tiene un gran factor de estrés a raiz de la vulnerabilidad econémica derivada
de las bajas pensiones y la escasez de recursos basicos como el agua y luz. La
actitud de resignacién como método de afrontamiento de estos problemas es
algo muy frecuente en las respuestas de la poblacién mayor cubana frente a
estas adversidades.

Las relaciones sociales, dentro y fuera de la familia, tienen un papel impor-
tante en el envejecimiento, ya que influyen en la percepcién de la calidad de
vida de las personas mayores. Los estudios realizados por Quashie y Andrade
(2020), Hernandez Ulloa et al. (2021), y Corugedo et al. (2014a) demuestran
cémo la calidad de dichas relaciones sociales incide en el bienestar psicolégico
de la poblacién mayor de 60 afos, y eso resalta la necesidad de compartir y
sentir apoyo del nucleo familiar en esta etapa de la vida.

Los niveles de estrés y carga de los cuidadores de personas mayores con
enfermedades como el Alzheimer y las demencias relacionadas son otro de los
factores que inciden en la calidad de vida. Llibre Rodriguez (2013) advierte
que esta situacion requiere pronta atencién debido a que el numero de cubanos
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con demencia puede incrementarse hasta 2,3 veces para el ano 2040, afectar
al 2,7 % de la poblacién y en consecuencia aumentar la demanda de servicios.

La calidad de vida pasa también por transformar los estereotipos aso-
ciados a la vejez que tienen connotaciones negativas, como la fragilidad y
la dependencia. Segin Ferndndez-Ballesteros et al. (2013), estos estereotipos
son interiorizados por las personas mayores y generan repercusiones psicolo-
gicas negativas, por lo que se han considerado una amenaza para la salud y
el bienestar. Existen programas que permiten trabajar en la autopercepcion
con cambios positivos, como por ejemplo los Programas Universitarios para
Adultos Mayores (PUMA). Asi lo corrobora el estudio de Fernandez-Ballesteros
(2013) al contrastar un grupo de personas mayores antes y después de haber
participado en estos programas. Encontré que ademas de generar conocimien-
tos en las personas mayores, también promueven cambios positivos alrededor
de la autopercepcion de la vejez.

En una evaluacién del Programa Educativo para Jubilados, que fue im-
plementado desde el 2010 en la provincia de Cienfuegos, Ponce-Laguardia
(2020) demuestra que la mayoria de las personas que participaron del pro-
grama transformaron su autopercepcién como adulto mayor hacia concep-
tos positivos, mejorando también la salud psicoldgica y la relacién con sus
familias. Por su parte, el andlisis de Herndndez-Romero et al. (2020) resalta
el programa de la Cdtedra Universitaria del Adulto Mayor de la provincia
Granma, destinado a personas mayores. Destacan que ha permitido que los
participantes tengan una reinsercién en la sociedad, favoreciendo una vejez
digna y saludable. Sus profesores cuentan con las competencias adecuadas
para el trabajo con personas mayores, lo que ha garantizado un aprendizaje
efectivo para sus participantes.

La incorporacién de programas de formacion en Gerontologia permite que
las sociedades se informen y preparen adecuadamente en relacién con las dife-
rentes dindmicas y necesidades de los paises con mayor tasa de envejecimiento.
Sin embargo, en América Latina y el Caribe son muy pocos los paises que
ofrecen estos programas. En Cuba, como afirman Bos et al. (2007), la falta de
ofertas de estos estudios va de la mano con la deficiente cobertura y prestacion
de servicios para la poblacién adulta mayor. El nimero de profesionales es
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insuficiente para las necesidades de los paises de la regién, y sus conocimientos
estdn poco actualizados en gerontologia.

Vila Pérez y Moya Padilla (2021) sugieren diferentes propuestas de accio-
nes en relacion con el envejecimiento poblacional y la atencién a la poblacion
mayor. Proponen la creacién de grupos gestores por municipios y sectores
que permitan planificar, organizar e implementar la cultura gerontolégica,
adecuar los lugares de la ciudad y edificios para el acceso, recreacién y servi-
clos para personas mayores, realizar estudios desde la intersectorialidad y la
multidisciplinariedad para la generacién de politicas sociales y, finalmente,
reforzar la capacitacion del cuidador. Por su parte, Rodriguez Cabrera et al.
(2015b) recomiendan tener siempre en consideracion las opiniones y deseos de
los adultos mayores en pro de mejorar su calidad de vida e integrar a la mayor
amplitud de actores (academia, gobierno, comunidad, familias) en la busqueda
de soluciones.

Analisis de redes bibliograficas sobre el envejecimiento en Cuba

El analisis de redes bibliograficas tomé como referencia de busqueda los tér-
minos “Aging”, “Aging population” y “Cuba”. Se usé el idioma inglés porque
la informacion recogida proviene de Scopus, donde la mayor parte de la li-
teratura incluye, al menos, el resumen vy titulo en inglés para mejorar asi los
resultados de busqueda. Se utilizé la técnica de andlisis de redes aplicada a
bases de datos bibliograficas. En el andlisis se abordé la relacién entre los
diferentes conceptos asociados a la literatura sobre envejecimiento en Cuba
considerados en las secciones previas.

Se utilizé como descriptor “Aging” and “Cuba”. Se hicieron pruebas con
otros descriptores, pero arrojaron alta dispersion en sus resultados, ya fuera que
no se focalizaban directamente en Cuba o el resultado final de la busqueda era
muy reducido y limitado. La bisqueda con estos parametros arrojé 350 textos
que, limitados a las areas de ciencias sociales, se redujeron a 41 documentos de
revistas indexadas. Los textos mas antiguos son de 1987 y el mds actual del afio
2021. Para la construccién de las redes se utilizo la herramienta VOSviewer,
que permite construir y visualizar redes bibliométricas, y se obtuvieron 72
palabras y 1212 enlaces.
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Martin Prince, profesor en el King’s College London en el Reino Unido,
reconocido por su investigacion en temas de salud, envejecimiento y enferme-
dades geridtricas, con varios estudios sobre América Latina y Cuba, resulté
ser uno de los principales referentes en la revision realizada. A pesar de que se
enfoca en temas de la salud, sus investigaciones facilitan cifras y prospectivas
del envejecimiento en Cuba, aportando datos sobre la salud geridtrica, los
indices de mortalidad y los hdbitos para el envejecimiento saludable como
método de prevencion.

Los tres documentos mds destacados por la cantidad de citaciones dentro de
la red fueron: “Economic, cultural, and social origins of emotional well-being:
Comparisons of immigrants and natives at midlife” (Hao y Johnson, 2000),
que aborda el bienestar emocional para personas migrantes y cuenta con 54 ci-
taciones; seguido estd el articulo “Social network typologies and mortality risk
among older people in China, India, and Latin America: A 10/66 Dementia
Research Group population-based cohort study” (Santini et al., 2015), que
estudia los riesgos de mortalidad en paises de América Latina, India y China,
con 37 citaciones; finalmente, el tercer documento mas citado es “Effects of
university programs for older adults: Changes in cultural and group stereo-
type, self-perception of aging, and emotional balance” (Fernandez-Ballesteros
et al., 2013), que muestra la incidencia de los programas para los adultos ma-
yores y cuenta con 18 citaciones. Este ultimo enumera diferentes iniciativas
que permiten mejorar la calidad de vida de los adultos mayores.

Las palabras mds recurrentes de los articulos seleccionados son “envejeci-
miento” y “Cuba” (figura 7.1). Aparece también en forma destacada “América
Latina”, ya que, si bien la mayoria de los articulos tratan el tema del enveje-
cimiento en Cuba, muchos de ellos son comparativos con otros paises de la
regién. Este primer grupo de palabras que tienen un peso mayor dentro de
la red, debido a la cantidad de repeticiones, se muestra en color rojo en el
gréfico. El segundo grupo de mayor importancia estd representado con color
verde, y las palabras mas relevantes son politicas de salud y politicas de cui-
dado. Seguidos estan los grupos azul y amarillo, que representan un nimero
menor de repeticiones.

Por medio de la visualizacién temporal, identificamos la representacion de
los términos seleccionados en periodos de tiempo segun su utilizacién a través
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de los afios. En las figuras 7.2-7.4, el color representa el afio de publicacién, y el
tamaifio el nimero de repeticiones de la palabra comparados con la cantidad
de articulos utilizados. Esto permite mostrar el desarrollo o surgimiento de
los términos a través del tiempo.

Figura 7.1
Red de palabras recurrentes bajo el descriptor de bisqueda de “Aging in Cuba” en Scopus
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Nota. Elaboracién propia a través de VOSviewer.

El concepto de “envejecimiento” tiene relacién con la mayoria de las palabras
(figura 7.2); sus relaciones mds cercanas y mayores son con palabras como “enve-
jecido”, “Cuba”, y “América Latina”, que tienen concentrada la literatura entre
los periodos del 2010 y 2015, y a su vez, se relaciona con otros términos en este
intervalo de tiempo, como politicas de salud y politicas de cuidado. Se observa
que los estudios de envejecimiento en el periodo del 2005-2020 se amplian hacia
temas como migracion, economia, politicas publicas, seguridad social y aspec-
tos econdmicos, mientras que en el periodo mads reciente, comprendido entre
2015 y 2020, se focalizan en conceptos como psicologia, cuidado de la salud y
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politicas de salud. La preocupacion por el bienestar psicolégico en adultos ma-
yores emerge a partir del 2013, convirtiéndose en un elemento fundamental para
abordar el envejecimiento en el sector de la salud. También se puede apreciar
cémo aparece el concepto de “depresion” entre el 2015 y 2020, y esto revela la
incidencia de la inclusién de la salud mental en los estudios sobre envejecimiento.
Figura 7.2

Red temporal del criterio “Aging” dentro de la red de palabras recurrentes bajo el criterio de bisqueda de
Aging in Cuba en Scopus
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Nota. Elaboracién propia a través de VOSviewer.

Alrededor del envejecimiento poblacional, en la red se registra gran relacion
con términos como “envejecido”, “paises desarrollados”, “politicas de salud”
y “cuidados de la salud” (figura 7.3). Los estudios sobre Cuba cobran relevan-
cia desde 1987 en adelante, mientras que sobre América Latina se produce
a partir de 2010. Paises como India y China emergen entre los afios 2015 y
2020, mientras que los estudios mas recientes se han enfocado en el dmbito in-

terno, apareciendo el interés por aterrizar el tema en las ciudades. Un ejemplo
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de ello es la publicacién en relacién con la encuesta SABE y su estudio en las
ciudades de La Habana y Bridgetown (ademds de otras ciudades de América
Latina), que permite conocer datos generales sobre el envejecimiento de forma
comparativa a escala local. Se introducen ademds estudios comparativos de
caracter regional.

Figura 7.3

Red temporal del criterio “Aging population” dentro de la red de palabras recurrentes bajo el criterio de
bisqueda de Aging in Cuba en Scopus
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Nota. Elaboracién propia a través de VOSviewer.

Por su parte, la red de palabras alrededor de “Cuba” estd vinculada a los
conceptos de migracion, politicas publicas, economia, educacion y seguridad
social, en el periodo del 2005 al 2010 (figura 7.4). La migracién y la situacion
de la economia, asi como las consecuencias y retos de la seguridad social o
la falta de politicas publicas, son elementos del contexto del envejecimiento
demogréfico en Cuba que se ven reflejados en estos textos. En los dltimos
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anos emergen con mas fuerza los estudios comparativos, y paises de la region
como Argentina, Republica Dominicana y Puerto Rico aparecen vinculados
en textos donde se analiza el caso cubano.

Figura 7.4

Red temporal del criterio “Cuba” dentro de la red de palabras recurrentes bajo el criterio de biisqueda de
Aging in Cuba en Scopus
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Conclusiones

Respondiendo al déficit de informacién y analisis sobre la situacion del enve-
jecimiento demografico en Cuba y la urgencia que el aumento acelerado del
fendmeno estda imponiendo sobre la ciencia, este documento representa un
esfuerzo por sistematizar la produccion cientifica en el campo de las ciencias
sociales, al enfocarse en la evidencia publicada en revistas de alto impacto en
los ultimos 15 afios. Los resultados encontrados se han agrupado en cuatro
tendencias temadticas. Inicialmente, el acelerado envejecimiento de América
Latina y los retos asociados, debido a la falta de politicas y recursos para
enfrentar este fendmeno, asi como el mayor peso que sigue recayendo en las
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familias y principalmente en las mujeres como principales responsables de los
cuidados. En el caso cubano, se reconoce la incidencia que tuvo el proceso de
transformacion de politicas iniciado con la Revolucién cubana en 1959 y sus
cambios asociados en la demografia debido al aumento de migraciones, la
disminucién en la tasa de fecundidad y el aumento de la esperanza de vida.

Con respecto al cuidado, la literatura reconoce el desigual reparto de res-
ponsabilidades, el déficit en la provisién y la necesidad de generar capacitacién
y preparacién de los cuidadores para que tengan un enfoque gerontoldgico.
Se resalta la importancia de la redistribucién de los cuidados, asignando co-
rresponsabilidad al Estado, las familias, las instituciones y la sociedad en su
conjunto en la provisién de ayudas y estrategias para mejorar las condiciones
de vida de la poblacién mayor.

Finalmente, las condiciones actuales que enfrenta la poblaciéon mayor en
Cuba se caracterizan por el aumento en la demanda de servicios y un deterioro
del acceso y la calidad del sistema de salud. La percepcion de la calidad de vida
de las personas mayores en Cuba estd relacionada con las relaciones sociales
y el grado de participacién social y econémico, ademds de los estereotipos
existentes alrededor de la vejez, como el edadismo.

Por otro lado, el andlisis de redes bibliométricas de los articulos publicados
en revistas de alto impacto de la base de datos de Scopus permitié identificar
una evolucion positiva en cuanto a la magnitud, los contenidos y las metodolo-
gias de los estudios relacionados con el envejecimiento demogréfico en Cuba.
En primer lugar, un crecimiento de publicaciones y variedad en los temas. El
aumento de titulos inicia en el afio 2012, y pese a que decrece en 2016, la cifra
vuelve a aumentar en el ano 2017.

En cuanto a contenidos, la red de palabras visibilizé la migracion, la econo-
mia, las politicas de salud y las reformas sociales como temas clave conectados
con el fenémeno del envejecimiento en Cuba, y muchos de ellos coinciden con
los retos o desafios actuales. Permite apreciar ademas la evolucién de algunos
temas y conceptos, mostrando cudles han dejado de tener relevancia y cua-
les se van incorporando como novedosos para el estudio del envejecimiento.
Por ejemplo, la salud mental ha sido uno de los temas que ha comenzado a
tener mayor interés, como se refleja en la mayor atencién que han acaparado
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el Alzheimer y las demencias relacionadas en la dltima década debido a su
creciente incidencia. Se encontraron tendencias temdticas indispensables en
los estudios de envejecimiento, como son las politicas de salud y las politicas

de cuidado.

En términos del abordaje metodoldgico, se pudo constatar el aumento del
uso de la perspectiva comparada, incorporando a Cuba en el andlisis de las
diferentes realidades del envejecimiento regional. Los estudios de caracter
comparativo, a nivel de paises o ciudades, han recibido mayor atencién en los
ultimos anos. A la encuesta SABE sobre el envejecimiento en paises de América
Latina y el Caribe, se le han sumado otros estudios comparados a nivel local,
que han resultado reveladores debido a su capacidad de detalle y los analisis
mads precisos que permiten realizar. Sin embargo, es un drea pendiente de
desarrollo en la investigacion sobre envejecimiento en Cuba, especialmente
para poder identificar las crecientes desigualdades territoriales, de raza, de
género y de nivel socioeconémico que se estan constatando en la isla.

En sintess, st bien el andlisis realizado muestra un crecimiento numérico 'y
temadtico de las publicaciones relacionadas con el envejecimiento poblacional y
los cuidados, la produccién cientifica en Cuba aun es deficitaria e insuficiente
de cara alos actuales desafios del fendmeno en la regién y en Cuba. Muchos de
los estudios mas recientes publicados no se encuentran en revistas indexadas,
sino en capitulos de libros u otro tipo de publicaciones sin indexacién. Por
lo tanto, no aparecen en las bases de datos de Scopus y, en consecuencia,
no puede tenerse una mirada mas comprensiva del estado del arte del tema
en la isla.
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Spaces of Care and Kinship. Catholic Charities
and Social Presence in Cuba, 1991-2021

Petra Kuivala

Introduction

On a Sunday morning, Catholic communities around Cuba celebrate the
Mass as the liturgical focal point of the week. Although the estimates are that
approximately 60 percent of Cubans are baptized in the Catholic Church,
only 1-2 percent regularly attend religious services. In this group, the elderly
especially women constitute the daily protagonists of religious belonging and
activities (observation, March 2015; observation, January 2021).

Additional to the Sunday Mass, senior citizens are a prominent social group
represented in other forms of Catholic activities on the island. At the same
time, they are also considered among the most vulnerable social groups in
contemporary Cuba (Spooner & Ullman, 2015; Mesa-Lago & Diaz-Briquets,
2021). At the intersection of aging, social crises, and religious agency, many
Cuban elderly in the most vulnerable positions receive food, medicines, clothes,
or financial assistance from Catholic organizations and communities special-
izing in charitable work. Seniors living alone may receive visits from sisters in
religious orders and the laypeople affiliated with charitable initiatives in their
local Catholic communities or attend religious events themselves (observation,
May 2015). As these examples suggest, the networks drawing on religious
affiliation range from social and collective to personal, spanning beyond the
organized, institutional efforts of material aid.

Religious actors represent a potent, although limited, agency within

contemporary Cuban society. In addition to the Catholic Church, several
Protestant churches, such as the Methodist Church, the Baptist Church, and
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the Lutheran Church, provide similar services on the island. The Catholic
Church as a global, transnational actor, has established the most comprehen-
sive network of religiously affiliated charities, from childcare programs to
the care of the elderly. Central to Catholic charities is providing material aid
such as food, medicines, and clothes on national and local levels. Through a
long-standing tradition of socio-ethical teaching, the Catholic Church also
facilitates discourses on integral human development, the common good, and
social justice on both global and local levels.

The Aim of the Research, Sources, and Methodology

This chapter examines the role of Catholic charitable services for the elderly
in contemporary Cuba. Building on written sources, oral history interviews,
and fieldwork among religious communities in Cuba, the article analyses the
social presence and impact of Catholic charities in Cuba from transnational,
national, and local perspectives. Through a discussion that focuses on the
connection between Catholic social agency and the aging of the Cuban popu-
lation, the chapter argues that religious relief services provide elderly Cubans
with spaces of care and kinship networks in a community characterized by
faith-based values and charitable action.

The chapter connects the study of religion to the study of the aging pop-
ulace, transnational charity and relief efforts, and the role of non-govern-
mental agents in contemporary Cuba. The chapter foregrounds the notion,
as discussed by several scholars, that religious institutions and communities
constitute a potent part of Cuban civil society (see Crahan, 2007; 2008 and
Hearn, 2008). Theoretically, the chapter is informed by an interdisciplinary
approach that draws on the study of religion, anthropology, and social history.
It emphasizes religious subjectivity and agency and the analytical framework
encompassing both the providers of religiously motivated charity and its re-
cipients. By doing so, the chapter responds to the call that, as noted by Acosta
et al. (2018), there needs to be more analysis and discussion about the role of
religious actors and their social role in contemporary Cuba by either mapping
their scope or discussing their deeper social and cultural relevance.
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Despite the lack of analytical attention, the Catholic Church, in particular,
represents both an emerging actor in the area of care for the elderly and one of
the few non-governmental actors in the field (Mesa-Lago, 2018). This chapter
adds to these arguments by stressing that, in addition to distributing knowl-
edge about the span and content of religiously motivated social programs, it is
also crucial to analyze the deeper meanings given to and constructed by such
actions as well as the distinctly religious, spiritual, and existential connota-
tions of the programs. This is particularly interesting as the focus on religious
and social presence brings together the individual experiences of religious
subjectivity, non-governmental agencies, and state-sanctioned social policy
in contemporary Cuba.

The research builds on three types of data: notes of participant observa-
tion taken during four periods of fieldwork in Cuba, spanning from 2014 to
2021, oral history interviews dating to the same periods, and written sources
produced by Catholic charitable organizations. To preserve the identities of
the interviewees and participants, the transcripts are referred to anonymously.
Similarly, the date of the interviews and fieldwork is disclosed with the proxim-
ity of months, not specific dates, and the geographical location is not disclosed
unless it 1s considered unidentifiable (for instance, Havana without further
identifying information such as the neighborhood) or explicit permission to
do so has been granted by the interlocutors. A more extensive discussion on
anonymity as a reasonable choice for conducting fieldwork among the con-
temporary religious communities in Cuba is presented by Kuivala (2019).

The chapter proceeds in five sections. The first part briefly overviews the
historical development of organized Catholic charities on the island since 1991
and introduces the most prominent contemporary charities from a transna-
tional perspective. The second part discusses the role of the Catholic charities
rooted in Cuba in providing aid and care to the elderly, and the third section
follows this perspective with attention to the Catholic responses to the crisis of
aging and care on the island. The fourth section focuses on the role of Catholic
charities as distinct, faith-based sites in which the aid programs intertwine
with religious presence and social interaction. The concluding section brings
these perspectives together, discussing the impact of religious relief efforts
on the aging and most vulnerable social groups and, drawing on the current
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state of Catholic charities on the island, the future development of religiously
motivated social programs in Cuba.

Emerging Catholic Charities
and Religious Social Presence since the 1990s

The roots of organized Catholic charities in contemporary Cuba are in the
early 1990s, in the coinciding processes of increased religious toleration and
the economic hardship that resulted from the dissolution of the Soviet Union.
Forming part of Caritas Internationalis, the globally pre-eminent organization
for Catholic charity, Cdritas Cuba represents the island’s most widespread
institutional religious relief effort. The local branch was established in 1991 by
the Cuban Catholic Bishops’ Conference (Conferencia de Obispos Catdlicos
de Cuba, COCC) through collaboration with the international umbrella orga-
nization which emerged from its German predecessor in the mid-20™ century

(Caritas, 2022).

The historical context in which Caritas was founded on the island resulted
from the economic hardship experienced in Cuba after the dissolution of the
Soviet Union, Cuba’s most important subsidiary partner, and the changes in the
political order introduced by the government (Caritas Cuba, 2022). For religious
institutions, particularly significant was the removal of the ideal of atheism as
a dominant state ideology from the constitution, which also took place in 1991.
In the same year, it became possible for practicing Christians to seek positions
in the Communist Party (Partido Comunista Cubana, PCC) (Hearn, 2008).

Emblematic of a broader restructuring of social norms, such changes en-
abled religious institutions to establish and consolidate a more visible social
agency and presence in the public sphere (Hearn, 2008). The gradual easing
of the i1deological norms made it easier for people to seek out the services of
religious organizations during the economic and social crisis known as the
Special Period, periodo especial (1993-1995). During this period, Caritas was
among the few non-governmental and international actors operating on the
island further increasing the relevance of religious providers of material relief
and social aid. According to Gold (2015, 63), the presence of such relief efforts
also provided “a way of dealing with the rupture in the social support network
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that was once aptly covered by mass organizations, such as CDRs [Comites de
la Defensa de la Revolucion], that provided a strongly knit neighborhood-based

contingency network.”

Following the revival of religious affiliation and expression in the public
sphere in the late 1990s, especially in the wake of the visit of Pope John Paul
IT to Cuba in 1998, scholars such as Flores (2002) estimated that the role of
the Catholic Church in the Cuban society as “an apostolate of social jus-
tice” would increasingly include the services of material aid and resources for
human development. The institutional legitimacy of the Catholic Church as
an established member of the international community and as a diplomatic
actor allowed the Church to provide humanitarian aid such as food, medicine,
and clothes on the island. On the other hand, the transnational reach Catholic
Church provided the local Church with financial assistance from abroad and
knowledge on organizing nationwide charities effectively (anonymous com-
munication, March 2015).

A focus on the most vulnerable groups in Cuban society, such as the elderly,
has characterized Catholic charitable programs since their start in the early
1990s (Flores, 2002). In contemporary Cuba, Catholic services focusing on
material and spiritual aid for vulnerable groups are organized through specific
charitable institutions, such as Cdritas Cuba, religious orders specializing in
charitable work, and national projects, often emerging as bottom-up initiatives.
Additionally, each diocese, of which three are archdioceses and nine dioceses,
engage in charity as part of its mission. Similarly, local Catholic communities
provide charity through numerous programs, missions, and operations. In
general, charitable services are intended for the most vulnerable social groups,
such as the elderly, the disabled, those living without sufficient income or hous-
ing, and those suffering from mental illnesses. As the COVID-19 pandemic
and the accelerating economic and social crises have increased the need for
charitable services, local Catholic communities have developed new programs
and initiatives to provide material and social aid to those most severely im-
pacted by the circumstances, such as the elderly living alone.

Although charities worldwide operate based on the Catholic faith and

socio-ethical values, they serve religious and secular constituents, providing
services regardless of religious affiliation and creed (Bruce, 2006). The el-

213



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

derly receiving food or medical aid, services of companionship and care, or
otherwise attending the religious community are not subject to an estimation
of their religious background (observation, July 2017; observation, January
2021). However, as the number of individuals in need and requesting such aid
has constantly increased, the charities consider and admit individuals to the
programs on a selective basis, determining the designated assistance based
on the need and available resources (observation, January 2021; anonymous
communication, January 2021).

The increasing access to the Internet and the use of smartphones by Cubans
have provided religious communities with new opportunities to make their ser-
vices more visible and approachable. Several charitable groups maintain their
own social media profiles in which they post information about the available
programs, the audiences they are targeting, and the work of the volunteers
(Caritas Santa Clara, 2022). As such, they attempt to reach both potential
volunteers and the recipients of aid and to present the services as approach-
able and available without prior affiliation to the program. Another critical
element of the increasing social media presence is distributing knowledge on
the programs to the current and potential benefactors residing outside the
island. Social media platforms such as Facebook also facilitate opportunities
for dialogue for the participants and their families as well as the voluntaries
and benefactors, both on the island and in the diaspora.

A crucial element of the work conducted in the Cuban dioceses and by
Caritas Cuba is transnational collaboration. In addition to representing a
national branch of an international organization, Cdritas Cuba works in
close collaboration with its parallel organizations in Spain, Germany, and
Switzerland, as well as organizations such as Catholic Relief Services and
Kindermissionswerk (Caritas Cuba, 2022; Premiacién del Concurso de
Manualidades del Programa de Personas Mayores, 2016). In addition to
receiving institutional financial support from these groups, Cdritas Cuba also
accesses their human resources and exchange of knowledge through visits,
workshops, and educational materials (observation, July 2017).

Additionally to the networks of Cdritas, another European charitable

collaborator for the Cuban Church on an institutional level is Kirche in Not
(The Church in Need), a German Catholic organization providing primarily
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financial assistance. While the organization specializes in supporting the
Catholic Church in Latin America, it distinguishes Cuba among the coun-
tries requiring special attention. Referring to the role of socialism in Cuba,
the organization states that external support is needed since

“there are also political circumstances that make the work of the Catholic
Church more difficult, such as in Cuba, Venezuela or Bolivia. Therefore, the
support of the fellow believers is still necessary and urgent, despite the high
proportion of Catholics” (Kirche in Not, Lateinamerika, 2022).

A particular project that receives financial support from Kirche in Not is the
work of the Missionary Congregation of the Evangelizing Sisters of Mary
(MCESM), founded in Uganda in 1975, with two sisters working in Santiago
de Cuba since 2015. According to the organization, the sisters attend fifteen
parishes in the rural areas surrounding Santiago de Cuba, participating in
health care, caring for the elderly and the sick, and visiting vulnerable families
in their homes (Kirche in Not, Kuba, 2021).

A long-standing partnership between the Cuban Church and Adveniat
originated in Germany and was established in the late 1960s. The organization
has, among other areas of assistance, provided the elderly and retired Cuban
Catholic priests financial support through the Holy See and the Conference of
Catholic Bishops in Cuba (Evelio Diaz Cia to Paul Hoffacker, March 7, 1968,
Adveniat, Archivo de La Conferencia de los Obispos Catélicos de Cuba). In
recent years, Adveniat has also produced sociopolitical commentaries on the
economy, social compliance, and popular dissatisfaction. Concerning the so-
cial conditions, the organization has called attention to the Cuban elderly as
a neglected and underserved social cohort, even though they comprise most
of society (Adveniat, 2022).

It is noteworthy that, aside from intra-ecclesial organizational collabo-
ration, Catholic relief services in Cuba are also an effort of transnational
voluntary participation. This aspect, manifested in monetary and material do-
nations, among other things, is particularly vital among the Cuban-American
diaspora in the Miami region (anonymous communication, December 2016;
observation, February 2017). For example, the organized section for charity
at the Archdiocese of Miami receives donations from parishioners meant to
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“provide assistance to Cubans impacted by the deterioration of the econ-
omy and social situation in Cuba” (Catholic Charities of Archdiocese of
Miami, 2022).

In Massachusetts, a particular transnational branch of Cdritas Cuba oper-
ates as a voluntary support group under the name Friends of Cdritas Cubana in
Boston. Centering around a network of Cuban-Americans, the group advances
the charitable work on the island through monetary donations with the aim to
support “the humanitarian and social services of Cdritas Cubana.” In 2019,
the charity reported contributing to assisting 48,153 individuals on the island,
17,867 of whom were categorized as senior citizens. The group distinguishes
its programs for senior citizens “lunch programs, laundry services, social and
recreational activities.” (Friends of Cdritas Cubana, 2022) Connecting with
Cuban-Americans in other areas, the group also organizes fundraising events
such as art auctions and receptions in Miami and New York (Friends of Cdritas
Cubana, Miami Fundraiser, 2022) to raise awareness and money for its pro-
grams in Cuba.

The Catholic actors in the transnational space also engage in discourses
about aging and the deepening social crises on the island. In July 2021, for
example, Cuban-American bishops released a statement in which they em-
phasized the financial and material support provided to Cubans by the inter-
national community as a “moral imperative.” The statement alluded to the
efforts of Caritas Cuba as a transnational actor to alleviate the conditions of the
most vulnerable groups, such as the poor and the sick, alluding to the elderly
as a disadvantaged social group (Joint Statement Regarding the Protests in
Cuba, 2021). These examples and discourses demonstrate that the institutional
outreach of Catholic charities represents one of the few international non-gov-
ernmental agencies with a consistent and permanent presence on the island.
Drawing from the long tradition of Catholic social ethics, the global Catholic
Church operates locally, as guided by its more universal principle and policies.

Creating Spaces of Care

Among the core socio-ethical sources of Catholic charity is the idea of com-
munitarianism (Coleman, 2001). Drawing on this approach, Catholic charities
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are faith and value-based groups that “are deeply committed to the notion
of social rights and resist an individualizing approach to fighting poverty”
(Adloft, 2006, p. 1). In Cuba, this has historically constituted an area of mutual
interest and common ground for the Catholic Church and the Cuban state
committed to socialist ideology. Although the visions of ideal social ethics
and political ideology have differed significantly, the Catholic Church and
the Cuban state have presented service to the people as the core of social
and socio-political ethos legitimizing their actions (Kuivala, 2019). Despite
the common ground forged since the Special Period, Spooner and Ullmann
(2015) refer to the unclear role of intermixing religious and social presence
in some parts of the island, stating that state police have interrogated elderly
Cubans for their participation in Catholic charitable programs. This might
influence the decision of individuals to partake in such activities and publicly
affiliate with them.

Forming part of the Central Committee of the Cuban Communist Party,
a distinct office for religious affairs oversees and approves all institutional re-
ligious activities on the island. The social programs provided by the Catholic
Church under state approval include religious events, humanitarian aid, and
support for vulnerable social groups. Besides Cdritas Cuba’s work, such pro-
grams are also offered by religious orders specializing in charity. In particular,
the orders for women specializing in charitable work form a distinct part of
the institutional, global Catholic Church: their mission is to serve actively in
the world, not in contemplative seclusion, and to address people’s needs (van
Heijst, 2012). Additionally, each diocese administrates one or several charitable
actions, such as outreach programs targeting the elderly or the disabled pop-
ulation of the region. Their programs are coordinated on national, diocesan,
and local levels within the Church (Por una pastoral afectiva y efectiva, 2016)
and through church-state cooperation.

Such organized presence creates concrete benefits for the communities
and individuals. Catholic charities and religious orders engaging in relief and
charitable work are among the island’s most resourceful sources of medicine
and sanitary products (observation, July 2017). As discussed by Mesa-Lago and
Diaz-Briquets, the increasing shortage of medicines in recent years has led to
price inflation, increasing the costs of medicines for private citizens as well
(Mesa-Lago & Diaz-Briquets, 2021). As Mesa-Lago and Diaz-Briquets note,
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the group most affected by the shortage of medicines are the elderly since they
are highly dependent on prescription medicines and unavailable to look for
them in numerous pharmacies around their residential areas or even the entire
city (Mesa-Lago & Diaz-Briquets, 2021). As a result, the residents of the most
vulnerable neighborhoods know to approach the sisters in religious orders, or
local charity volunteers, with their medical urgencies instead of seeking the
state-provided neighborhood doctors (observation, July 2017). The charities
frequently provide the local inhabitants with nonprescription medicines for
pain and other acute ailments such as gastric flu, wounds, and dehydration
(observation, June 2017).

The organized presence of Catholic charities in the grassroots communi-
ties also builds on mutual knowledge and familiarity, which makes it easier
for the charitable actors to reach the most vulnerable individuals and for
them to seek out the help of the charities. As is characteristic of the orders
concentrating on charity, the sisters reside among the communities they serve,
often consisting of the most vulnerable, isolated, and marginalized groups.
This provides the sisters, many of whom serve in Cuba as foreigners, with
a continuous social presence and a bottom-up approach to work among the
locals. With the elderly, for example, the sisters regularly visit them at home,
providing medical and hygiene products as well as counseling and company
(observation, July 2017) while building a base of knowledge on the conditions
of the local community.

As these examples demonstrate, religious actors operating on the grass-
roots level possess significant information on the composition and condition of
care among the elderly in local residential areas. They are, nevertheless, often
limited in their reach beyond individual contacts due to the need for more
human resources and the volume of issues to address in individual households
and neighborhoods (observation, May 2015). In local charitable services, the
limitations in material and human resources often direct the aid to those
considered particularly vulnerable and outside state-provided social security.
Several studies, such as Mesa-Lago & Diaz-Briquets (2021) and Spooner &
Ullmann (2015), identify this group to consist of Cubans who are elderly,
women, living alone or not receiving remittances, not being able to work past
retirement due to health or old age, and living in rural areas. Such individuals
are at the center of many Catholic programs for the elderly—and such services
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are most needed among those outside state-provided services or care facilitated
through the networks of the immediate family. As a sign of the need for an
increase in the non-governmental provision of care, according to Spooner &
Ullman (2015), the homes for the elderly operated by the Catholic Church in
Camaguey and Havana have been “reported to be so well-regarded that there
are unofficial waiting lists” to access their services.

Responding to several factors causing marginalization and vulnerability
among the elderly, a central element cutting across the Catholic charities on
the island is the provision of food assistance as well as supplying individuals
with medicines and products of personal hygiene. Some food charity is dis-
tributed as alimentary products directly to individual households (observation,
July 2017). In some areas, the local Catholic community —often directed by
sisters in religious orders and laypeople— prepares meals in a kitchen usually
located adjunct to a church building and delivers the meals to the elderly in
their homes (observation, January 2021). The church building or a convent
serves as a gathering place in other residential areas. For example, in an urban
setting in one of Havana’s poorest neighborhoods, a soup kitchen managed
by a group of laypeople under the supervision of the sisters regularly brings
together dozens of the area's senior residents several times per week (observa-
tion, January 2021) for a meal inside the church building.

Voluntary work constitutes a vital part of food aid. The soup kitchens are
typically operated by groups of volunteers both preparing and delivering the
meals to those admitted to the program several times a week (observation,
May 2016; observation, January 2021). For working-age adults and those re-
cently retired from professional life, either fully or partially, voluntary work in
the local faith communities provides opportunities for civic participation and
agency. At the same time, voluntary contribution provides spaces of encounter
and kinship within the religious community (Premiacién del Concurso de
Manualidades del Programa de Personas Mayores, 2016). In such ways, the
scope of providing food assistance spans facilitating interpersonal encounters
and meaningful activities for both the recipients and the volunteers running
the programs.

Religious practices characterize the in-person gatherings in the soup kitch-
ens: for example, a meal is often initiated by a prayer giving thanks and blessing
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the food (observation, January 2021). It is crucial to note that religious beliefs
do not constitute a precondition to receiving aid in the first place. The senior
citizens receiving charitable aid from Catholic groups are not conditioned to
attend the community or explicitly share its beliefs and values (anonymous
communication, July 2017; anonymous communication, January 2021; ob-
servation, January 2021). Charity is, at the same time, part of the broader,
holistic idea of Catholic mission and evangelization. This embodies what has
been discussed by Adrian Hearn (2008), among others: the material, finan-
cial, and emotional support people receive from Christian organizations in
contemporary Cuba may increase their interest in religion itself. In such ways,
the provision of charitable services links closely with the construction of reli-
gious and spiritual meanings by individuals and the establishment of a more
pronounced social space for Catholic institutions.

Food can also relate closely to religious practices and portray personal,
religious, and spiritual meanings (Bender, 2003). Soup kitchens expand this
notion to a social and communal direction: they incorporate and embody
spiritual meanings for the community, sharing the process of preparing or
consuming the food (observation, January 2021). When bridged with attention
to the age and lifespan of the patrons of such charitable activities, the kitchens
operated by religious actors can be thus understood as an intersectional locus
for individual experiences, collective practices, and meanings given to a shared
social network centering the elderly. As such, soup kitchens form spaces that
construct meanings through fulfilling basic needs, social belonging, and the
spiritual epistemologies at the heart of religiously motivated charity.

The Crisis of Care and Proactive Efforts

Cuba has one of the oldest populations in Latin America. Numerous scho-
lars have discussed the “accelerating aging process” that both characteri-
zes contemporary Cuban society and has significant implications for future
development from the perspectives of the state economy, social justice, and
individual well-being (Mesa-Lago & Diaz-Briquets, 2021). Closely related to
the increasing amount of the oldest cohorts of the population is the increasing
number of single-person households among them. Information provided by
a national survey on aging from 2017 states that 41.6 percent of the elderly
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in Cuba live without a partner (Encuesta Nacional de Envejecimiento de la
Poblacién, ENEP-2017).

The number of seniors living alone in Cuba has increased in the 21* cen-
tury. They are predominantly women, and most depend on their finances,
such as their pension and savings in day-to-day life, with limited or no access
to sources of external income (Acosta Gonzalez & Angel Baquero, 2020). The
proportion of widows is significant in the group over 75. As has been discussed
by Acosta Gonzalez & Angel Baquero (2020), the lack of domestic relationships
contributes significantly to the feelings of loneliness and sadness as well as
the overall mental health of the elderly living alone. In such circumstances,
different social networks, communities, and kinship encounters can play an
essential role in sustaining structured daily life and interpersonal relations as
part of a socially and physically active lifestyle and a meaningful aging process.

In recent years, several Catholic groups have facilitated discussions on
aging and the position of the elderly as a vulnerable group in contemporary
Cuba. In addition to the diocesan programs, the most active discussants are
the diocesan sections of Caritas Cuba and the Conference of Catholic Bishops
(Conferencia de Obispos Catdlicos de Cuba) as the nationally pre-eminent
Catholic authority. In such discourses, among the groups considered the most
vulnerable by the Catholic Church are the elderly that live alone and without
the networks of care from within the immediate family. To provide them with
support, service programs, and activities, the dioceses, as well as Cdritas Cuba,
have established distinct programs for senior citizens at risk and their families

(Caritas Cuba, 2022).

Migration from the island is closely related to the Cuban population’s
aging. Mesa-Lago and Diaz-Briquets (2021, 136) state that “the crisis of aging
1s accentuated by the large-scale emigration of working-age adults.” As the
ones opting for migration have typically been expected to assume the role of
domestic caregiving to the family’s senior members, this development changes
the demographics and the patterns of care. Since the number of individuals
providing domestic care for their immediate family has decreased, the aging
prospects pose a challenge of organizing alternative forms of care outside the
immediate family and the domestic sphere. As a response, Cuba will need
to develop alternative caregiving strategies that include services provided by
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the state and programs emerging from civil society, such as those developed
within religious organizations.

The Catholic Church in Cuba acknowledges and addresses the phenom-
enon by facilitating discourse on the nexus of migration, aging, and the care
crisis. While the Church underscores migration as a free choice of individu-
als, 1t also discusses the implications of the migration of young people to the
elderly that remain on the island (Kuivala, 2017). Such an emphasis was also
stressed by the head of the Catholic Church, Pope Francis, during his visit to
Cubain 2015. Addressing the Cuban youth and young adults, the Pope urged
the young generations to dream of constructing a society in which they would
opt to stay instead of choosing to leave the island in search of education, pro-
fessional opportunities, and financial security (Address of His Holiness Pope
Francis to Students, 2015).

In recent years, several Catholic organizations have provided the people
with services that emphasize staying on the island not only as one of the
solutions to the crisis of care but also as a viable choice from the perspective
of an individual’s educational and professional development. Catholic institu-
tions, among them Centro Cultural Padre Felix Varela in the Archdiocese of
Havana, Centro Loyola by the Jesuit Order, and Sant’ Egidio Cuba, provide
young Cubans with study programs and courses in, for example, entrepreneur-
ship, the use of social media platforms, and foreign languages (observation,
February 2015; observation, April 2016; Talleres para Jévenes de 1518 anos,
2022). Such services are vital for young adults who foster professional aspira-
tions on the island (anonymous communication, January 2021). By expanding
the horizon of opportunities on the island for the younger generations, the
availability of such services becomes crucial also from the perspective of the
care and security of the elderly.

The services intended to boost the motivation of the younger genera-
tions to stay on the island instead of migrating are of particular importance
for sustaining the traditional structures of care within families. At the same
time, the projects present religiously motivated charity and care to fulfill one’s
moral commitment to society and the elderly (anonymous communication,
September 2015). Among the recent examples of such action, cutting across
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numerous age groups as a bottom-up initiative is the project Proyecto Solidario
Mas Corazones. The project comprises young adult volunteers to provide hu-
manitarian aid to the most vulnerable cohorts in Cuban society, such as the
homeless and the elderly living alone (Jévenes en accién | Proyecto solidario
Mids Corazones, 2022). As noted by Acosta Gonzdlez and Angel Baquero
(2020), a significant proportion of homeless individuals are senior citizens and
a great majority are men. In addition to specialized programs, local Catholic
communities also provide regular aid for the elderly homeless through soup
kitchens, access to showers, and laundry facilities. They also donate clothing
and hygienic products to the homeless, some of whom frequently stay near the
church buildings and attend the events organized by the community (obser-
vation, July 2017; observation, December 2019).

Constructing Kinship Communities

In addition to bringing the older generations into the spheres of care and
cross-generational exchange, initiatives such as Mds Corazén provide young
adults and working-age Cubans with opportunities to construct meaningful
social roles and agencies in their everyday life and social networks. Hearn
(2008) states that religious communities in Cuba typically cultivate high levels
of internal solidarity. The lack of care structures provided by the immediate
family also directs the elderly to depend on social networks and webs of day-
to-day companionship. Such encounters are often built on kinship, peer ex-
change, and shared social relations, providing activities and spaces for social
interaction (Bayarre Vea et al., 2018).

Another critical junction of Catholicism and aging in Cuba emerges from
the gendered nature of aging and representation in local Catholic commu-
nities. Women appear as the predominant social group in Catholic activities
and among the elderly in the most vulnerable positions. As has been argued
by Acosta Gonzalez and Angel Baquero (2020), aging is a critically gendered
experience influenced by the multiplicity of social roles and expectations ap-
pointed to people according to their gender. Additionally, aging is a subjective
experience related to personal health, life trajectories, and a sense of agency,
all connected with gender roles.
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A typical attendee of the Sunday Mass is an elderly woman entering the
church building alone or with a group of friends of the same age group and
gender (observation, March 2015; observation, May 2016; observation, July
2017; observation, January 2021). Catholicism in Cuba has typically placed se-
nior citizens and women in key positions of agency and autonomy as laypeople
in the church and domestic spaces. In the socialist period, as the visibility of
religious institutions in the public sphere declined significantly, grandmothers
and other senior female family members often assumed the main responsi-
bility for transferring religious beliefs and values to the younger generations
(Kuivala, 2019). Similarly, in local religious communities, they often serve as
volunteers taking care of the church building, preparing it for the Mass, and
other devotional activities. In addition, they often collaborate with the clergy
and religious orders in charity outreach programs toward the broader com-
munity or the neighborhood (observation, April 2015).

In the local Catholic communities, elderly women participate in charita-
ble programs as volunteers and receive material and spiritual aid from such
programs (observation, July 2017). This reflects a recurring ideal of Catholic
charity, the notion of all the members of the congregation as “the people of
God” (Pueblo de Dios), as it has been conceptualized in Catholic teaching in
the latter half of the 20" century (for example, Lumen Gentium, Dogmatic
Constitution on the Church, November 21, 1964). While the idea emphasizes
the role of the laypeople as active participants in their faith, it also carries a
deeper notion of participation related to charity. Inscribed in the notion is the
egalitarian idea that the providers and recipients of religious charity belong
to the same community and that their roles may be reversed at another time.
This is a relevant consideration for contemporary religious communities as
well, being another ideal that can create kinship networks transcending age,
personal background, and social status.

As many of the examples discussed in this chapter demonstrate, religious
communities typically value tradition and, as such, appoint senior citizens to
positions of respect and authority within the community’s social structure.
For Catholic communities in Cuba, it 1s also typical to include senior citizens
in the decision-making processes related to the organization of the religious
community and articulating its values and mission (Efectdan encuentro de
los grupos de mujeres catélicas en Pinar del Rio, 2021). Such perspectives
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suggest that religious communities may consider old age an abundant source
of knowledge and experience, attempting to bring the elderly in dialogue with
the younger members of the community.

As such, the programs and activities organized by religious communities
for all its members —not targeting specific age groups— also serve as sites of
cross-generational exchange. For example, the Sunday Mass, considered the
center of institutional Catholic devotional practices, brings the senior citizens
into contact with not only their peers but the other generations attending
the congregation as well (observation, July 2017; observation, January 2021).
Moreover, religious traditions and beliefs often connect with the existential
questions related to old age, a sense of mortality, and the decline of vitality at
the end of life, providing individuals with concepts and frameworks for pro-
cessing such topics from distinctively religious perspectives. In such ways, the
social space of religion also functions as a means to construct meanings related
to aging, kinship, and care on spiritual, existential, and interpersonal levels.

Conclusions

Catholic charitable efforts in Cuba consist of transnational collaboration
and national and local programs, initiatives, and agencies. As the examples
presented in the chapter demonstrate, among the central characteristics of
Catholic charities, they often emerge as bottom-up processes informed by
local communities’ needs and urgent priorities. Elderly women often appear
as the protagonists of such efforts, both as voluntary providers and recipients
of charitable services. In addition to providing the elderly with material as-
sistance such as food and clothing, Catholic communities regularly organize
activities that provide the elderly with networks of social relations and kins-
hip. The programs do not prioritize the recipients of aid based on religious
affiliation. However, they operate with limited resources and largely rely on
foreign financial and material support, which emphasizes the need to either
acquire more resources or establish pronounced and evaluated criteria for
accessing the services.

Despite the low percentage of Cubans attending institutionally sanctioned
devotional activities provided by the Catholic Church —such as the Sunday
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Mass— evidence gathered through fieldwork in local communities suggests that
a considerably larger proportion of Cubans affiliate with the Church through
participation in programs providing humanitarian and material aid. In some
services, particularly those organized adjuncts to religious buildings, such as
the food kitchens that operate in the houses run by religious orders or local
communities, explicit religious practices are embedded in the charitable act
itself. As such, these programs also emphasize the communitarian nature of
religiously motivated charity. It is noteworthy that the communitarian idea
sustained in charity builds on an egalitarian vision that considers both the
provider and recipient part of the community. These networks of kinship
are discussed in the findings of this chapter as they provide insight into how
religiously motivated charity is connected to the social relevance and appeal
of Christian organizations in Cuba.

The Catholic Church in Cuba has, since the socialist period, maintained
a balancing role between the people and state, characterized by an emphasis
on apolitical presence and underscoring religion as a domain of spirituality.
However, the charitable services provided by Catholic organizations and com-
munities can increase the popularity of religiously motivated attachment and
affiliation with religious communities. As such, they also support the evange-
lizing mission of the Church, which, in turn, could provide the Church with
more social influence in society and expand its domain beyond spirituality and
towards more active socio-political participation. Additionally to the social
space of religion, the examples presented in the chapter suggest that while the
programs and services provided by Catholic institutions are important for
the elderly from the perspective of care, religious communities also facilitate
discourses on meaningful aging, the ethics of care, and social justice concern-
ing to the crisis of care in Cuba. As such, they can operate simultaneously on
institutional and individual levels, engaging sociopolitical discourses and per-
sonal, even intimate, meaning-making processes at the intersection of aging,
well-being, and meaningful life.
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La experiencia de un proyecto comunitario de atencién
a personas mayores en Cienfuegos: hacia un modelo
integrador de intervencién y autogestiéon comunitaria

Fidel Gomez Giiell

Introduccion

En la Encuesta Nacional de Envejecimiento de la Poblacién ENEP-2017, rea-
lizada por la Oficina Nacional de Estadistica e Informacién, el Centro de
Estudios de Poblacién y Desarrollo, el Ministerio de Salud Publica y el Centro
de Investigaciones sobre Longevidad, Envejecimiento y Salud (CITED) en sep-
tiembre de 2019 se reconoce que:

La gran mayoria de las cubanas y cubanos se mantienen desempenando
algin rol social en las edades mayores —ya sea en lo individual, familiar o
comunitario-. Sin embargo, las proporciones de quienes participan que son
relativamente altas en las cuestiones que tienen que ver con tareas domésticas
cotidianas, contrastan con las relativamente bajas en aquellas que implican
crecimiento personal e integracién social como son la asistencia a actividades
culturales, deportivas, recreativas, la asistencia a circulos de abuelos o a la
universidad del adulto mayor. (ONEI, 2019, p. 7)

A partir de esta afirmacién podemos llegar, al menos, a dos conclusiones. La
primera es que existen una gran cantidad de adultos mayores socialmente
activos en nuestras comunidades, empleando su tiempo de actividad, princi-
palmente, en tareas domésticas o familiares. La segunda es que las politicas
estatales de integracién social dirigidas a los adultos mayores han fracasado
en el proceso de reinsercion del adulto mayor en la comunidad y su entorno
sociocultural, al menos parcialmente, lo que ha sido agravado por una brecha
importante entre la oferta y la demanda de servicios de cuidados y atencién a
la tercera edad; factores que afectan ostensiblemente su calidad de vida.
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Luego de varios meses de investigacién en terreno en espacios comunita-
rios e institucionales de la provincia de Cienfuegos, hemos comprobado que
la magnitud de ese déficit de servicios de cuidados para los adultos mayo-
res es mucho mayor de lo que la narrativa oficial esta dispuesta a reconocer
publicamente. Nada indica que vaya a ocurrir un cambio de mentalidad o
enfoque desde el aparato estatal en cuanto a la generacion de estrategias para
erradicar, o al menos reducir, esa brecha de oferta y demanda que vulnera
los derechos de los adultos mayores, en detrimento de su calidad de vida,
afectando especialmente a aquellos en situacién de desamparo.

A partir de nuestra experiencia en el trabajo de campo y los referentes
bibliograficos consultados, podemos afirmar que este déficit ha sido provo-
cado por afos de insuficiente gestién institucional, un marco legal atrasado y
restrictivo y poca voluntad politica para cambiar el actual esquema normativo
donde se desenvuelven las acciones de cuidados y atencién al adulto mayor en
nuestras comunidades.

Sin embargo, incluso dentro de este contexto poco favorable, algunas ini-
ciativas no estatales han surgido en la sociedad, como es el caso del proyecto
que aqui analizaremos. Nos referimos a la iniciativa Campana de los Abuelos,
parte de un proyecto comunitario mds amplio de la comunidad de Reina en
Cienfuegos, llamado Palo y Piedra.

Palo y Piedra brindaba ofertas culturales, recreativas, gastronémicas y de
integracion social no solo a los habitantes de la zona donde se localizaba el es-
pacio fisico del proyecto —una barriada costera marginalizada en la provincia
de Cienfuegos—, sino a todos los miembros del consejo popular de Reina que
se acercaban a la comunidad.

Dentro del proyecto Palo y Piedra, el espacio Campana de los Abuelos fue
disenado para integrar a los adultos mayores en un sistema productivo-for-
mativo, donde tenian la oportunidad de realizar determinadas actividades
econdmicas y recibir remuneracién por ello, ademds de formar a las nuevas
generaciones en las artes de la pesca, la carpinteria maritima, la artesania
tradicional, y asistir a variados eventos culturales locales, gestionados y finan-
ciados por el propio proyecto.
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A partir de esta experiencia comunitaria nos hemos propuesto, mediante
un estudio de caso, presentar un modelo integrador de intervencién y auto-
gestién comunitaria para mejorar la calidad de vida de los adultos mayores y
contribuir a la superacion del déficit en oferta de cuidados y atencion que pa-
dece nuestra sociedad. En términos metodolégicos, hemos utilizado diferentes
fuentes de informacién (primarias y secundarias) y técnicas de recoleccion,
entre las que se encuentran la recopilacién de material audiovisual', la fotogra-
fia?, la revision de estadisticas, la realizacion de entrevistas semiestructuradas
y la observacion participante.

El proceso de recogida de la informacién se llevé a cabo entre los meses de
agosto y noviembre del 2021, realizando incursiones al menos tres veces por
semana en las instituciones y comunidades estudiadas. En el caso especifico
de la comunidad de Reina, donde se asienta el proyecto Palo y Piedra, reali-
zamos estancias prolongadas de hasta seis horas en al menos cuatro ocasiones
y estancias de dos a tres horas como promedio durante un periodo de un mes.
Durante ese lapso, realizamos al menos tres visitas semanales al proyecto, en
las cuales observamos e intercambiamos ideas con miembros del proyecto y
con su creador y lider, Mariano Basulto.

Las entrevistas respondieron a un criterio de muestreo (tabla 9.1) basado
en la identificacién de “informantes clave”, dentro del contexto de una inves-
tigacion de cardcter exploratorio. Algunos de estos criterios fueron:

— Profesionales de la salud del ambito comunitario

— Técnicos y profesionales de los servicios sociales a nivel comunitario

— Dirigentes o responsables de iniciativas y proyectos comunitarios

' Unresultado del trabajo audiovisual realizado puede verse en el corto documental titulado

“Unjuego nuevo con cartas viejas”, publicado por Cuido60-Observatorio de Envejecimiento,
Cuidados y Derechos, 2021. Disponible en el siguiente enlace: https://www.youtube.com/
watch?v=]xKxwdcsBj0&t=475s

Como resultado de la indagacion fotogréfica se elabord un fotorreportaje titulado “Rostros
de nuestros viejos” (Gémez, 2021b), publicado por Cuido60-Observatorio de Envejecimiento,
Cuidados y Derechos y disponible en el siguiente enlace https://www.cuido60.com/post/
rostros-de-nuestros-viejos
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— Participantes o colaboradores de proyectos comunitarios

— Adultos mayores jubilados

Tabla 9.1

Descripcion de la muestra de temas explorados

Entrevistado

Cargo o funcién

Tema de la entrevista

Yoniel Sudrez Guerrero

Médico de familia**

Estado de los servicios de
cuidados en el municipio

Beatriz Antelo Vasquez

Enfermera Hogar de Ancianos
Cienfuegos

Estado de los servicios de
cuidados en el municipio

Entrevistada # 1*

Trabajadora social comunidad de
Tulipan

Los cuidados y el trabajo
social comunitario

Chabely Barzaga Dorado

Trabajadora social de la salud***

Asistencia social, trabajo
comunitario, estado de los
cuidados en la comunidad

Emilia Nuez Munoz

Pantrista casa de abuelos

Condiciones de vida y
atenciones al adulto mayor en
la casa de abuelos

Miguel Melanio Sarria
Martin

Adulto mayor jubilado. Recibe
asistencia social

Condiciones de vida del
adulto mayor y necesidad de
recreacion.

Jorge Luis Hidalgo Ledn

Adulto mayor jubilado.
Beneficiado de proyecto
comunitario Palo y Piedra

Situacion de los adultos
mayores que reciben
asistencia social en la ciudad

Delfin Portiel Mejias

Adulto mayor jubilado. Recibe
asistencia social

Condiciones de vida del
adulto mayor. Condiciones de
trabajo.

Andy Gabriel Azcui

Meédico de la comunidad
Palo y Piedra

Estado de los cuidados en la
comunidad, factibilidad para
el proyecto comunitario

Mariano Basulto Caballero

Creador del proyecto comunitario
Palo y Piedra

Factibilidad para el proyecto
comunitario

Ignacio

Colaborador del proyecto
comunitario Palo y Piedra

Factibilidad para el proyecto
comunitario

Nota. Elaboracién propia.

* Fuente entrevistada que solicité mantener el anonimato

** Médico que brinda su servicio en los consultorios de las comunidades, realiza exploraciones en el
terreno y visitas a pacientes con limitaciones de movimiento.

*** Trabajadora social que pertenece al Ministerio de Salud Publica y cuyo trabajo se enfoca
especialmente en la atencién a pacientes vulnerables y personas con discapacidades o problemas crénicos
de salud en situacién de abandono familiar.
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Parala realizacién de la observacién fueron seleccionados dos escenarios de re-
levancia para nuestra investigacién: una Casa de Abuelos (Centros de dia) y un
proyecto comunitario. La primera observacién fue realizada en la comunidad
de Tulipan el 17 de noviembre del 2021 durante la manana. La observacién
correspondiente al proyecto comunitario Palo y Piedra se realizé durante
varios dfas consecutivos entre el 10y el 15 de octubre del 2021.

La presentacion de este modelo de trabajo ha tomado en cuenta las com-
plejidades de la realidad institucional cubana, el marco legal establecido y las
caracteristicas sociodemograficas de nuestras comunidades, sus debilidades
y fortalezas, para desarrollar satisfactoriamente el trabajo de cuidados e in-
tegracion en el futuro. Este modelo se implementa en dos etapas y propone
una guia tedrico-prdctica para el trabajo de diferentes actores comunitarios
articulados con la sociedad civil y las instituciones estatales, en funcién de
elevar la calidad de vida de los adultos mayores.

Comunidad y adulto mayor en Cuba

Las comunidades son el espacio natural en el que los adultos mayores se des-
envuelven la mayoria del tiempo en Cuba. La precaria situacion del trans-
porte urbano y rural, el pésimo estado de la infraestructura y el escaso poder
adquisitivo de los pensionados, contribuyen a la poca movilidad de las per-
sonas mayores, sobre todo de aquellas que padecen algun tipo de limitacién
motora, ya sea leve o moderada. En la Encuesta Nacional de Envejecimiento
de la Poblacién ENEP-2017 (ONEI, 2019), refiriéndose al entorno comunita-
rio, se explica:

Otro aspecto de importancia abordado en la encuesta fue la relacién entre el
entorno comunitario de estas personas con su seguridad. Tanto la ilumina-
ci6n de noche, como el estado de las aceras y calles, la higiene y el transporte
publico estdn evaluados de malos por un porcentaje importante de estas per-
sonas, con valores que oscilan entre alrededor del 22,2 por ciento y el 50,5
por ciento. No se apreciaron grandes diferencias en la valoracién del entorno
comunitario que hacen hombres y mujeres, y tampoco de acuerdo a la edad.
[...] El aspecto peor evaluado por todos los grupos fue el estado de aceras y
calles, seguido del transporte publico. (p. 94)
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Estas son algunas de las razones por las cuales los adultos mayores son rea-
cios a trasladarse fuera de los limites de su comunidad, a no ser para realizar
actividades indispensables, tales como citas médicas o tramites oficiales. El
disefio de cualquier estrategia de atencién y cuidados de alcance comunitario
debe tener en cuenta con prioridad este factor que resulta determinante para
movilizar a las personas mayores desde sus hogares hacia la comunidad. Es
sabido por autoridades sanitarias y trabajadores sociales que los proyectos
dedicados a los adultos mayores focalizados en los consejos populares tienen
una mayor incidencia de publico que aquellos programados y realizados en las
instituciones municipales, pues el traslado de los adultos mayores hacia estos
locales casi siempre resulta problematico.

De manera general, existen grandes déficits en la oferta y el consumo de
productos culturales disefiados para la tercera edad. Por ejemplo, en la ciudad
de Cienfuegos, con 170 000 habitantes aproximadamente, un solo centro cul-
tural ofrece programacion disenada para la tercera edad una vez a la semana.
Posee una capacidad muy limitada y se encuentra en el centro de la ciudad,
fuera del alcance de la mayoria de los adultos mayores que no disponen de
medios de transporte para acceder a este lugar y ademds no cuentan con nin-
gun tipo de espacio recreativo en sus comunidades.

El Programa Nacional de Atencion Integral al Adulto Mayor, disenado
con el objetivo de satisfacer las necesidades fisioldgicas, psicolégicas y socio-
culturales de los adultos mayores, resulta especialmente deficiente en este
ultimo aspecto. Baster Moro (2019), de la Universidad de Ciencias Médicas
de Holguin, plantea que este programa:

Prioriza el perfeccionamiento del trabajo en la atencién primaria de salud
fundamentalmente el médico y enfermera de la familia, apoyado por el Grupo
basico de trabajo, utilizando los Circulos de Abuelos y otras alternativas no
institucionales. Tiene como protagonistas a la familia, la comunidad y el pro-
pio adulto mayor en la busqueda de soluciones locales a sus problemas. E1 99,
5 de la poblacién adulta mayor de Cuba vive en la comunidad. Incluye moda-
lidades formales y no formales de atencién comunitaria al adulto mayor. (p. 8)

Sin embargo, no estdn creadas las condiciones objetivas ni subjetivas para la
busqueda de esas “soluciones locales” que se mencionan en su presentacion.
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Primeramente, porque el marco legal existente para generar y poner en prac-
tica iniciativas privadas, familiares o comunitarias, orientadas a los cuidados
y servicios de atencién hacia los adultos mayores, es anticuado y limitante.
Este le confiere al Estado el papel primordial en la generacién de propuestasy
desestimula el surgimiento y desarrollo de las alternativas privadas y comuni-
tarias. Por tanto, las autoridades gubernamentales municipales y provinciales,
de quienes depende en ultima instancia la aprobacién de estas iniciativas, tien-
den a desestimar toda propuesta de trabajo que no venga desde la autoridad
nacional o el nivel central de toma de decisiones.

El conservadurismo gubernamental suele reproducir en todos los niveles el
mismo patrén de comportamiento hacia cualquier tipo de iniciativa privada,
ya sea economica o social. De la misma manera en que el “cuentapropismo”
se tolera, pero no se estimula, los proyectos comunitarios de inspiracién local
son vistos con sospecha o preocupacion por el municipio, donde se engavetan
las propuestas o se desgastan los gestores de proyectos, abriéndose paso en la
marafa de prohibiciones y regulaciones creadas precisamente para frenarlos.

Cuando el panorama mundial y regional muestra una diferenciacién de
los modelos de atencion (Hernandez, 2005) para los gobiernos locales cuba-
nos, el protagonismo del propio adulto mayor, la familia y la comunidad no
se conciben de manera articulada, sino, en el mejor de los casos, cada uno
funcionando de manera independiente, sin posibilidades reales para la inte-
gracién comunitaria, victimas de una visién asistencialista y salubrista del
manejo del envejecimiento como fenémeno social.

Al respecto, el trabajo de Garcia Quifiones y Alfonso de Armas
(2010) reflexiona:

En la comunidad vive hoy la mayoria de los adultos mayores; esto es, mas
de 1,9 millones. El subprograma de atencién comunitaria constituye por lo
tanto el eslabén basico en la atencién al adulto mayor, porque incorpora a la
familiay ala comunidad en su gestién. Su principal protagonista, es el propio
anciano. La atencién incluye la dispensarizacién de toda la poblacién de 60 y
mas, la realizacién de evaluaciones funcionales, la promocién de cambios en

los estilos de vida, hdbitos y costumbres para prevenir y retardar la aparicién
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de enfermedades y discapacidades, asi como para lograr su rehabilitacién
comunitaria (p. 9).

Sin embargo, la realidad es que no se apuesta, desde el punto de vista prac-
tico, por una total integracién de los adultos mayores a las actividades
socioculturales de su entorno y, por tanto, no se ofrecen herramientas ni
estrategias, desde las instituciones estatales, para lograr esta integracién de
forma orgdnica y espontdnea. En este sentido, una parte no despreciable
de lo contenido en el Programa Nacional de Atencion Integral al Adulto Mayor
es letra muerta, a pesar de los llamados de alerta desde las ciencias sociales
y la investigacién médica que proponen una actualizacién y reactivacion
de las politicas de cuidados orientadas hacia las comunidades, no solo para
mejorar la calidad de vida de los adultos mayores y sus familiares, sino para
prevenir o dilatar la aparicién de patologias y la reproduccién de estilos de
vida poco saludables.

Muchas de las propuestas diseniadas por los expertos en cuidados y aten-
cion a los adultos mayores quedan anuladas o mutiladas una vez que pasan
por el aparato de control del Estado. La creencia de que los planes nacionales
gestionados verticalmente van a solucionar los problemas o proponer nuevas
estrategias para democratizar los cuidados, se ha ido desvaneciendo en la
mentalidad de los cuidadores y trabajadores dedicados a asistir a los ancianos
vulnerables. Por tanto, muy poco se hace desde la base para modificar este
negativo escenario.

La inercia institucional y el dirigismo han creado un circulo vicioso, insos-
tenible a largo plazo, que se agravard a medida que evolucione la tendencia
demogrifica al envejecimiento de la poblaciéon en Cuba, provocada por la
emigracion y la baja tasa de natalidad, entre otros factores. Sera en los espacios
comunitarios mas vulnerables donde los impactos negativos de esta tendencia
tendran mayor incidencia en un plazo de una década o menos.

El asistencialismo

Otros problemas que enfrentan las redes de cuidados es la insuficiencia de
personal, la deficiente capacitacion de los cuidadores y gestores, la crénica falta
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de recursos para trabajar, la mala remuneracién y el no reconocimiento de
nuevas formas de gestién social para contribuir con los programas nacionales,
como pudiera ser, en este caso, la autogestiéon comunitaria.

La mentalidad asistencialista y dependiente ha permeado toda la estruc-
tura de trabajo desde la direccién nacional hasta la base (Roque et al., 2015).
En la mayoria de las instituciones se trabaja para cumplir los planes orien-
tados desde el nivel central y complacer a la direccién politica del territorio.
Los mecanismos de adaptacion y respuesta de las estructuras estatales a los
escenarios cambiantes son extremadamente lentos y siempre van a la zaga de
las necesidades concretas de los sectores mads vulnerables, por lo que la brecha
entre oferta y demanda de cuidados tiende a aumentar. No existen proce-
dimientos adecuados para medir la calidad de los servicios que se brindan,
aprender de los errores y, sobre todo, rendir cuentas a la poblacién (Acosta
et al., 2018). La falta de transparencia y la poca informatizacion de los sistemas
de asistencia han creado una zona oscura de informacién que impide una
correcta fiscalizacién de los recursos disponibles para los cuidados y margina
al ciudadano comun y a los beneficiarios de estas redes de ayuda, del proceso
de planeacion y disefio de estrategias.

El paradigma actual, el cual es un modelo vertical de toma de decisiones,
enfocado en cumplir las metas orientadas desde la direccién politica central,
basado en el asistencialismo y el dirigismo, dentro del cual se generan y ad-
ministran las redes de cuidados, es obsoleto e insuficiente. Resulta excluyente
en muchos sentidos, sobre todo en cuanto al proceso de toma de decisiones
para la asignacion y correcta utilizacién de los recursos y con respecto a la
descentralizacién de los cuidados.

El proyecto Palo y Piedra y Campana de los Abuelos

En el ano 2008 fuimos invitados un grupo de jévenes escritores y artistas de
la provincia, a una actividad cultural en un proyecto comunitario situado en
uno de los consejos populares mds problemadticos de la ciudad de Cienfuegos.
Junto a una ensenada que antes habia servido de vertedero comunal improvi-
sado, en la zona mas pobre del barrio de Reina se localizaba el proyecto Palo
y Piedra. Su creador, Mariano Basulto Caballero, un lugarefio enamorado
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de la historia y las tradiciones de su localidad, fue el anfitrién de aquel evento
y nos mostré con entusiasmo cémo habia transformado un basurero en un
floreciente proyecto sociocultural comunitario.

Mariano habia logrado cultivar buenas relaciones con las autoridades lo-
cales y las instituciones culturales provinciales, ofreciéndoles un espacio para
exhibir el talento joven que no encontraba otros escenarios para presentarse,
libre de costos y con muy buena acogida del publico de la barriada. En sus rus-
ticos escenarios se presentaban artistas y proyectos aficionados de toda clase,
se lograron consolidar varios espacios con programacion variada y diversas
propuestas de creacion artistica, tales como un taller de esculturas y trabajos
con la ceramica, un taller literario, una pena para la difusién de la musica
campesina y otras iniciativas similares.

Uno de los espacios priorizados dentro de Palo y Piedra era Campana
de los Abuelos. Este habia sido disenado especificamente para integrar a los
adultos mayores de la comunidad al proyecto, no como consumidores pasivos,
sino como actores fundamentales y agentes de cambio para la transformacion
del ambiente comunitario.

Contando con el apoyo de vecinos y colaboradores del proyecto, poco a
poco se fueron sumando durante un tiempo los adultos mayores de la comu-
nidad que disfrutaban del espacio de socializacién y las propuestas recreativas
que con frecuencia se ofertaban en Palo y Piedra. Sin embargo, Campana
de los Abuelos era una iniciativa mucho mds ambiciosa. La idea original de
Mariano era integrar a los adultos mayores de los alrededores en una especie
de sistema productivo-formativo comunitario, donde estos aportaran, segin
declaraciones del propio Mariano, “no tanto su mano de obra, sino su experiencia
y asesoria”, contribuyendo a la formacién de las nuevas generaciones y res-
catando elementos tradicionales sobre el oficio de la pesca, la carpinteria,
la ganaderia menor y la artesania, que han sido histéricamente actividades
econdmicas y culturales con gran arraigo en la comunidad de Reina.

El principio de funcionamiento de Campana de los Abuelos era simple
y practico. Existe una cantidad finita de adultos mayores en la comunidad
de Reina, la mayoria de ellos jubilados, viviendo de su pension o las ayudas
(insuficientes) que reciben del Estado. Muchos de estos adultos mayores atin

240



La experiencia de un proyecto comunitario de atencion a personas mayores en Cienfuegos

tienen disposicion y capacidad para realizar alguna labor remunerada, acorde
con sus condiciones fisicas y experiencia laboral. La mayoria de ellos ha per-
manecido toda su vida en la comunidad ejerciendo los oficios tradicionales
de esta zona costera: la pesca, la cria de animales, la artesania, la carpinteria
y otros similares.

Algunos de estos oficios, como la fabricacién de utensilios de pesca y la
carpinteria maritima a pequena escala, requieren anos de perfeccionamiento.
Es en areas productivas de esta naturaleza donde el saber acumulado de los
ancianos resulta de gran utilidad para formar y asesorar a la nueva generacion
de trabajadores locales. De hecho, es precisamente la falta de continuidad for-
mativa lo que ha provocado que algunos de estos oficios se hayan perdido o se
hayan trasladado a otras comunidades costeras con similares caracteristicas,
donde la relacién maestro-discipulo ha sobrevivido el paso del tiempo y las
dindmicas laborales de la sociedad.

Campana de los Abuelos ofrecia una solucién sostenible a este problema
de conservacién del patrimonio local, insertando a los adultos mayores inca-
pacitados para trabajar manualmente en el sistema productivo comunitario,
donde lo que se precisaba de ellos era su conocimiento y asesoria y por lo cual
recibirian una significativa remuneracion.

El tejido de tarrayas, la confeccion de palangres y trasmallos, la fabricacion
de anzuelos, la reparacién de embarcaciones menores, el curtido de cueros
y la fabricacién de instrumentos musicales tradicionales de cuero y madera,
son ejemplos de estos oficios que han sido histéricamente cultivados por co-
munidades como Reina.

El otro aporte relevante de Campana de los Abuelos era la creacién de
un fondo local para la recreacién comunitaria y la asistencia social a aquellos
adultos mayores reconocidos como casos sociales. Con respecto a la recreacién
se habia concebido una amplia y variada programacion cultural teniendo en
cuenta los gustos y necesidades de los pobladores de la comunidad, donde se
priorizaba a los adultos mayores, carentes de ofertas recreativas asequibles en
la red de instituciones culturales de la ciudad. Parte del fondo del proyecto
se emplearia en sufragar los gastos de logistica y produccién de actividades
culturales y espectdculos para todas las edades.
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Segun Mariano, esto serviria igualmente para incentivar el movimiento
de artistas aficionados de la localidad, a quienes se les proporcionarian ma-
teriales de trabajo elaborados dentro del proyecto o adquiridos con el fondo
comunitario destinado para estos fines.

La leccion de Campana de los Abuelos

Campana de los Abuelos nunca ha tenido la oportunidad de materializarse
completamente, de hecho el proyecto Palo y Piedra en si mismo ha enfren-
tado un paulatino y doloroso proceso de desarticulacién a lo largo de estos
anos, producto de la incomprension de las instituciones culturales estatales y
la intolerancia de las autoridades del territorio, que han condenado al ostra-
cismo a Mariano por aspirar a la autonomia administrativa y la sostenibilidad
econdmica de su proyecto, dos caracteristicas incompatibles con los modos de
gobernar las localidades en Cuba.

En Alonso et al. (2014) se plantea:

El trabajo de campo ha dado la posibilidad de intercambiar con algunos de
los adultos mayores que residen en este consejo popular, los cuales manifiestan
inconformidad con el hecho de que la atencién del trabajo con los adultos
mayores esté solamente focalizada en aquellos longevos que presentan dis-
capacidad, problemas o dificultad para satisfacer sus necesidades bdsicas o
aquellos que se encuentran adscriptos a instituciones de atencién social (asilos,
casas de abuelo, hospitales), que mas bien ha sido el camino por el cual se
ha transitado en el ejercicio de la profesion. Demandando, entonces, que el
trabajo con los adultos mayores y sus ejecutores en la comunidad, promuevan
y potencien la posibilidad de su insercién en la vida social activa de la misma
y que sus posibilidades y aptitudes, asi como sus experiencias, sean tenidas

en cuenta (p. 6).

Esto era justamente lo que Campana de los Abuelos habia logrado por un breve
periodo de tiempo, mientras se le permitié funcionar de manera organica y
natural. La miopia gubernamental impidié que una iniciativa tan valiosa
como esta pudiera desarrollarse y perfeccionarse e incluso propagarse hacia
otras comunidades del territorio. Campana de los Abuelos paso a engrosar la
interminable lista de proyectos comunitarios censurados o desestimados por
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el Gobierno. Fuera de estas lineas, no existe registro de su efimera existencia
en ninguna institucién académica o cultural de la provincia.

Hacia un modelo integrador de intervencion
y autogestion comunitaria

Resulta evidente que el sistema actual de trabajo comunitario admitido por
las autoridades gubernamentales cubanas impide el surgimiento y desarrollo
de iniciativas emergidas desde la sociedad civil o la esfera privada y local. A la
vez resulta insuficiente para abordar de manera integral todos los retos que
presenta el fenémeno del envejecimiento en nuestras comunidades. La iner-
cia institucional y el marco legal restrictivo dentro del cual deben ejecutarse
los proyectos socioculturales o de otra naturaleza dedicados a los cuidados
de los adultos mayores, coartan las posibilidades de articulacién entre los
actores comunitarios, lo que provoca inmovilidad y desidia en todos los nive-
les de trabajo.

La idea de fondo de nuestra propuesta es descentralizar los cuidados y
eliminar el enfoque asistencialista en las intervenciones y proyectos. Para ello
es necesario renovar el paradigma de trabajo a través del cual se enfoca el
fenémeno del envejecimiento en nuestro pais. Como se ha visto, el Estado
es incapaz de proveer adecuadamente servicios al conjunto de la poblacién
vulnerable de la tercera edad. Las instituciones dedicadas a las labores de
cuidado y atencién son insuficientes (Alfonso et al., 2020) y en alguna medida
ineficaces; sobre todo si tomamos en cuenta las necesidades psicoldgicas y
socioculturales de los adultos mayores.

Entendemos que el modelo de intervencién que proponemos a continua-
cion, basado en el andlisis de la experiencia particular del proyecto Campana
de los Abuelos y enriquecida con la informacién obtenida del andlisis
bibliografico, puede suplir esas carencias y generar un marco de trabajo que
permita sustituir, al menos en parte, las politicas asistencialistas a gran escala
por un sistema articulado y eficiente, que funcione a nivel comunitario y sea
capaz de satisfacer grandes porciones de la demanda nacional de cuidados,
atencién y recreacion de los adultos mayores en Cuba.
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Propuesta de modelo integrador de intervencion
y autogestion comunitaria para mejorar la calidad
de vida del adulto mayor en Cuba

El modelo consiste en impulsar el desarrollo gradual de una concepcién de
autonomia econémica comunitaria y una serie de practicas integradas orien-
tadas al fortalecimiento de la comunidad, acompafnando de manera activa
el proceso cuando se entienda que resulta imprescindible la creacién de unas
condiciones minimas (Montero, 2006) para su comienzo, pues no siempre las
comunidades son conscientes de sus potencialidades. Para ello se activaran
los recursos humanos disponibles, se coordinaran saberes productivos y espa-
cios formativos con propuestas culturales y recreativas. Uno de los objetivos
es buscar la articulacion de las instituciones con la comunidad y la familia,
por la importancia que ello tiene para el soporte del bienestar de los adultos
mayores. Como afirma Pena (2021):

La familia y el sector comunitario se reconocen hoy como las principales fi-
guras para el soporte del bienestar en relacién al tema del cuidado, aunque el
Estado y el sector privado también desempenan un papel relevante. El nuevo
horizonte exige la colaboracién entre estos actores y el conjunto de institu-

ciones, la coordinacién entre los recursos existentes, su distribucién. (p. 197)

El modelo se compone de tres fases. La primera, dedicada al proceso de
informacion, andlisis y disefio del proyecto. Una segunda fase enfocada
en la implementacién y sostenibilidad, donde se activa la comunidad
y sus recursos para dar cumplimiento a los objetivos planteados y la
tercera y ultima fase orientada al aprendizaje. En ella se realiza una
interpretacion de los datos recogidos en el transcurso de las acciones y se
reajustan los mecanismos necesarios para hacer mas eficiente el modelo
de intervencion.

Primera fase: aproximacion, analisis y disefio

Una vez identificada la localidad donde la aplicacion de este modelo pudiera
resultar beneficiosa, es recomendable conocer el diagndstico sociocultural de
la comunidad, de no existir, acceder al del consejo popular o el municipio.
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Entender la estructura sociodemografica de la comunidad y sus alrededores
nos aportara datos valiosos para enriquecer el proceso de planificacién.

Luego de haber consultado la documentacion existente y haber ganado en
aprehension sobre la realidad social de la comunidad que se va a intervenir,
debemos establecer relaciones de trabajo con las instituciones y lideres loca-
les: representantes de la Iglesia, trabajadores sociales, médico de la familia,
autoridades administrativas locales, el delegado de la circunscripcion y otros
que posean un historial de trabajo en la zona y gocen de prestigio entre las
personas a las que va a beneficiar el proyecto.

A través de estos actores destacados de la comunidad se realizaran conver-
satorios, se aplicardn entrevistas y encuestas a los habitantes del lugar, con el
objetivo de recoger toda la informacion posible, conocer las opiniones sobre la
propuesta de la aplicacién del modelo de intervencién y comprobar si existen
los factores subjetivos propicios para ello.

El objetivo es involucrar a la mayor cantidad de personas posibles en el
proceso de planeacién y toma de decisiones desde el principio. Seria deseable,
igualmente, establecer relaciones de trabajo con las instituciones estatales en-
cargadas de proveer servicios de asistencia a los adultos mayores, tales como
la Casa de Abuelos de la comunidad (en caso de que exista una), el Comedor
Social y otras de similar naturaleza.

Una vez que se ha logrado construir confianza entre los actores comu-
nitarios y se ha persuadido al grueso de la poblacién sobre las ventajas de
aplicar este modelo de intervencién, es imperativo crear el Grupo de Trabajo
Comunitario. Este grupo de trabajo, creado mediante el consenso colectivo,
inclusivo y representativo, deberd ejercer las funciones de Consejo del pro-
yecto, renovandose cada afio por medio de eleccién publica, designando un
coordinador general, que deberd alcanzar la mayoria simple de los votos de los
miembros participantes en el proyecto. La reeleccién del liderazgo comunitario
resulta de gran importancia para la sostenibilidad del proyecto por el desgaste
que significa asumir durante un tiempo prolongado estas responsabilidades
(Montero, 2006).
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El Consejo va a dirigir el proceso de planeacion estratégica y diseno del
sistema de trabajo del proyecto, tomando en cuenta las caracteristicas so-
cioculturales de la comunidad, sus debilidades y fortalezas. En el proyecto
comunitario Palo y Piedra, el Consejo se cred de forma espontdnea alrededor
de la figura de Mariano Basulto, quién fungia como coordinador general,
dandole voz y voto a los demds miembros y consultando sistemdticamente
las opiniones de los habitantes implicados en las actividades productivas y
recreativas de la comunidad.

Segunda fase: implementacion y sostenibilidad

Una vez que se ha logrado el consenso entre los miembros de la comunidad
y elegido el consejo que desempenarad las funciones administrativas, es de-
seable comenzar de manera expedita las actividades productivas. En las tres
comunidades costeras del municipio de Cienfuegos que rednen los requisitos
para la aplicacién de este modelo de intervencién, todas con caracteristicas
socioculturales similares: marginalizacion social, bajo poder adquisitivo, alta
tasa de desempleo, grandes segmentos de poblacién envejecida existen por-
ciones de tierra consideradas espacios comunes, ideales para su uso con fines
productivos.

Lo mismo ocurre, generalmente, en las comunidades de montafia, las
rurales y las marginalizadas urbanas, por sus propias caracteristicas arqui-
tecténicas y las dindmicas demograficas que han condicionado su morfologia.
Estos “espacios comunes” son generalmente propiedad del Estado y son ad-
ministrados por el Gobierno municipal, que puede ceder o bien rentar parte
de sus extensiones de tierra inutilizadas al proyecto comunitario para su uso
productivo. En caso de no contar con esta facilidad se pueden usar propieda-
des particulares de aquellos miembros del proyecto (como en el caso de Palo
y Piedra) que estén dispuestos a prestarlas o que reciban una compensacion
economica por ello.

En cuanto ala naturaleza de las actividades productivas en si, lo recomen-
dable es incorporar al proyecto todos aquellos oficios que se han cultivado
histéricamente en esas comunidades y hoy sobreviven de manera ilegal o
solapados en otras actividades econémicas. Por ejemplo, en el caso de Reina,
la artesania relacionada con la pesca (antes mencionada), la ganaderia menor
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a pequena escala y la construccion o reparaciéon de pequenias embarcacio-
nes pesqueras.

En otros lugares, el ecoturismo, la agricultura, la cria de animales y el
procesamiento de sus derivados, etc. En el caso de comunidades urbanas mar-
ginalizadas, donde generalmente se concentra una buena cantidad de mano de
obra técnica, se pueden crear talleres de reparacion y fabricacién de productos
bésicos de la industria ligera, cosa que ya se hace de manera ilegal o esporadica.

Tercera fase: aprendizaje

La fase de aprendizaje servird, ante todo, para reajustar los mecanismos de ges-
ti6n, entender las dinamicas comunitarias propias del proyecto, que tendrdn
caracteristicas especificas en cada lugar, y recopilar informacién util para los
procesos de planificacién y disenio de nuevos espacios o iniciativas en el futuro.

Considerando que la mayoria de las personas que realizan los oficios men-
cionados en la segunda fase, son adultos mayores y sus locales de trabajo, por lo
general, son sus propias viviendas o las viviendas de sus vecinos, patios o par-
celas dentro de los linderos de sus comunidades; este modelo de intervencién
no harfa mas que transparentar y concentrar estas actividades ofreciéndoles
la posibilidad de adquirir insumos y herramientas de trabajo, contratar y for-
mar jévenes que actualmente se encuentran desempleados o subempleados e
integrar a los adultos mayores en estos sistemas productivos de manera estable
y ordenada, a la vez que proveerd a la comunidad de recursos econémicos
para la asistencia y recreacion, utilizando sus propias fuerzas productivas y
su capital humano ocioso. Durante este proceso la recogida de datos para
el aprendizaje es de vital importancia. El estudio de las dindmicas a través
de las cuales se conforman las redes de ayuda en estos escenarios brindara
herramientas para futuros emprendimientos dentro del proyecto una vez que
existan las condiciones para su expansion.

La legalizacién del trabajo comunitario y su articulacién dentro de este
modelo de intervencion facilitard las tareas de rendicion de cuentas y la docu-
mentacion, donde se acumularad la experiencia obtenida que sera traspasada
a otros proyectos comunitarios similares, en forma de know how, creando una
red de conocimiento y asistencia mutua.
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Es indispensable contar con el apoyo de las entidades gubernamentales
municipales, quienes de hecho tienen la responsabilidad de contribuir econé-
mica y operativamente con este tipo de proyectos, segun las propias directrices
contenidas en la mayoria de los planes de desarrollo local. Frente al complejo
escenario del envejecimiento progresivo de la sociedad cubana y el persistente
saldo migratorio negativo, la actualizacién del marco legal establecido para
el trabajo comunitario es impostergable.

Campana de los Abuelos ha demostrado cudnto se puede hacer desde la co-
munidad, contando solo con los escasos recursos disponibles de sus habitantes.
Sia eso le sumamos las contribuciones que pueden ser provistas desde las redes
de ayuda nacionales e internacionales, administradas por las propias personas
que se van a beneficiar de ellas, en un ambiente de cooperacién y equidad,
tendremos un punto de partida realmente alto para comenzar a implementar
este modelo de autogestion solidaria en aquellas comunidades que cuenten con
las condiciones objetivas para ello. La fase de aprendizaje es la culminacion
de las tres etapas de implementacién del modelo. La creacién de un soporte
documental que sirva de archivo del proyecto comunitario es necesaria para la
posterior socializacién de los conocimientos obtenidos. Es mediante el apren-
dizaje que serd posible mantener un control permanente sobre las debilidades
y fortalezas del modelo propuesto.

Componentes del modelo, ventajas y vision a largo plazo
Los componentes del modelo de intervencién son:
* autogestion comunitaria enfocada en la produccion y la redistribucion,

* articulacién con las instituciones estatales y cooperacién con la so-
ciedad civil,

* proceso de formacion continua en el manejo de proyectos comunitarios
y aspectos técnicos relacionados con las labores productivas,

* integracion del adulto mayor a labores productivas,

* reanimacién sociocultural comunitaria,
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* propuesta de actualizacién del marco juridico para el trabajo comu-
nitario y los servicios de cuidados.

La captacién de capital humano local, la integracién de los adultos mayores
en un sistema productivo-formativo, la creacién de escenarios culturales y
espacios de socializacion, asi como la formacién de un fondo de asistencia, son
acciones que apuntan a la resolucion de los cuatro problemas mds frecuentes
denunciados por los adultos mayores en las comunidades, detectados en nues-
tra investigacion, a saber:

* déficit de ingresos,
* necesidad de sentirse activos y utiles,
* necesidad de recreacién y esparcimiento,

* necesidad de contar con espacios de socializacién dentro de los limites
de sus propias comunidades.

Por tanto, este modelo de intervencién esta orientado al cumplimiento de
cuatro objetivos principales:

* (Crear un sistema productivo sostenible y rentable que empleara, prin-
cipal pero no exclusivamente, mano de obra local, integrando a los
adultos mayores a las diversas actividades de produccién, asesora-
miento y control.

* Con el producto del trabajo, crear un fondo econémico de asistencia
que sera empleado para ayudar a los adultos mayores de la comunidad
que no reunan las condiciones para incorporarse al trabajo, especial-
mente los casos sociales o familias vulnerables.

* Proveer a la comunidad de una fuente de empleo alternativa, con un
enfoque local y ecolégico, donde la creacién de riquezas y la redistri-
bucién sean los dos pilares del trabajo comunitario, generando enca-
denamiento hacia otras comunidades y el resto de la sociedad.
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* Financiar, disenar y promocionar diversos espacios de ofertas cultura-
les y recreativas dentro de la comunidad, tomando en cuenta las necesi-
dades psicoldgicas de los adultos mayores, quienes deberan desempenar
un rol activo en estos escenarios, trascendiendo el actual paradigma de
trabajo que los coloca en la categoria de consumidores pasivos.

Este modelo de intervencién comunitaria ha demostrado su eficacia, incluso
con un nivel muy rudimentario de articulacién y organizacion. Por esta razén,
creemos que la experiencia en la cual estd basado Campana de los Abuelos
deberia ser objeto permanente de estudio en los planes de formacién de tra-
bajadores sociales y autoridades administrativas, cuyo trabajo incide en la
calidad de vida de la comunidad.

Comunidad, economia y autonomia

Conferirle protagonismo a la comunidad dentro de los nuevos paradigmas
necesarios para implementar los programas de cuidados, podria resultar muy
provechoso para todas las redes de asistencia y crear sinergias que aporten
otros beneficios para el conjunto de la sociedad, tales como el desarrollo local
y la descentralizacién de los recursos para las ayudas.

La comunidad debe ser tratada como un nuevo agente de cambio, cuyo
principal activo es el capital humano y no sus riquezas naturales o localiza-
ci6n geogréfica. Esto es especialmente cierto para las comunidades urbanas
marginalizadas, donde viven una gran cantidad de adultos mayores, muchos
de ellos en situacién de vulnerabilidad.

Por ejemplo, en la comunidad de Tulipan, en Cienfuegos, que presenta
caracteristicas sociodemograficas similares a la de Reina, pero se encuentra
lejos de la costa y no tiene a su disposicion grandes parcelas de tierras culti-
vables o aptas para la ganaderia menor, existe una gran cantidad de mano
de obra técnica subutilizada u ociosa. Tulipan es uno de esos barrios donde
la poblacién en general acude a reparar equipos electrodomésticos, enseres
del hogar y vehiculos. En los talleres rusticos e ilegales de Tulipdn se fabrican
una cantidad variada de productos que la red nacional de venta de bienes de
la industria ligera no posee en cantidades suficientes, desde zapatos, tanques

250



La experiencia de un proyecto comunitario de atencion a personas mayores en Cienfuegos

de agua o carretones de tiro, hasta calentadores centrales y piezas de vehicu-
los de motor.

Gran cantidad de talabarteros, tapiceros, carpinteros, electricistas, sol-
dadores y otros técnicos habitan en esa comunidad. Una parte significativa
de ellos son adultos mayores viviendo en condiciones de precariedad. En su
mayoria, no tienen cémo abastecerse de materias primas, no poseen licencias
y trabajan esporddicamente, cuando pueden encontrar los insumos necesarios
para su trabajo en la red minorista del Estado.

En una comunidad como Tulipan, donde la actividad econémica funda-
mental del modelo para la autogestién no puede ser la pesca, la agricultura u
otra variante de produccién de alimentos o derivados, los servicios pueden ocu-
par el rol econémico principal. Una vez mads, se trata de reorganizar lo que ya
existe, hacerlo transparente y acompanar a los habitantes de la comunidad en
el proceso de transformacién. Habiéndose estructurado el proyecto e integrado
ala mayor cantidad de adultos mayores posible, se pueden incluso crear talleres
de formacién técnica, donde los jévenes reciban capacitacion en los diferentes
oficios, asegurdndoles una manera legal y sostenible de ganarse la vida.

Sin embargo, para que estos proyectos sean viables se requiere que el
Estado cubano les permita importar insumos, herramientas y materias primas,
en cantidades suficientes y con aranceles preferenciales para hacer su trabajo
de manera ordenada y estable, cosa que hoy es impensable. Si se eliminaran
las actuales restricciones, la aplicacion exitosa de este modelo traeria consigo
la posibilidad de acumular una parte de la riqueza obtenida del trabajo co-
munitario integrado. Con estos recursos econdémicos se crearia el fondo de
asistencia comunitario antes mencionado y se reactivarian los espacios cul-
turales de la comunidad, los cuales deberan ofrecer programacién diseniada
para los diferentes segmentos de publico, priorizando, como ya se ha dicho, a
los adultos mayores que practicamente no disponen de ofertas recreativas en
la red provincial de servicios de recreacion.

El programador cultural del consejo popular debera contribuir con esta
tarea y servir de enlace entre la comunidad y las instituciones culturales
de la provincia, haciéndose responsable de mantener una programacion
estable y de calidad hacia el interior de la comunidad, financiada en parte
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con recursos locales, en parte con el presupuesto del Estado asignado para
estas actividades.

De esta forma, aquellos adultos mayores que pasan anos sin salir de sus
comunidades, por la falta de recursos, el pésimo estado de la infraestructura,
el déficit de transporte y otras razones, tendrian la posibilidad de acceder a
esos espacios de recreacién y esparcimiento que tanto demandan y que los
Gobiernos municipales son incapaces de proveerles.

Ley de comunidades y personalidad juridica

El modelo de intervencién y autogestién comunitaria que estamos propo-
niendo, necesita de un marco legal propicio para estimular a los actores so-
cioculturales y autoridades administrativas a realizar las acciones necesarias
para su articulacién, con la garantia de que el resultado de su trabajo serd
preservado y valorado por el conjunto de la sociedad y las instituciones.

Para ello proponemos la creacién, lo antes posible, de una nueva Ley
de Comunidades elaborada con criterios inclusivos, participativos y ecol6gi-
cos. Esta ley deberd reconocer a la comunidad como un agente de cambio
fundamental para la resoluciéon de problemas asociados con el fenémeno
del envejecimiento en Cuba. Debera establecer un marco juridico flexible
y amigable con la iniciativa privada y comunitaria, donde los mecanis-
mos de asistencia estatales que son implementados a nivel nacional puedan
coexistir y cooperar con propuestas locales como Campana de los Abuelos,
y otras similares.

Para entender esta necesidad es importante ilustrarlo con ejemplos con-
cretos de la legislacion vigente. En el articulo 90 de la Ley No. 132/2019. De
Organizacién y Funcionamiento de las Asambleas Municipales del Poder
Popular y de los Consejos Populares, se definen los contenidos y medios para
exponer los problemas que afectan a la comunidad.

Enla reunién de rendicion de cuenta, ademads de los criterios que expresen los

electores sobre la gestiéon de su delegado, pueden exponer planteamientos o
problemas referidos a situaciones existentes en su comunidad, los que se recep-
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cionany tramitan conforme al procedimiento correspondiente o se resuelven
con la participacién popular.

Por su parte, en el articulo 36 de la Ley No. 91 se plantea que: “El Consejo Po-
pular promueve la participacién masiva de los residentes de la demarcacion en
labisqueda de la unidad, el consenso, la identidad y el sentido de pertenencia
de los ciudadanos por la comunidad, el territorio y el pais”.

Como se puede observar en estos dos ejemplos extraidos del cuerpo de
las leyes que regulan el trabajo de los consejos populares, sus componentes
y liderazgo, la comunidad se entiende como una subestructura del Consejo
Popular, dentro del esquema politico-administrativo del pais, sin ninguna
autonomia propia y sin capacidad para autogestionar sus propios recursos en
funcién de la resolucion de los problemas que les afectan. En algunos articulos
de estas leyes, el término comunidad es indistinguible del de Consejo Popular
o sociedad en general. Las comunidades son relegadas a un plano de inaccion
juridica en el proceso de toma de decisiones y elaboracion de propuestas, donde
las instancias locales del gobierno son las inicas autorizadas, en la practica,
para asignar y redistribuir recursos. La falta de oportunidades para crear y
disponer de recursos sin mediacién externa es una de las mayores limitantes
para el desarrollo auténomo de las comunidades dentro del contexto nacional.
Esto provoca que no exista un reconocimiento legal de la capacidad transfor-
madora y autorreguladora que existe en las comunidades. Es por estas razones
que una nueva ley de comunidades que supere el actual paradigma de trabajo
comunitario, controlado exclusivamente por el estado, es indispensable.

Serfa, ademas, deseable, que se estudiara la posibilidad de conferirle la
personalidad juridica a aquellos proyectos que cumplan los requisitos organi-
zativos y de control establecidos a priori por la ley, dandoles la oportunidad
de crecer y crear relaciones comerciales y de cooperacion con otras entidades
cuando ello les resulte beneficioso.

Nuestra propuesta implica que las directivas de trabajo para los cuida-
dos en el escenario comunitario sean legisladas a nivel nacional, reguladas a
nivel municipal e implementadas a nivel local, dandoles un amplio margen
de maniobra a los proyectos de asistencia, generando sistemas de autocontrol
y rendicién de cuentas cara a cara, para evitar lastres existentes en los pro-
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gramas nacionales actuales, tales como la inercia institucional, la corrupcion
administrativa, el desvio de recursos y la escasa planificacion.

A nuestro juicio, las leyes no solo deben permitir sino estimular la libre
asociacion de actores sociales en los diversos escenarios comunitarios con el fin
de establecer nuevas redes de ayuda, cooperacion y autonomia. Los programas
nacionales de gran envergadura, aunque son de alguna utilidad, no resuelven
todos los problemas que surgen en la base, tienden a dilapidar recursos, ejercen
un escaso control sobre la calidad de los servicios, son incapaces de responder
con celeridad a las situaciones cambiantes en las localidades y carecen de un
paradigma de trabajo adecuado para enfrentar los desafios que se derivan del
envejecimiento demografico y del déficit de cuidados.

Con respecto al nuevo impulso que se le intenta dar al emprendedor cu-
bano desde mediados de 2022, con la nueva reforma al autoempleo que con-
fiere limitadas oportunidades para el desarrollo de las pymes, podemos decir
que aunque no existen informacién completa y analisis comprensivos sobre
la marcha de este nuevo programa estatal para sacar del estancamiento a la
economia, es notable la poca incidencia que estd teniendo en la calidad de
vida de las personas en general y de los adultos mayores y sus cuidadores en
particular. Los datos mas actualizados confirman que hasta el 25 de mayo del
2022 se habian aprobado 33 grupos de solicitudes, que abarcan mas de 3200
empresas, entre micro, pequena y mediana, siendo el grupo mas numeroso el
de las pequenias empresas de hasta 10 trabajadores (Everleny, 2022).

La reconversién de emprendimientos de trabajadores por cuenta propia
que ya existian predomina en los negocios aprobados (57 %), mientras que los
de nueva creacion corresponden solo al 43 % (Everleny, 2022). Los economistas
coinciden en que atn no se ven los resultados en términos de mayor volumen
de produccion y en reducir la inflacién existente. El desabastecimiento cré-
nico de materias primas, herramientas e insumos para trabajar, las trabas para
ejercer la actividad comercial y el impedimento de la posibilidad de exportar
e importar libremente continian haciendo mella en los intentos del Gobierno
por flexibilizar la gestién econdmica de los actores privados.

Esta situacion es especialmente problemadtica en cuanto a la produccion
y distribucion de alimentos, puesto que la oferta atin se encuentra muy lejos
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de cubrir la demanda y la escasez de productos como el aceite, la carne de
cerdo, el azucar, la leche, los huevos, la sal o la harina de trigo, acentua la crisis
estructural por la que esta atravesando el modelo de desarrollo colectivista.

Para el ciudadano comun sigue siendo altamente dificil emprender en
Cuba, producto de las limitaciones econdmicas y juridicas, asi como la férrea
vigilancia estatal. La incidencia de este programa hasta el momento esta siendo
muy limitada y ha sido mds empleada por la propaganda gubernamental para
blanquear la imagen del régimen que para producir un verdadero cambio
social que pueda contribuir a la mejora de los servicios de cuidados o atencion
alas personas vulnerables, que sufren en mayor cuantia los efectos de la crisis.
Segun el andlisis del economista Omar Everleny (2022):

Sin un mercado real y garantizado de insumos de materias primas (mayoris-
tas), con pocas relaciones con la exportacion o importacion de materias primas
o producto final, sin una tasa de cambio justificada para estos empresarios que
acuden al mercado informal y sin una claridad de lo que el gobierno se refiere
cuando establece que «no se permitira la concentracién de la riqueza», resulta
muy dificil que este tipo de empresas contribuya al desarrollo econémico que
se desea a futuro.

Nuestra propuesta de modelo de intervencién comunitaria para mejorar la
calidad de vida de los adultos mayores es, en este sentido, una pequeiia con-
tribucién para el cambio y la evolucién de los actuales esquemas de trabajo,
que hoy resultan insuficientes y anticuados.

Conclusiones

Alo largo del proceso de investigacion y elaboracién de la propuesta de modelo
de intervencion, hemos analizado los aspectos mas relevantes de la realidad
institucional y comunitaria en el &mbito de los cuidados en nuestra provincia.
Hemos constatado que existe un nivel basico de asistencia material, orientado
hacia los casos mas criticos de personas mayores mas vulnerables en las co-
munidades. Sin embargo, las ayudas son insuficientes, de pobre calidad y solo
cubren los aspectos mas perentorios de las necesidades de los adultos mayores,
olvidando las psicolégicas y socioculturales.
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El enfoque asistencialista y materialista, que prevalece en las instituciones,
ha degradado al adulto mayor a la categoria de “carga social”, privdndole de
oportunidades para cambiar su realidad y ejercer el control sobre los recursos
que se destinan para su bienestar y confort.

Hemos concluido que esta situacién no cambiard a no ser que se sustituya
por completo el paradigma de trabajo y se “descentralicen” los cuidados,
permitiéndole a la sociedad civil una mayor y mds activa participacién en
el mercado de los servicios orientados hacia el adulto mayor. Insertar la
iniciativa privada y comunitaria dentro de un nuevo sistema de gestién de
los recursos para la asistencia no solo es deseable, sino imprescindible. Es
evidente que el Estado no puede y no debe ser el unico actor social con poder
de decisién sobre un problema que, en ultima instancia, afecta al conjunto
de la sociedad.

La iniciativa que analizamos en este capitulo, Campana de los Abuelos,
demostrd, en poco tiempo, que existe un potencial de transformacién en nues-
tras comunidades, subutilizado y estigmatizado por las autoridades guber-
namentales. El modelo de intervencién que hemos propuesto, basado en esta
experiencia, podria contribuir a extender y perfeccionar proyectos similares
en muchas otras comunidades del pais, concediéndoles a los adultos mayores la
capacidad de transformar su realidad social por sus propios medios y cooperar
con las instituciones de una manera horizontal y participativa.

Este tipo de iniciativas puede ser particularmente util en localidades cos-
teras, montanosas, rurales y urbanas marginalizadas, donde se puede captar
mano de obra local, priorizando a los adultos mayores que hacen estancias
prolongadas en la comunidad.

Alcanzar cierto grado de autonomia econdémica en la comunidad a través
de este tipo de proyectos, permitiria contar con una fuente de ingresos para la
planeacién y reactivacién de los espacios culturales, ademds de crear un fondo
de asistencia para aquellas personas con mayores grados de vulnerabilidad.

Teniendo en cuenta que no existen proyectos de integracion y atencién al

adulto mayor con un enfoque comunitario, excepto quizds, las casas de abue-
los, que no estan presentes en todas las localidades y solo cubren una infima
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porcion de la demanda (Gonzdlez y Diaz, 2015), brindando servicios muy
elementales, este modelo de autogestion podria modificar sustancialmente las
necesidades multiples que se derivan del envejecimiento en nuestras comuni-
dades, liberando al Estado de una parte importante de la carga economica
que representan los cuidados dentro del presupuesto nacional de salud.

Consideramos pertinente concluir exponiendo algunos puntos concretos
sobre nuestra propuesta y su relacién con la calidad de vida de los adultos
mayores, a modo de sintesis.

* Parala confeccién del modelo de intervencion que hemos expuesto se
han considerado formulas basadas en la experiencia comunitaria real
de la provincia, sobre la que se ha realizado un andlisis previo (Gémez,
2021a), asi como bibliografia actualizada con estadisticas recientes.

* Este modelo pretende responder a las demandas mas urgentes identifi-
cadas en nuestras comunidades entre la poblacién de adultos mayores,
quienes exigen, ademas de recursos y mejoras en su base material de
vida, nuevos espacios de recreacién y esparcimiento donde puedan
satisfacer sus necesidades psicolégicas y socioculturales de manera
sostenible y asequible.

* Unade las novedades de este modelo de autogestion, es la articulacion
del reclamo de autonomia econémica y administrativa, que los pro-
yectos comunitarios han demandado histéricamente, para colocar los
recursos en manos de los ciudadanos y generar nuevos mecanismos de
rendicién de cuentas, que pongan freno a la corrupcién y el desvio de
recursos para la asistencia desde las instituciones estatales.

* Hemos propuesto igualmente que este modelo de intervencion sea res-
paldado por una Ley de Comunidades, que sea capaz de codificar los
aspectos operativos de la autogestién comunitaria en un marco juridico
incluyente y moderno, que brinde incentivos a los actores sociales e
incluso permita que los proyectos comunitarios puedan llegar a obtener
personalidad juridica, con todos los beneficios que ello implica.
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La construccion de un mapa de servicios e iniciativas
de cuidados para personas mayores en Cuba

Elaine Acosta
Sergio Angel
Alejandra Lache

Introduccién

A'lo largo de la historia, las labores de cuidado han sido devaluadas social-
mente, debido a tres razones fundamentales, por su vinculo estrecho con el
ambito doméstico familiar, por ser una labor realizada predominantemente
por las mujeres dentro de la familia, y porque los grupos fundamentales a
quienes se les reconoce como objeto de cuidados (nifios, enfermos, personas
con discapacidad y personas mayores) gozan de menor prestigio social, debido
a los grados de dependencia que se les asignan socialmente.

Pese a su avanzado nivel de envejecimiento, en la sociedad cubana los ser-
vicios de cuidado estdan altamente familiarizados y feminizados (Acosta, 2021).
Fuera de la familia, hasta hace muy poco, el Estado era el principal proveedor
de servicios de cuidados dirigidos a las personas mayores (Acosta y Angel,
2020). El aumento de la demanda, la progresiva retirada del Estado, y el déficit
de cobertura y calidad han propiciado que nuevos actores (organizaciones de
la sociedad civil independiente, academia, asociaciones profesionales, grupos
diversos de la comunidad cubana transnacional, organismos internacionales
y el incipiente sector privado) estén desarrollando diferentes alternativas para
enfrentar la crisis sanitaria y de cuidados y, al mismo tiempo, comenzar a
redistribuir la responsabilidad por el cuidado de las personas mayores y en
situacion de vulnerabilidad (Acosta, 2020).
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Frente a este cambiante escenario, existe un vacio significativo de infor-
macion, estudios y andlisis sobre la oferta existente y las nuevas opciones que
se van creando, sus modalidades, cobertura, potencialidades y limitaciones.
Este déficit impide, por un lado, conocer la magnitud y caracteristicas de los
nuevos proveedores, mientras que, por otro lado, limita el acceso de los po-
tenciales beneficiarios, en la medida en que se desconoce la oferta existente y
sus condiciones.

El objetivo de este capitulo es sistematizar y analizar, por un lado, las
condiciones de la oferta de cuidados en Cuba, y por otro, la estrategia meto-
dolégica utilizada en la elaboracién del mapa de servicios de cuidados para
personas mayores construido por Cuido60'. Cuido60 es un observatorio de
envejecimiento, cuidados y derechos creado en el mes de mayo del afio 2021,
el cual busca desarrollar acciones y herramientas que contribuyan a infor-
mar, monitorear, investigar e incidir sobre, y apoyar la promocién de, los
derechos de las personas mayores y sus cuidadores, asi como fomentar el rol
de la sociedad civil independiente en su atencion. Frente al déficit de datos,
esta iniciativa pretende mejorar la accesibilidad, disponibilidad y calidad de
la informacién sobre la situacién de las personas mayores y sus cuidadores,
ademads de identificar y visibilizar el tejido de organizaciones de la sociedad
civil (iglesias, organizaciones comunitarias, profesionales, etc.) y el sector pri-
vado (cuentapropismo) que estan ofreciendo servicios a la poblaciéon mayor
de 60 anos en la isla.

El mapa de servicios de cuidados para las personas mayores en Cuba
forma parte de las acciones investigativas del observatorio. Se disenié como
una herramienta que proporcionara informacién de programas, proyectos
y servicios dirigidos a este grupo poblacional, aunque no exclusivamente.
Con ello se busca que las personas mayores y sus cuidadores, asi como inves-
tigadores, activistas, organizaciones de la sociedad civil, puedan contar con
informacién, lo mds completa posible, sobre la localizacién y condiciones de
funcionamiento de los servicios disponibles.

' Puede acceder al mapa a través de este enlace: https://www.cuido60.com/mapa-de-

intervenci%C3%B3n-en-la-vejez
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La estructura de los contenidos del capitulo presenta, en primer lugar, una
revision de literatura sobre las condiciones de la oferta de servicios de cuidado
para personas mayores y de sus cuidadores en Cuba, en el contexto de un
fuerte déficit de cobertura y alternativas programaticas, asi como dificulta-
des crecientes en términos de la infraestructura, la formacién de los recursos
humanos y la calidad en general de los servicios.

En un segundo momento, se describe la metodologia empleada para la
elaboracién del mapa, incluyendo los criterios utilizados para la clasificacion
de servicios georreferenciados, seguido de la seleccion de los atributos que
permitieron caracterizar cada servicio de cuidado en el mapa. Se especifican
ademas las principales fuentes de informacion utilizadas para detectar los
servicios mapeados y se sistematizan los datos encontrados hasta el momento
de la elaboracién de este capitulo.

Se continua con el analisis de los datos, las limitaciones y desafios en la
ampliacién y mejoramiento de la informacion y del proceso de mapeo. Y se
finaliza el capitulo con algunas conclusiones generales respecto del estado de,
informacién y provisién de servicios de cuidados en Cuba, asi como algunas
recomendaciones de politica.

La oferta de servicios de cuidados a personas mayores en Cuba:
desafios en su estudio y en la provision

El ritmo y magnitud del envejecimiento demogréfico en Cuba generan un
conjunto de desafios importantes, tanto para la investigacién cientifica como
para las politicas y la intervencién social. En menos de diez afios, para el 2030
mas especificamente, se espera que mas del 30 % de la poblacion en la isla
supere los 60 anos. Es bien sabido que una sociedad con tal porcentaje de la
poblacién en esta etapa del ciclo vital enfrenta multiples desafios en todos los
ambitos (legales, econdmicos, de salud, sociales, etc.), especialmente, si se trata
de una sociedad con bajos niveles de desarrollo econémico, en cuyo caso, los
desafios se multiplican.

Por tal razén, la investigacion sobre la oferta de servicios de cuidados
hacia la poblacién mayor, aunque aun escasa, ha ido concentrando mayor
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interés. En primer lugar, hay que resaltar que los cuidados en Cuba estdan
altamente familizados y feminizados (Gonzalez et al., 2017, Gémez et al.,
2018). Se proveen fundamentalmente en las familias y son asumidos prin-
cipalmente por mujeres con edades entre los 45-60 anos (Labarca y Pérez,
2019; Maynard et al., 2016; Naranjo y Echevarria, 2020; Pérez et al., 2012;
Pérez et al., 2015). Por su parte, la vejez también estd feminizada, ya sea por la
mayor proporcién de mujeres mayores de 60 afios, y al mismo tiempo, porque
muchas de ellas conforman la fuerza de trabajo que provee el cuidado en el

hogar, ya sea en forma remunerada o no remunerada (Aja, 2014; Miranda,
2016; Baster y Mora, 2019).

Cada vez mds personas con discapacidad funcional —adultos mayores
generalmente— deben ser atendidas en sus casas, cuestién que incide en la
complejidad y sobrecarga de los cuidados en las familias, y aumenta los costos
e incluso las demandas para la calidad de vida en la vejez. Esta situacion re-
dunda en un menor tiempo disponible para las mujeres cubanas, quienes, en
medio de condiciones muy precarias de sobrevivencia cotidiana, aumentan su
carga de cuidados de personas con dependencia, mientras los apoyos y servi-
cios de asistencia estatales han disminuido (Gross y Pena, 2018; Huenchuan y
Rodriguez, 2014; Romero y Rodriguez, 2020). No obstante, cabe recordar que
muchas de ellas ejercen su rol de cuidado como consecuencia de valoraciones
culturales y estructuras de género arraigadas socialmente, lo que implica una
capacidad de adaptabilidad, mds no de voluntariedad (Lago y Alés, 2011;
Naranjo y Echevarria, 2020; Diaz et al., 2021).

La sobrecarga del cuidado tiene un fuerte impacto en la participacién
laboral femenina, ademds de efectos psicologicos y de salud en las cuidadoras.
Las mujeres con edades entre los 53 y 78 anos que se encargan de cuidar a los
mayores presentan mayores niveles de ansiedad y depresion, en tanto su rol fue
asumido por ética familiar, obligacién y falta de dinero (Baster, 2012; Martinez
et al., 2019; Rodriguez et al., 2018). En municipios como Santa Clara, uno de
los mas envejecidos de la isla, adultos centenarios deben ser cuidados por sus
propios hijos que también se encuentran en edades avanzadas, lo que debilita
su calidad de vida. En un estudio realizado por Martinez (2018) se encontrd
que, de los cuidadores del municipio, cerca del 87 % son mujeres y mas del
60 % son hijas y esposas de los receptores.
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Muchas de las mujeres cubanas que deben asumir cuidados permanentes
y de larga duracién no se encuentran capacitadas adecuadamente para lidiar
con las complejidades y efectos de este tipo de atencién, ni cuentan con los apo-
yos y servicios complementarios (Garcia, 2019; Gross y Pefia, 2018; Miranda,
2016; Romero y Avila, 2019; Gémez et al., 2018).

En términos cuantitativos, estas desigualdades entre hombres y mujeres
en el uso del tiempo como resultado de las cargas de cuidados se reflejaban
en que los hombres emplean mas tiempo en el trabajo remunerado que las
mujeres (34 horas por 22 de las mujeres), de acuerdo con los datos del Centro
de Estudios de la Mujer (CEM) del ano 2018. Por el contrario, el trabajo no
remunerado les implica mds horas de dedicacién a las mujeres, promediando
35 por 21 que emplea la poblacién masculina en la misma labor (Romero y

Rodriguez, 2020).

Varios estudios sugieren estas desigualdades de género se repiten en re-
lacién con el reparto de las responsabilidades de mantenimiento, gastos y
tareas del hogar, lo que da pie a sobrecargas laborales (Naranjo y Echevarria,
2020; Odriozola e Imbert, 2020; Revuelta y Hernandez, 2020). Otros autores
insisten en la necesidad de acortar la brecha de género, evitando que la sobre-
carga de trabajo recaiga en las mujeres y que persistan las desigualdades de
participacién laboral, con los consiguientes impactos negativos que ello tiene
en relacién con las futuras pensiones por jubilacién (Destremau et al., s. f;
Odriozola e Imbert, 2020).

Ademas de las desigualdades que pueden generarse en las pensiones como
resultado de las trayectorias laborales y de cuidados diferenciadas entre hom-
bres y mujeres, la sostenibilidad del sistema de seguridad social en Cuba esta en
entredicho en la actualidad, por el aumento de la presion sobre él. La sociedad
cubana se encuentra ad portas de un boom de las jubilaciones, que sucedera
en un contexto de empobrecimiento sostenido de las condiciones de vida de
la poblacién, como resultado de las multiples crisis por las que atraviesa, la
precaria situacién econémica y el aumento de la inflacién, junto a la reciente
estampida migratoria. Esta situacién afecta no solo el poder adquisitivo de las
personas mayores, sino también los recursos para sostener los programas y ser-

vicios de cuidados para ellos (Delgado, 2009; Mesa-Lago, 2012; Lafita, 2021).
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Pese a la modificacion de la Ley de Seguridad Social (Garcia, 2019; Viltres
y Rodriguez, 2016), el presupuesto estatal para la asistencia social ha venido
disminuyendo en los ultimos afios de manera sostenida, como también los sub-
sidios a muchos productos bdsicos y servicios sociales, e impactado de manera
negativa en la calidad de vida de la poblacidn, especialmente en las personas
mayores mas pobres (Hernandez, 2020; Marquez, 2021; Ramirez et al., 2021).

Desde las politicas publicas en Cuba se han implementado algunos cam-
bios que favorecen que las personas dependientes puedan acceder a servicios
subsidiados de cuidados, con el apoyo de trabajadores sociales o cuidadores
domiciliarios. Se ha acumulado evidencia de la existencia de servicios de
atencion integral que se brindan a aquellas personas mayores que no cuentan
con familia y presentan algin nivel de dependencia (Alfonso, 2015; Diaz et al.,
2015; Marante y Pozo, 2018). Estos servicios, creados desde la década de 1970,
han brindado alimentacién, actividades y asistencia médica a las personas
mayores, especialmente en los casos de mayor complejidad (Mena et al., 2016).

Algunos autores sostienen que el Estado cubano ha implementado politicas
de seguridad econdémica, con subsidios a jubilados, servicios médicos gratuitos,
programas de atenciéon comunitaria y capacitacion a cuidadores para la aten-
ci6n de personas mayores desde los hogares, que han reducido la internacion
en hogares de muchas personas mayores (Delgado, 2009; Garcia et al., 2010;
Garcia y Alfonso, 2010; Herndndez, 2020).

Otros estudios revelan los retos que los cuidadores enfrentan cuando
atienden a poblacién con demencia o enfermedades degenerativas, en cuyo
caso requieren de mayores apoyos, tanto en servicios médicos como en ca-
pacitacién (Hidalgo et al., 2016; Hierrezuelo et al., 2021; Selin y Valle, 2012).
Aproximadamente el 85 % de los cuidadores nunca recibié una capacitacion,
por lo que su calidad de vida también se ve afectada (Caridad y Sebastiao,
2021; Medford et al., 2010; Pascual et al., 2018). El nivel de sobrecarga es menos
frecuente en quienes recibieron capacitacion previa, y ademads ellos gozan de
muy buena salud, frente a aquellos que asumieron este rol por obligacién y no
cuentan con un adiestramiento previo (Lemus et al., 2018).

Sin embargo, son deficitarios los estudios sobre el nivel de cobertura ac-
tual de estos programas, las limitaciones y desafios de su funcionamiento
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en un contexto de aumento de la demanda y de los costos, y la disminucién
progresiva de los recursos estatales. Se sabe, no obstante, que los salarios por
la realizacién de este tipo de trabajos son muy bajos y que el acceso para los
potenciales beneficiarios es muy limitado (Menéndez et al., 2019; Torres y
Hernandez, 2019, sobre todo en poblaciones con mayor nivel de pobreza, ya
que ademas de no encontrarse en las condiciones fisicas para solicitarlo, estos
tramites suelen prolongarse por mucho tiempo (Expésito y Lobaina, 2022).

El mapa de intervencion en la vejez elaborado
por Cuido60 como herramienta de georreferenciacion
de cuidados y servicios dirigidos a personas mayores

La georreferenciacion de los servicios de cuidados permite realizar diagndsti-
cos que muestren la cobertura y el déficit de asistencia especializada (Santos,
2022). Ademas, articula informacion de diferentes proveedores de servicios
de cuidados, ya sean estatales, privados y organizaciones de la sociedad civil,
que permite un diagndstico claro de cara a presentar un panorama mas
comprensivo de la oferta, e informacién mas precisa para el disefio de medi-
das de intervencién social en un determinado territorio.

Como hemos visto, uno de los déficits que atraviesa Cuba tiene que ver
con la cantidad y calidad de informacién respecto de los servicios de cuidados
existentes en el pais, su localizacién, cobertura y condiciones del servicio. En
las tres opciones de fuentes de datos que sugiere Santos (2022), consultora
del PNUD, para la etapa del mapeo de la oferta de cuidados en los territorios,
se muestran con claridad las dificultades y desafios para el caso cubano. La
solicitud de datos de registros administrativos y estatales es muy compleja y
limitada, la mayoria no son de acceso publico y el manejo de la informacién
y las bases de datos estd centralizado y controlado por organismos del Estado,
con importantes trabas para acceder por parte de investigadores u organismos
independientes (Acosta y Lache, s. f).

El acceso alos directorios de datos de servicios estatales puede llegar a ser
poco productivo, ya que mucha de la informacién disponible estd incompleta o
se encuentra desactualizada. En relacién con el rastreo y la mineria de datos, el
acceso a internet en Cuba tiene muchas limitaciones, por lo que herramientas
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como GoogleMaps y OpenStreetMap son muy poco utilizadas. Debido a las
diferentes barreras en el acceso tecnolégico en Cuba, la creacién de un mapa
colaborativo puede tener diferentes limitaciones frente al uso de herramientas
para la geolocalizacién. Sin embargo, como se procedio en este caso, se pueden
usar otras estrategias como la colaboraciéon de expertos y organizaciones que
trabajan en la isla, la solicitud de informacion a través de redes sociales, entre
otras acciones, para acceder a datos que de otra forma no pueden obtenerse
(Acostay Lache, s. f).

Teniendo en cuenta estas limitaciones y desafios, la construccion del mapa
de servicios de cuidados para personas mayores realizado por Cuido60 per-
mite visualizar la distribucion de la oferta a nivel nacional y la participacién
de distintos actores en calidad de proveedores. A su vez facilita el andlisis
de las necesidades de intervencién en sectores de dificil acceso o de mayor
demanda, y ademas permite conectar a los cuidadores con las personas que
requieren cuidado.

En ese sentido, puede ser una herramienta espacial util con potencial de
incidir en el mejoramiento de la cobertura. Por otro lado, también permite que
investigadores puedan acceder a estos datos, y asi generar mds conocimiento
alrededor de los servicios disponibles. En este trabajo se resalta la importancia
de la participacion de la sociedad civil en la organizaciéon y creacion de servi-
cios de cuidado para las personas mayores como medio de enfrentar el déficit
de servicios y asistencia para ellos brindados por el Estado.

A continuacion, presentamos la estrategia metodoldgica seguida para la
construccion del mapa.

Clasificacidn de los servicios de cuidado

Los servicios de cuidados para personas mayores se proveen en diferentes
modalidades, que van desde los que se prestan en los domicilios hasta los
cuidados institucionalizados, pasando por una variada gama de iniciativas
dentro de las que se encuentran servicios de teleasistencia, centros de cuidado
diurno, formacién, lavanderia, entre muchos otros. Por tal razén, decidimos
clasificarlos en diferentes agrupaciones que permitieran una mejor busqueda
de cada uno de los servicios (tabla 10.1). Las tres agrupaciones fundamentales
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refieren, en primer lugar, a los servicios de cuidados de larga duracién, entre
los que incluimos los hogares para personas mayores, que estan divididos segun el
tipo de proveedor del servicio. En el caso cubano, corresponde a los provistos
por las instituciones estatales y las congregaciones religiosas. Seguido estdn
los servicios de cuidado diurno, conocidos en Cuba como las casas de abuelos y
administrados en forma exclusiva por el Estado. Finalmente estdn los servicios
prestados por el Sistema de Atencion a la Familia (SAF), que ofrece ayuda en ali-
mentacién a personas mayores y otros grupos en situacion de vulnerabilidad.

De manera independiente, hemos creado la categoria denominada servicios
soctales de proximidad, donde se incluyen diferentes servicios que pueden ser
ofertados por instituciones estatales y religiosas, pero también por organiza-
ciones de la sociedad civil, proyectos comunitarios e instituciones educativas.
Dentro de esta categoria pueden encontrarse servicios tales como: acompana-
miento psicolégico, alimentacion, lavanderias, elementos de bioseguridad (por
el contexto de covid-19), recreacién, promocion, capacitacion y sensibilizacion.
Finalmente, estd la categoria de mds de un servicio, que engloba los proyectos
que pertenecen a dos o mas de estas categorias.

Tabla 10.1
Modelo de clasificacion de los servicios de cuidado

Tipo de servicios Modalidad Categorias

Hogares estatales

Cuidados de larga i dos bor
duracion Hogares para personas mayores Hogares administrados por
“ nstituciones o congregaciones
religiosas
Centros de cuidado diurno Casas de abuelos

Cuidados diarios

Sistema de Atencién a la Familia (S ~omedores

Sist de At la Familia (SAF) C d

Mas de un servicio

Acompafiamiento psicoldgico

Alimentacion

Promocién, capacitacién y
sensibilizacién

Servicios sociales de

proximidad Servicios sociales basicos

Elementos de bioseguridad

Lavanderias

Recreacion

Nota. Elaboracién propia.
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Analicemos con mayor detalle lo que encontramos en las tres principales ca-
tegorias de servicios de cuidados.

Cuidados de larga duracion

Estos se prestan en los hogares para personas mayores, que son estableci-
mientos que prestan servicios enfocados principalmente en la salud, el cui-
dado personal y de enfermeria. Sin embargo, un componente importante es
la atencién y prestacion de servicios bdsicos como la alimentacién, vivienda,
recreacion, deporte y actividades cotidianas. La temporalidad de permanencia
de las personas mayores en estos centros puede variar, ya que algunos estable-
cimientos prestan servicios temporales, permanentes o unicamente en el dia;
esto depende del hogar o de las necesidades de la persona mayor. En el mapa
hemos dividido esta tipologia en dos categorias, segin la entidad prestadora
o administradora del servicio:

* Institucién estatal: Estos hogares son instituciones de cardcter social
que tienen el objetivo de brindar cobertura y asistencia social a las
personas mayores que se encuentran en estado de vulneracién. En
estos lugares reciben principalmente atenciéon médica y social. Este
servicio es prestado por el Estado, siendo subsidiado por los fondos de
la asistencia social. Estd dirigido a las personas mayores que no tengan
ingresos suficientes o cuyas familias no puedan costear los gastos.

* Institucidn religiosa: Existen varios hogares para personas mayores que
han sido fundados y son coordinados por instituciones religiosas. Se pres-
tan diferentes tipos de servicios de cuidado, alimentacién, salud y techo.

Cuidados diarios

* Centros de cuidado diurno: Son lugares en donde se ofrecen cuidados
para personas mayores en horas del dia, durante varios dias de la
semana. Incluyen servicios médicos, actividades para socializar, ali-
mentacién y algunos disponen de servicios de transporte.

* (asas de abuelos: Son instituciones sociales que brindan atencién a
personas mayores como alternativa a las familias que no dispongan del
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tiempo o los recursos para brindarles cuidados a personas mayores en el
hogar. Participan o colaboran instituciones estatales de salud, deporte,
cultura, y organizaciones comunitarias. Estos centros funcionan de
lunes a viernes y los sabados hasta medio dia.

* Sistema de Atencion a la Familia (SAF): EI SAF tiene como objetivo com-
plementar la alimentacién de la poblacién cubana que se encuentra en
estado vulnerable, por lo que favorece a personas de bajos ingresos, per-
sonas mayores, y discapacitadas. Prestan servicio de almuerzo y cena,
en donde se supone deben garantizar una dieta nutricional completa
y variada, ademas de subsidiar a las personas mas necesitadas.

Servicios sociales de proximidad

Incluyen todos los servicios prestados por entidades estatales, no guberna-
mentales y privadas que funcionan de manera independiente a los menciona-
dos en el listado anterior. Los servicios fueron categorizados en los siguientes
grandes grupos:

* Acompanamiento psicolégico: servicios que prestan apoyo psicolégico
y emocional para personas mayores en condicién de soledad, depre-
sion, situaciones de conflicto y maltrato, etc.

* Alimentacién: apoyos para desayuno, almuerzo, cena, compras de ali-
mentos para llevar al domicilio de las personas mayores que no puedan
desplazarse.

* Promocioén, capacitacién y sensibilizacién: pueden ser instituciones
educativas, privadas o comunitarias que realicen investigaciones sobre
envejecimiento y personas mayores, capacitacion a cuidadores, accio-
nes de sensibilizacién a la comunidad, etc.

* Elementos de bioseguridad: Debido al surgimiento del covid-19, inclui-
mos servicios que dan apoyos con la distribucion y entrega de mascaras
de proteccién, pruebas de deteccion, elementos de aseo, piezas que
hagan parte protocolos de bioseguridad, etc.
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Lavanderias: servicios de recogida y lavado de ropa para personas
mayores, con descuentos o entrega gratuita.

Recreacion: espacios o actividades dirigidas a las personas mayores con
el objetivo de ampliar sus redes, mantenerse activos, mejorar la salud
mental y permanecer integrados a la sociedad.

Otros: servicios de los cuales las personas mayores o su entorno pueden
beneficiarse, como programas que ayuden a sus mascotas o familiares.

Mas de un servicio: debido a que la naturaleza de la herramienta
para mapear no permite poner un servicio en mas de dos categorias,
los proyectos que prestan mds de un servicio son incorporados bajo
esta categoria.

Seleccion de atributos a caracterizar

Para la caracterizacion de los servicios, se seleccionaron un conjunto de atri-
butos (tabla 10.2) de cada uno de los servicios y proyectos, con el fin de que las
personas mayores, instituciones, organizaciones civiles etc. puedan encontrar

la informacién suficiente para conocerlos y a su vez poder contactarlos.
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Tabla 10.2

Atributos de los servicios

Atributos Descripcion

Nombre del servicio/ ..
Nombre formal con el cual se reconoce el servicio/proyecto

proyecto
Tipo de servicio Clasificacion segun categorias detalladas en la tabla 70.1.
Provincia Ubicacién del servicio segtin distribucion territorial a nivel
. provincial.
Municipio Ubicacién del servicio segun localizacién municipal.
Proveedor Nombre de la institucién en la que se aloja el servicio o

programa, persona a cargo.

Localizacién espacial del servicio (en casos de que sea un
Direccién servicio virtual se pone la direccién de la sede principal o
de la persona representante).

Contacto Numeros telefénicos, redes sociales y correo electrénico.

Descripcién detallada de los servicios, objetivos y

Detalles : . . S 2
entrevistas disponibles para ampliar informacién.
Entidad Tipo de entidad que presta el servicio (ONG, organizacién
‘ comunitaria, institucion estatal, religiosa, académica, etc.).
Coordenadas Coordenadas de la ubicacién exacta en el mapa.

Fuentes de informacidn

Los programas y servicios incluidos en el mapa fueron seleccionados respon-
diendo al criterio principal de que prestaran algun servicio de cuidado para
personas mayores en Cuba. Inicialmente se sistematizaron los proyectos de los
que ya se tenia conocimiento previo. A partir de las entrevistas a encargados
de proyectos, informacién en medios de prensa y otras actividades y contactos
realizados durante el primer afio de ejecucién del Observatorio Cuido60, se
fueron agregando otros servicios . También se utilizaron las redes sociales,
principalmente grupos de Facebook, en donde instituciones o personas van
publicando proyectos o iniciativas sobre servicios que benefician a la pobla-
ci6n general, y se fueron seleccionando aquellos que tienen incidencia en las
personas mayores.

Una vez seleccionados estos proyectos, se utilizaron diferentes fuentes para
obtener la informacion requerida para el mapa:
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* Entrevistas a las personas encargadas de los proyectos, donde se carac-
terizaron los servicios que prestan y se explicaron las problematicas y
retos en el contexto de los cuidados en el envejecimiento en Cuba?.

e Informacion solicitada a través de correo electrénico, debido a las di-
ficultades de comunicacién en linea con las personas en Cuba.

* Seguimiento de las pdginas oficiales y redes sociales para complemen-
tar la informacién y asi determinar si eran o no proyectos activos, espe-
cialmente en aquellos casos donde no fue posible contactar a personas
encargadas de los proyectos.

* Informacién aportada por investigadores en terreno del equipo de
Cuido60, quienes visitaron directamente algunos de los servicios o
programas mapeados.

Las diferencias de informacién que pueden constatarse en el mapa respecto
del nivel de detalle de los servicios estdan directamente relacionadas con las
diferencias en los métodos y vias de recoleccion de la informacién. De cual-
quier modo, se pretende actualizar este mapa periddicamente, ya que muchos
de los proyectos interrumpen sus servicios con el tiempo debido a la falta de
apoyo por parte del Estado, falta de recursos, o por la caducidad del mismo.
Por ello, estd previsto una revision sistematica de las fuentes de informacién
mencionadas anteriormente, para asi poder brindar informacién lo mas ac-
tualizada posible.

Sistematizacién de datos

Las coordenadas para la geolocalizacion de los servicios fueron obtenidas prin-
cipalmente de la herramienta OpenStreetMap, que cuenta con un nivel mas
detallado en las direcciones y referencias de los lugares vy sitios principales de
Cuba, en comparacién con otras herramientas geoespaciales de acceso abierto.
Vale la aclaracién, no obstante, de que para la localizacién de los servicios se
obtuvieron las direcciones por medio de las paginas web de cada programa,

2 Para ampliar informacién sobre las entrevistas pueden consultarse aqui: https://www.

cuido60.com/entrevistas
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por lo que en algunos de los servicios se generaron coordenadas aproximadas
debido a las limitaciones de la informacién en la plataforma OpenStreetMap,
ya que no todos los municipios de Cuba cuentan con las direcciones completas
o actualizadas.

La sistematizacion de los datos se realizé por medio de plataforma de
MyMaps de Google Maps, que es de cardcter libre y permite crear mapas
sobre los mapas base elaborados por Google. Para el trabajo inicial con la he-
rramienta, se crearon cada una de las capas seguin las agrupaciones definidas
en la clasificacion, la cual fue representada en el mapa por diferentes colores
que corresponden a las categorias de cada grupo, tal como se muestra en la
figura 10.1. El uso de los colores en la grafica permite a los usuarios realizar
la busqueda de una manera mads expedita y diferenciada.

Figura 10.1
Visualizacion de categorias, segiin aparecen desglosadas en la herramienta del mapa

HOGARES PARA PERSONAS MAYORES SERVICIOS PARA PERSONAS MAYORES

o i W + MAS DE UN SERVICIO

s IMSTITUCION RELIGIOES,
+ ALIMEMNITALIIN

. ACOMPARAMIENTO PRICOLOGICO
CENTROS DE CUIDADOS DRURMO (Casas..

o PROMOCION, CAPACITACION ¥ SENSIRILIZ
b LM RS IDE CLRDAD0 TUHN
« ELEMENTOS OE BIOSEGLRIDAD

+ LAVAMDERIAS
SISTEMA DE ATENCICN A LA FAMILIA |-

« OTROS
i COAREDHOR [SAF)
« RECHEACION

Nota. Elaboracién propia.
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Una vez creadas las capas con las agrupaciones y sus respectivas categorias, se
anadieron los puntos identificadores que representan cada servicio o programa
que beneficia a las personas mayores, sus cuidadores, familiares e incluso a
sus mascotas. CGomo se muestra en la figura 10.2, al seleccionar cada punto
se despliega la informacién detallada del servicio. Vale aclarar que, dadas
las dificultades con el acceso a la informacién en la isla, no todos los puntos
cuentan con igual nivel de detalle de la informacién.

Figura 10.2
Visualizacion de ejemplo del detalle informativo de cada servicio identificado en el mapa (en Matanzas)

Nota. Elaboracién propia.

Finalmente, la sistematizacion de todos los puntos identificadores genera como
resultado un mapa que permite visualizar la distribucién y concentracién
espacial de la oferta de servicios y proyectos dirigidos a personas mayores en
Cuba, procurando cubrir la diversidad de proveedores y tipos de servicios
(figura 10.3). Nuevamente, los colores permiten determinar en forma mas
rapida qué tipo de servicios se prestan y dénde se concentran. Con ello, se
puede facilitar y mejorar el diagndstico sobre los lugares donde se requiere
mayor intervencion estatal o de las organizaciones respecto de la provisiéon de
servicios que necesita una determinada localidad o provincia.

276



La construccion de un mapa de servicios e iniciativas de cuidados para personas mayores en Cuba

Figura 10.3
Distribucion y concentracion espacial de la oferta de servicios y proyectos dirigidos
a personas mayores en Cuba

Inlas: Carnin

Nota. Elaboracién propia.

Resultados y andlisis preliminares

Debido a las potencialidades gréficas de los mapas, con estas herramientas se
pueden visualizar con mayor rapidez el estado de la cobertura de la asisten-
cia para personas mayores y sus cuidadores, su distribucién territorial (zonas
donde se concentran los servicios), el tipo de servicios (cudles tienen mayor
presencia y cudles son deficitarios), y el tipo de proveedores que predominan
(publicos, privados, tercer sector, comunidad, etc.). Esta informacion permite
mejorar los diagnésticos sobre la situacion de la oferta de servicios e ilustrar de
forma clara a los tomadores de decision, asi como a investigadores y sociedad
civil, sobre las dreas y servicios que requieren de intervencion, focalizando
adecuadamente los diferentes servicios a prestar y mejorando la asistencia
a los proyectos de cuidado en zonas de dificil acceso o con poca cobertura.

La visualizacién espacial de los servicios para personas mayores que ofrece
el mapa permite confirmar la deficitaria y desigual distribucién de la oferta
de cuidados hacia personas mayores en Cuba. Los servicios ofrecidos por el
Estado siguen teniendo una mayor presencia, pero la diversidad de su oferta
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y su cobertura territorial son insuficientes, al no cubrir la demanda creciente
producida por el envejecimiento acelerado de la poblacién. A la fecha, hemos
podido registrar 122 hogares para personas mayores (de los 157 que se reportan
al 2020 por el director del programa ministerial de atencién al adulto mayor),
40 centros de cuidado diurno y 20 comedores del SAF®.

En cuanto a la oferta gestionada por instituciones religiosas, se han podido
registrar 14 servicios de hogares para personas mayores y 22 congregaciones
que ofrecen otro tipo de servicios. La de mayor alcance nacional es Caritas
Cuba, presente en las 11 didcesis del pais con servicios de atencion para perso-
nas mayores, que no incluyen cuidados de larga duracién. El mapa visibiliza
una creciente, pero aun incipiente, oferta de servicios gestionados por diferen-
tes organizaciones de la sociedad civil y la empresa privada (cuentapropismo,
como se le conoce en Cuba).

En cuanto a la distribucién territorial, se observa una mayor concentracion
de servicios de cuidados en La Habana, la capital, para confirmar lo que la
literatura y las encuestas han venido mostrando. Si bien es cierto que la capital
concentra los mayores recursos y tiene la mayor cantidad de poblacién del
pais, no es la provincia con mayores niveles de envejecimiento. Cienfuegos,
Camagiiey y Santiago de Cuba son ciudades que también tienen una concen-
tracion importante de servicios de cuidado para personas mayores, mientras
que, por el contrario, las provincias occidentales como Artemisa, Pinar del Rio
e Isla de la Juventud son las que cuentan con menor concentracion de servicios.

3 Al momento de elaborar esta publicacién, ain no se han podido sistematizar todos los

servicios brindados por el Estado debido a las limitaciones existentes en el acceso a la
informacion en el pafs.
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Figura 10.4
Distribucion de la oferta de cuidados para personas mayores segiin tipo de proveedor (2022)
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Nota. Elaboracién propia con base en informacién registrada en el mapa.

Los hogares para personas mayores (residencias de larga estadia) dirigidos por
instituciones estatales se encuentran distribuidos en todo el pais, con una leve
mayor concentracion en La Habana, mientras que las instituciones religiosas
que prestan este mismo servicio lo ofrecen fundamentalmente en la ciudad de
La Habana y en la provincia de Camagiiey, en el centro de la isla.

Es importante resaltar que se sistematizaron la mayoria de los hogares
encontrados en el Directorio de Instituciones de Salud de Cuba, que contiene
informacién oficial de la mayoria de las instituciones estatales. Sin embargo,
no todos los registros tienen informacién completa de la ubicacién, por lo que
no fue posible mapearlos todos. Por el contrario, no existe un directorio de la
misma indole que permita encontrar informacién acerca de los hogares para
personas mayores dirigidos por instituciones religiosas, por lo que aun no es
posible conocer con exactitud su alcance. Este es uno de los ambitos que re-
quiere continuar en la busqueda y actualizacién de datos, ademas de reflejar
una de las principales carencias y necesidades que existe en el pais, la falta de
informacion y datos accesible y actualizada sobre la oferta de servicios hacia
las personas mayores.
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Por su parte, los centros de cuidado diurno (casas de abuelos) tienen una
mayor concentracion en la ciudad de Cienfuegos. También hay registro de
estos servicios en provincias como Camagiiey o Granma, con algunos centros
localizados. Al igual que los hogares para personas mayores dirigidos por
el Estado, la informacién de los centros de cuidado diurno fue obtenida del
Directorio de Instituciones de Salud de Cuba; y de la misma forma, no pudie-
ron ser localizados todos los centros ya que no estaba la informacién suficiente
para obtener la ubicacién especifica.

Uno de los grandes retos metodolégicos de este trabajo ha sido la siste-
matizacion y geolocalizacién de los servicios de comedores del Sistema de
Atencion a la Familia. Hasta el momento solo se han sistematizado los come-
dores existentes en la ciudad de Cienfuegos, y uno ubicado en la provincia de
Matanzas. Se hicieron gestiones en las instituciones oficiales encargadas, pero
no fue posible obtener la informacién. A pesar de que es un servicio prestado
por instituciones estatales y se conoce la existencia de alrededor de 1445 co-
medores en el pafs, la informacién acerca de la ubicacion de estos centros no
se encuentra disponible de forma publica en medios oficiales.

En términos generales, los resultados del mapeo arrojan una concentracion
de servicios para personas mayores en la ciudad de La Habana, prestados por
diferentes organizaciones, entidades y por la misma comunidad, y en distintas
modalidades como recreacion, alimentacién, acompanamiento psicolégico,
formacion, etc. Esta situacion refleja al menos dos problemas: uno, la desigual
distribucién de servicios dirigidos a personas mayores a nivel nacional, y otro,
las dificultades para el acceso a la informacién en otras provincias. El mapeo
también puede estar reflejando, ademas del déficit, un importante subregistro
de los servicios e iniciativas existentes en otras provincias.

El proveedor no estatal con mas oferta de servicios diversos dirigidos a
personas mayores es Caritas Cuba, a través de su Programa para Personas
Mayores. Es el unico programa no gubernamental de cardcter nacional con
oferta que comprende una variedad de modalidades de prestacion, si bien ex-
cluye servicios de larga duracién (hogares). Los servicios que brindan incluyen
alimentacién, formacion, recreacién, acompafiamiento y otros servicios de
ayuda como las lavanderias y apoyo a cuidadores.
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Dentro de la categoria de servicios de proximidad, el mayor nimero de
servicios corresponde a aquellos que proveen y distribuyen alimentos. Este
resultado refleja una necesidad creciente dentro de la poblacién mayor, asi
como una insuficiencia de los servicios estatales que se ofrecen a través de los
comedores del Servicio de Atencién a la Familia.

De igual modo, los servicios de acompafniamiento psicolégico registraron
un incremento, asociado a los efectos de las medidas de control sanitario
tomadas para evitar la propagacién de la pandemia del covid-19, como el ais-
lamiento obligatorio, fundamentalmente focalizado en las personas mayores
por su mayor grado de vulnerabilidad frente al virus. Finalmente, existe una
presencia importante en la categoria de promocién, capacitacion y sensibi-
lizacién, herramientas fundamentales para la integracién y participacion de
las personas mayores en la sociedad. Por su parte, las categorias con menos
oferta de servicios localizados son elementos de bioseguridad, lavanderias,
recreacion y otros.

Consideraciones finales

El acelerado proceso de envejecimiento demografico que ha estado atrave-
sando la sociedad cubana no ha tenido una adecuada respuesta desde la poli-
tica publica en diferentes ambitos, pero particularmente, como se ha mostrado
en este capitulo, en lo relacionado con la provision suficiente y diversificada
de servicios y programas de atencién a las crecientes y multiples necesidades
de las personas mayores. La revisién de la literatura, ademas de la georrefe-
renciacion de los servicios, ha evidenciado las dificultades con el acceso y uso
de los servicios para las personas mayores que necesitan cuidado, las bajas
remuneraciones y condiciones laborales de las personas cuidadoras, y la escasa
preparacion especializada y enfocada en las necesidades de la poblacién adulta
mayor, todo lo cual genera diferentes dificultades en las personas cuidadas y
también en sus cuidadores.

El déficit de recursos es otro de los grandes problemas de la oferta. Las
bajas pensiones, los recortes a los subsidios y la creciente inflacién dificultan
el acceso de las personas mayores a los servicios, asi como mantener los estan-
dares minimos de calidad de vida. Por su parte, el aumento sostenido de la
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migracion, en especial de las mujeres, y las bajas tasas de fecundidad contindan
incidiendo tanto en el déficit de cuidadores familiares, asi como en la crisis de
las pensiones, por la insuficiencia de mano de obra que pueda contribuir al
sostenimiento del sistema contributivo.

A través de la construccién de este “Mapa de proyectos y servicios para
personas mayores en Cuba” ha sido posible ampliar el conocimiento sobre
quiénes prestan estos servicios y su distribucion territorial, para facilitar la
estimacion de qué servicios deben aumentar su presencia y en qué territorios.
Como hemos visto, existe una distribucién desigual, concentrandose en la ca-
pital y algunas provincias como Cienfuegos y Santiago de Cuba. Sin embargo,
teniendo en cuenta la demanda actual y potencial, incluso en estas ciudades, es
insuficiente la cobertura que hay con respecto a las necesidades y a la cantidad
de habitantes adultos mayores que existen.

Por otra parte, este mapa permite ampliar el panorama sobre la oferta
de cuidados en Cuba, visibilizando el rol de organizaciones no estatales, el
sector privado y sobre todo la sociedad civil, que ha demostrado un interés
creciente en desarrollar iniciativas que contribuyan a amortiguar los déficits
de los servicios de cuidados provistos por el Estado para las personas mayores,
y cubrir areas geograficas y modalidades de servicios con menor presencia.
La inclusion de estos actores resulta una contribucion clave de este analisis,
por cuanto se trata de actores que han ingresado de manera mas reciente a
la provision de cuidados y que, por lo general, son menos abordados desde la
investigacién social.

En términos de recomendaciones de politica, es urgente la necesidad de
una redistribucion territorial de los servicios de cuidados, asi como la des-
concentracion de las iniciativas, para de este modo facilitar que las personas
mayores que se encuentran en otras provincias y localidades mds aisladas
puedan acceder a la atencién, y los recursos o servicios necesarios para su
bienestar. Esto requiere la promocién y apoyo estatal para las organizaciones
no gubernamentales que prestan los servicios, asi como el fomento del sector
privado. Implica ademas la generacién de marcos normativos que permitan
la legalizacion (una ley de asociaciones, por ejemplo) de muchas de estas ini-
ciativas y garanticen su operacion sin las enormes dificultades y trabas con
las que tienen que operar en la actualidad.
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Tal avance supondria la creacién de una alianza y sistema de cuidados
que garantice la participacién equitativa de todos los actores, considerando
sus experiencias ya acumuladas, asi como las voces y aspiraciones de las per-
sonas mayores. Con miras al aumento de la oferta y la ampliacién de actores
participantes en la provisién de cuidados, es imprescindible mejorar la for-
macion y la sensibilizacién social sobre los derechos de las personas mayores
y las distintas modalidades y servicios de cuidados. Se requiere mejorar tanto
las competencias del personal técnico de salud y de asistencia social, de acti-
vistas y representantes de organizaciones no gubernamentales, como de los
cuidadores.

Para finalizar, es importante destacar en términos metodolégicos algunos
de los aportes, alcances y limitaciones del ejercicio realizado en torno a la
construccién del mapa. El procedimiento utilizado y sus resultados pueden
servir como guia metodoldgica para el estudio de la oferta y demanda de los
cuidados en diferentes grupos poblacionales y sus territorios en la isla, bien sea
por parte de instituciones gubernamentales, bien por organizaciones civiles.
A partir de los resultados, pueden realizarse diagnoésticos relativamente rapidos
y de bajo costo por parte de organizaciones e instituciones publicas o privadas
en funcion de focalizar la intervencién. Por otra parte, ofrece a las institucio-
nes, organizaciones, personas mayores, familias, investigadores y cuidadores
la posibilidad de contar con informacién de relativo facil acceso, debido a las
funcionalidades tecnoldgicas proporcionadas por la herramienta utilizada,
cuya informacion visual es mas fécil de poder identificar y usar.

Sin embargo, en cuanto a las limitaciones y alcances se deben tener en
cuenta las barreras para acceder a algunos datos de servicios estatales que no
son de disponibilidad publica, ademds de su dispersion, desactualizacién y
falta de detalles. A ello se suman las dificultades para recopilar informacién
de los distintos proyectos, programas e iniciativas que emergen desde la socie-
dad civil, asi como la intermitencia en el funcionamiento de algunos, lo que
impacta sobre la actualizacién de los datos. Los déficits legales, dificultades
y carestias de los servicios de internet, asi como los temores derivados del
altisimo control estatal sobre este tipo de iniciativas, entorpecen la comuni-
cacion y construccion de registros y bases de datos de servicios de cuidados
con disponibilidad publica.
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En vista de lo anterior, se recomienda que, en términos de politica publica,
se mejoren la disponibilidad y accesibilidad de la informacién sobre los servi-
cios que provee el Estado, se facilite el trabajo de actores no gubernamentales,
se amplien y mejoren los marcos normativos para su adecuado funcionamiento
y se promuevan mecanismos de fiscalizacion ciudadana de la informacion
proporcionada. El acceso a la informacién de los servicios de cuidado es un
derecho fundamental que debe garantizarse a la poblacién mayor y sus cui-
dadores, de modo que puedan tomar decisiones informadas sobre las distintas
opciones o modalidades de cuidado y sus proveedores.

Por otra parte, es urgente que la investigacion social continde con el es-
fuerzo de generar informacién y andlisis sobre la provision de servicios hacia la
poblacién mayor de 60 afios, de modo que se puedan visualizar las necesidades
de este grupo y generar las estrategias adecuadas de intervencion.
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Cambiar la vida: vejez en Cuba

Teresa Diaz Canals

Entre nosotros también hay cano, también hay viejo.
El libro de Job (15:10)

Cada vida es una consecuencia del lugar en el que se han barajado
las historias generacionales y las fugas de los destinos.

ALMUDENA GRANDES

Ayer, suspira uno; marniana suspira el otro; pero hay que haber llegado a la vejez
para comprender el sentido patente, absoluto, irrecusable,
irremplazable de esta palabra: jhoy!

SIMONE DE BEAUVOIR, La vejez

Que decir sea decir algo

Antes de la aparicién de la pandemia de covid-19 tenfa una impresién bas-
tante superficial del importante tema del envejecimiento y los cuidados. Posefa
como referente solo mi experiencia personal sobre el cuidado de mis padres,
lo que result6é un periodo extenso y desgarrador. Gracias a la invitacién de
la direccién de Cuido60 me acerqué con mayor profundidad al tema, ya
con otra perspectiva. En este tiempo he podido descubrir la importancia de
su estudio desde una dimension ética, confieso que me ha servido incluso
para comprenderme a mi misma, también adulta mayor. Al mismo tiempo,
aproximarme a su estudio me permitié ver con mayor claridad los problemas
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visibles y no visibles sobre esta etapa de la vida, los cuales existen en Cuba con
sus peculiaridades.

Quiero llamar la atencién sobre la tendencia persistente en Cuba a disminuir
o manipular algunas situaciones que tienen de manera directa un vinculo con los
adultos mayores. La declaracién de la Organizacién de Naciones Unidas (ONU)
de la década de 2021 a 2030 como el Decenio del Envejecimiento Saludable
desencadend una serie de acciones nuevas e intensificé otras que ya se habian
iniciado por haberse convertido Cuba en un pais con un elevado envejecimiento
demografico, el de mayor indice de envejecimiento en la regién latinoamericana.

En esa estrategia previa se despliega el Programa Nacional para la atencion
del Adulto Mayor del Ministerio de Salud Publica, que incluye actividades tales
como ejercicios fisicos en algunos parques, los cuales solo se inician cuando
ya estds en esa etapa, casas de abuelos, hogares de ancianos o asilos, centros
de salud mental, entre otros. También existen instituciones como la Sociedad
Cubana de Gerontologia y Geriatria, la Cdtedra del Adulto Mayor de la
Universidad de La Habana, y el Centro de Investigaciones sobre Longevidad,
Envejecimiento y Salud (CITED), vinculado al el Hospital Calixto Garcia. No
obstante, en la actualidad se observa una intensificacién de la divulgacién del
cuidado a los mayores, es decir, ello esta relacionado de manera directa con
la campafia internacional mencionada anteriormente.

En este capitulo reflexionaré sobre las acciones desplegadas por el Estado
cubano a través de la vision que expresan determinadas organizaciones pu-
blicas implicadas en el tema. En general, estimo que, con respecto a este
tipo de estructuras, muchas veces sus entramados conceptuales reemplazan
o encubren la misma realidad. Para sustentar tal aseveracién, explicaré el
comportamiento de algunas de ellas, sin que disminuya en lo mds minimo la
importancia de sus diversas actividades e iniciativas.

Hay algunas disposiciones que no funcionan, como es el hecho de que
el Estado supuestamente dispone de cuidadoras pagadas para aliviar a las
familias que atraviesan la circunstancia de tener ancianos discapacitados.
Pero ese tipo de trabajadoras prefieren laborar por cuenta propia, y eso
se debe fundamentalmente a los bajisimos salarios que les asignan por esa
complicada tarea. Otra “facilidad” que no funciond, y me imagino que
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en la actualidad no existe, es el suministro de bienes imprescindibles para
aliviar a las personas postradas con pérdida de esfinteres. Hace unos anos
suministraban jabones de mala calidad y hules para cubrir las camas, pero
nada mds. No facilitan la compra accesible de panales para adultos, sabanas
desechables, ni cremas antiescaras. Por otra parte, los trabajadores sociales
no brindan una eficaz informacion y asistencia a este tipo de situaciones
familiares, ni los visitan periédicamente porque nada pueden ofrecerles ni
decirles; tampoco los apoyan los médicos de la familia en los barrios, consi-
derando algunas excepciones. Con esto ultimo no quiero generalizar, porque
hay médicos que si son responsables.

Tuve la oportunidad de conversar con una jubilada que se incorpor6 a la
Cdtedra del Adulto Mayor de la Universidad de LLa Habana hace algunos afios.
Su tnico hijo partié hacia los EE. UU.; él se ocupa de las necesidades materia-
les de su madre, pero es una mujer que vive sola. La sefiora se hizo miembro
de esa institucion con el objetivo de encontrar una manera de socializar, de
sentirse acompanada. En ese colectivo se organizan grupos que planifican
visitas a determinados lugares. Me comenté que han hecho excursiones a
playas, restaurantes, al Jardin Botdnico Nacional, al zoolégico, a la Habana
Vieja, etc. Se ha sentido muy bien en ese ambiente, pues hizo amistades y con
esos paseos en conjunto se disminuye ese sentimiento de soledad que a menudo
aparece en personas de mas edad. En general, muchos de los adultos que con-
forman los diferentes grupos que pertenecen a esa catedra estan motivados
por el afan de estar acompanados. Ello me parece muy positivo, aunque me
gustaria advertir que es imposible que la existencia de esa practica satisfaga
a los diversos sectores poblacionales que componen el conjunto de personas
mayores del pais. No obstante, conozco a una senora con alma de lider que
organizé por su cuenta un grupo a su alrededor para hacer ese mismo tipo
de actividades. Planearon visitas a diversos lugares y ejercicios, incluso les
prestaron un local, pero al poco tiempo se lo quitaron y no apoyaron mas esa
iniciativa propia. No vieron de manera positiva semejante atrevimiento; sin
el control del Estado esas acciones resultaron fuera de lugar.

El escritor argentino Julio Cortazar nos describe con sutileza de filésofo
ese estado de dnimo que aparecid en esas personas mencionadas mas arriba,
como le ocurre a muchos en cualquier parte del mundo, cuando buscan una
solucién para su aislamiento:
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¢Quién estaba de vuelta de si mismo, de la soledad absoluta que representa no
contar siquiera con la compaiifa propia, tener que meterse en el cine [...] o en
la casa de los amigos o en una profesion absorbente o en el matrimonio para
estar por lo menos solo-entre-los-demas? Asi, paraddjicamente, el colmo de
soledad conducida al colmo de gregarismo, a la gran ilusién de la compainia
ajena. (Cortazar, 2004, p. 109)

Es un hecho que no todos los adultos mayores en el pais son aspirantes a ser
miembros activos de esa agrupacion. Me pregunto por las condiciones de otros
que, aunque lo desearan, se ven imposibilitados de formar parte de semejantes
organizaciones. ;Cuantos seran los que estan muy enfermos e incluso postra-
dos, dementes, imposibilitados de compartir? Recomiendo el estremecedor
testimonio ;Qué hacer con un enfermo en casa? (Sardinas, 2021), lo que des-
cribe el relato les sucede a muchas familias cubanas. Como bien argumenta
la autora, la situacion de los enfermos se agrava con la escasez casi absoluta
de medicamentos imprescindibles para aliviar los sufrimientos y ofrecer un
minimo de calidad de vida a estas personas que sufren, y asi mismo enumera
los insuficientes productos de aseo requeridos en ese tipo de contingencia.
Ademds, recuerda el contexto hospitalario donde el paciente puede contagiarse
de escabiosis debido a la falta de higiene en las instalaciones a las que debe
acudir el pueblo. Todo ello genera, afirma la autora, sentimientos de tristeza,
impotencia y frustracion, es decir, inestabilidad emocional en las personas a
cargo del cuidado de estos pacientes.

Aunque es muy vdlida la agrupacion de esas personas para que disfruten
y se sientan en compaiia, hay otras que poseen intereses y perspectivas di-
ferentes, asumen su soledad de otra manera, y ello hay que tenerlo muy en
cuenta. Serfa interesante también realizar una indagacién sobre por qué la
mayor parte de esos miembros entusiastas pertenecen al sexo femenino. Sé
de una pareja de cubanos mayores de 60 afos que se fueron a vivir a Miami
con sus hijos. Ella se integré a lo que serifa aqui una casa de abuelos (con otras
condiciones muy diferentes), que la recoge y la devuelve por las tardes a su
hogar; me cont6 que alli hizo nuevas amistades y la pasa muy bien. Pero su
€sposo se nego a asistir.

Durante 2021 se exhibi6 en la television una novela cubana denominada
Vuelve a mirar, cuyo principal tema es la vejez. Alli se representa a esa Catedra

294



Cambiar la vida: vejez en Cuba

del Adulto Mayor instalada en el contexto universitario. Soy consciente de que
haber utilizado el arte para hacer meditar a la sociedad acerca de los complejos
problemas que hoy padecemos habria sido practicamente imposible. Aunque
los guionistas son de probada calidad, el nivel de censura que existe en la isla
es muy alto. Si bien tenemos el arte para no morir de la verdad, ese producto
comunicativo presentado es timido, pues no refleja en toda su magnitud las
dificultades que atraviesan en estos momentos las personas mayores en la isla.
Es posible que la justificaciéon de esta parquedad en didlogos mds analiticos y
criticos se deba a la tesis de que el arte no es la realidad. Yo recordaria que “la
peor censura es la ausencia, las palabras de los ausentes se excluyen de manera
invisible” (Bourdieu, 2004, p. 510).

Confieso que me es incémodo hacer una valoracion critica de este pro-
ducto televisivo, el cual ha recibido felicitaciones, los artistas trabajan muy
bien. Es molesto porque por primera vez en mi vida profesional una novela
de este tipo exhibe la imagen de la portada de un libro mio publicado hace
18 anos: Ver claro en lo oscuro (Diaz Canals, 2004). Ese gesto lo agradezco; la
actriz que por primera vez lo present6 en cdmara coment6 en un didlogo una
idea de ética que aparece en €, lo cual no es usual, lo ensenan y punto. Lo
interpreto como otra sefial mds de la extrana relacién que me ha sujetado a
la invitacién de investigar sobre la temadtica planteada por Cuido60', pues el
envejecimiento y sus cuidados es, eminentemente, una cuestion ética, y porque
en la mencionada telenovela el asunto principal el de la vejez.

Es importante destacar que ese programa televisivo hubiera resultado
un instrumento excelente para que se meditara con mayor profundidad en
conjunto como sociedad sobre el importante tema si hubieran insertado —al
menos en el plano simbdlico— algun aspecto preocupante y problematico sobre
nuestra realidad en cuanto al proceso de envejecimiento. Solo se hace alusion
a la jubilacién de un profesor de derecho, quien pide el retiro para dedicarse
a cuidar a su esposa, a la que le han aparecido sintomas de demencia. El
directivo que lo atiende en la Facultad enseguida le soluciona el problema, le
propone que siga vinculado ocupandose de otro tipo de trabajo si opta por la
categoria de profesor consultante, para no afectarlo econémicamente. Todo

' Cuido60 es un observatorio sobre envejecimiento, cuidados y derechos que se dedica

a monitorear, investigar y publicar sobre estos temas en la realidad cubana. Para mds
informacién sobre sus objetivos y actividades visite el sitio web: www.cuido60.com.

295


http://www.cuido60.com

Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

muy lindo, muy humano, asi debiera ser siempre, pero me consta por expe-
riencia propia que a veces entregar la vida a este tipo de institucién concluye
con el aislamiento y el olvido absolutos.

La presidenta de la Catedra del Adulto Mayor, Teresa Orosa Fraiz, pu-
blicé un articulo en Cuba Debate el 8 de diciembre de 2021 con el titulo: Qué
nos deja la telenovela “Vuelve a mirar”. Alli destaca las escenas donde al actor
Manuel Porto (Tonin) lo jubilan sin despedidas y hacen alusién a que fue muy
buen trabajador. Me parece clave que esta destacada psicologa resaltara la
importancia de este hecho. Solo afiado un detalle: en su propia institucion
cometen también estas penosas acciones. Conozco a colegas jubiladas en el
recinto universitario que nunca recibieron esa despedida. A tal punto llegd
el dolor de una de estas personas, que antes de fallecer le pidi6 a su hija que
llamara solo a tres de sus compaiieros de trabajo. Tuve el honor de que me
lo dijeran a mi. Le pidi6 que no queria que estuviera presente nadie mas en
su entierro.

También conozco a una persona que fue secretaria docente durante mu-
chos anos en el principal recinto universitario de La Habana. Hoy padece una
grave enfermedad que la mantiene con un alto nivel de dependencia. Su hija,
maestra de primaria, es su inico sustento. Jamds ha recibido por parte de la
entidad a la que entreg6 gran parte de su vida apoyo de ninguin tipo que no
sea su magra pension. jQué ironia que la misma institucién que abre sus aulas
a las personas mayores y promueva un discurso de justicia para ellos, aplique
el desdén de las compuertas a sus propios trabajadores después que pasan a la
etapa ultima de la vida!

El 4 de diciembre de 2021, el sitio web de noticias Ciber Cuba publicé
una queja del hijo de quien fuera una muy destacada y, por tanto, conocida
artista cubana, Gina Cabrera, una fundadora incluso de nuestra television.
Tenia en ese momento 93 afos. En la inconformidad dirigida al Instituto
de Informacién y Comunicacién Social (denominado hasta hace poco ICRT,
Instituto Cubano de Radio y Television) su hijo Alejandro Delgado Cabrera
expresa lo siguiente: “;Qué piensan ustedes de la ayuda alimenticia que el
extinto ICRT le vendio este mes a mi madre Gina Cabrera? ...Algo de arroz,
algo de chicharo, recorteria sobrante de espaguetis, sofrito y aceite a granel
para lubricar y bajar tamana ofensa” (Ciber Cuba, 2021). Es vergonzoso que

296



Cambiar la vida: vejez en Cuba

un pais desatienda la obra y la vida de sus intelectuales, de sus artistas, de su
recurso humano.

Tuve la oportunidad de participar en un evento virtual realizado del 19
al 22 de octubre de 2021 denominado Comunicacién Comprometida con el
Envejecimiento Saludable, el cual fue convocado por PIES-Plaza (Programa
Integral de Envejecimiento Saludable en el Municipio Plaza)® y el proyecto
Palomas. En esa reunién escuché intervenciones muy interesantes por parte
de especialistas acerca del cuidado a las personas mayores. Los expertos en el
plano técnico estan muy preparados, hay algunos que llevan unos cuantos anos
dentro de la especialidad que hoy desarrollan, y aprendi con todo el aparato
epistemoldgico que dominan. Sin embargo, deseo hacer algunas observaciones
que pudieran aportar al debate académico.

* Hice una pregunta sobre el caso de los denominados “deambulantes”,
término que en Cuba se refiere a los indigentes, sintecho, personas en
situacion de calle. Envié una foto de una sefiora de 72 afos que hace
30 vive en esas condiciones de extrema pobreza. La respuesta fue que
esas personas estan dementes y no quieren vivir en un albergue. Luego
escribi sobre esa conclusién senialando que no responde a toda la rea-
lidad y es la parte menos esencial del problema (Diaz Canals, 2021).

* Enlareunién se planted la iniciativa de transformar al municipio ca-
pitalino Plaza de la Revolucién, el mds envejecido de todo el pais, en lo
que se denomina ciudad amigable. ; Cémo es posible lograr ese objetivo
en Cuba, como pretende el proyecto PIES-Plaza, si las transformaciones
que se requieren para ello constituyen una quimera? La idea es exce-
lente, pero la pregunta es dénde estan las condiciones materiales para
ello, cuando no se avizora en el horizonte cubano un mejoramiento de
la economia dado el caracter estructural de su crisis. El monto donado
por la agencia de cooperacién que apoya financieramente el proyecto
pareciera no ser suficiente para un cambio de tal envergadura. Lo mds
sorprendente fue que se escuchara, como parte de los argumentos para

2 PIES-Plaza es un proyecto creado en 2017 por la Sociedad Cubana de Gerontologia

y Geriatria (SCGG), declarada organizaciéon de la sociedad civil cubana que agrupa a
profesionales de la salud y otras dreas afines. Estan dedicados a la atencién y bienestar de
las personas mayores y cuentan con apoyo y recursos de la Comisién Europea.

P yores'y poyoy P
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fundamentar el proyecto, que la ciudad amigable seria para los turistas
de edades que vendrdn a Cuba a disfrutar sus bondades. Es decir que
los principales beneficiarios de ese objetivo serfan personas mayores
turistas de otros paises, no los nuestros. La misién de los expertos es
precisamente clarificar los pensamientos para que las acciones sean
las correctas.

» :La terrible crisis del transporte en Cuba se podra resolver en este
decenio? Un transporte publico facilitador de la movilizacién de este
tipo de personas es condicién necesaria para el logro de la mencionada
ciudad amigable. Los que hablan de hacer posible un ideal de ciudad
deberfan tener en cuenta el infierno cotidiano que tenemos que vivir
los habitantes en cualquier lugar de la isla para trasladarnos. A ello
se le anlade el peligro de la agresividad que se encuentra al subir a los
omnibus, en los cuales las personas mayores lo hacen con desventaja,
pues impera la ley del “sdlvese el que pueda”, la vida de sobrevivencia
que nos aplasta como seres humanos.

* Otra circunstancia importante se refiere a los medicamentos para las
personas mayores, de los que se padece un déficit ya crénico. ;CGémo
es posible concebir un espacio adecuado en un pais en el que si un
anciano se fractura un pie le colocan un cartén para inmovilizarlo,
porque hay escasez del indispensable yeso, donde no hay calmantes
y algunas veces no pueden hacer ni la radiografia, pues tampoco hay
materia prima para hacer rayos X?

He observado ultimamente la presentacion de diversos productos comunica-
tivos que abordan aspectos sensibles de la vejez: empoderamiento, soledad,
viudez, etc. Todavia no me queda claro cudl es el objetivo de estimular el em-
poderamiento cuando el contexto en que vivimos es de una generacién que ha
tenido que ver partir a sus hijos al exilio. Estamos en presencia de situaciones
anémalas, que una sociedad en realidad no sea una sociedad es muy grave. Los
adultos mayores no pueden decidir sobre el futuro inmediato que la vida les
depara; muchos emigran también, otros dependen materialmente de la parte
de la familia que partié al extranjero. ;Empoderamiento cuando te jubilas
y dependes totalmente del salario de otros, de lo que te puedan suministrar
a sabiendas de que te conviertes en una carga y de que de nada valieron los
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anos de trabajo util que le entregaste a la sociedad? De eso no se habla en los
espacios oficiales; estremece la realidad cubana.

Ahora leo que en un pequeno pueblo de Chile se distribuyen por fin de
ano unas cajas de alimentos para personas mayores y discapacitados por parte
de la municipalidad. En EE. UU. también a las personas de bajos recursos se
les suministran unos bonos de comida que pueden recoger en determinados
supermercados. Hace muchos afios escucho que esa distribucion de alimentos
(en este caso de elevada calidad) se cumple aqui, pais supuestamente socialista,
con altos dirigentes siendo adultos mayores.

Los domingos a las 4:00 p. m. hay un programa televisivo que se llama
Sigo aqui, dedicado a los adultos mayores. El 12 de diciembre de 2021 fue
dedicado a los abuelos. Se coment6 sobre el “sindrome del esclavo” para re-
ferirse a esos abuelos que subordinan su vida totalmente a sus hijos y nietos.
Se hizo un llamado a la familia a atender a las personas mayores integrantes,
pero nadie hizo alusién a la importancia de atender también las necesidades
de las familias en cuanto al cuidado, al apoyo que hoy mas que nunca deben
recibir para que esa atencién sea digna y plena, no una agonia como algunas/
os cuidadoras/es describen en sus testimonios.

Estamos ante el peligro de comprender la situacién de la vejez en términos
de “representacion”. Esto significa que la definen como un discurso unico,
que aparece sin matices en los medios, los eventos, la academia, las mesas
redondas. No existe un verdadero debate ni instituciones que respalden la
aparicion de diversas propuestas, salidas, alivios, estrategias efectivas de me-
joramiento. La solucion no estd en situarse desde la superioridad a predicar el
“deber moral de la familia” hacia ellos, sino en responder institucionalmente
con sensibilidad ante el sufrimiento y el &mbito intimo, dual, cara a cara de
ese otro en que se convirtieron los adultos mayores.

Un vacio inmenso de valores se puso de manifiesto cuando un grupo de
excombatientes aparecieron con expresiones agresivas hacia cualquier persona
que disienta del sistema social establecido hace mas de 60 afios. Los observé en
una noticia de Facebook, en una foto con la declaracion de que, si antes tenfan
armas, ahora defenderdn la Revolucién con palos. Ese acontecimiento asusta,
y st un hecho produce esa inquietud es una muestra de que esas expresiones
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pueden ser diferentes, de otro modo. En un pais que hace pocos afios se declar6
como “zona de paz” se supone que la invitacién (explicita o no) a la violencia no
sea la divisa fundamental de personas mayores que solo demuestran con esas
tristes actitudes el resultado de un adoctrinamiento atroz. Ignoran el suefio
martiano de la patria como amor, de la necesidad impostergable de desterrar
el odio entre cubanos. Una moral y una politica que administren la memoria
se tornan sospechosamente totalitarias. La vida se constituye en tradicién y al
mismo tiempo en innovacion, en cambio, constantemente se rehace; siempre
es algo por hacer, algo pendiente.

Vejez y ética de la compasion

Hay proyectos de la sociedad civil que realizan en la actualidad, y desde mucho
antes que apareciera la pandemia, una labor de asistencia, de cobijo, de res-
guardo a personas mayores que requieren de ese necesario apoyo. Es imposible
recorrer la cantidad de proyectos, en un periodo de estudio breve, que tienen
diversas organizaciones acerca de esta importante ocupacion de proteccion
y de aliento al crecimiento. Gracias a la existencia de esos programas es que
muchos seres humanos pueden subsistir. Un panorama de esos proyectos con
informacion basica sobre ellos es lo que ha intentado mostrar Cuido60 con su
mapa de proyectos y servicios de cuidados para personas mayores en Cuba®.

Cidritas* organiza el servicio de la caridad para que sea mds efectiva, con
mayor alcance y llegue a los mas necesitados, entre ellos, a personas mayores.
En Cuba, fue constituida por Decreto de la Conferencia de Obispos Catdlicos
de Cuba en febrero de 1991, ante la situacién de crisis econémica que ya pre-
sentaba el pais como resultado de la caida del socialismo europeo, fase de crisis
que se denomino “periodo especial”. Al principio, las acciones que se ejecuta-
ron fueron basicamente de asistencia humanitaria. Con el tiempo se estable-
cieron convenios de apoyo financiero de entidades de Cdritas Internacional
y otras organizaciones de la Iglesia catdlica, las cuales se concibieron para
un fin mds amplio que el asistencialista, también se plantearon como meta

3 Para acceder al mapa puede hacerlo a través del siguiente link: https://www.cuido60.com/

mapa-de-intervenci%C3%B3n-en-la-vejez
* (Cdritas es una institucion que forma parte de la Iglesia catdlica que tiene como funcién

la accidn caritativa y social.
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alcanzar un crecimiento sustentable. Sus voluntarios se convirtieron en agentes
de pastoral en ese servicio misericordioso.

Lo relevante desde una perspectiva ética no es la pregunta sobre quién es
mi préjimo, sino de quién soy préjimo yo, pues Jesus indica en esta labor de
amor que para ser sujeto ético hay que partir del dolor del otro y responder
compasivamente a este dolor. Lo relevante entonces no es el “préjimo”, sino

la “projimidad” (Melich, 2010, pp. 229-230).

Me resulté muy interesante conocer a un joven en una entrevista que
me pidieron hacerle solo unos dias atrds, para su posible ingreso al Centro
de Estudios Eclesiasticos Padre Félix Varela. En ese encuentro con sorpresa
conoci que es uno de los miembros de un proyecto integrado por 35 jévenes
que naci6 en el 2020. Se llama Proyecto Solidario Mds Corazones: jJévenes
al servicio de los mas vulnerables!, y tiene como misién contribuir a alimentar
a esa parte de la poblacién en condicién de pobreza extrema’. Ellos recorren
varios municipios de la capital como Regla, Guanabacoa y Habana Vieja.
Elaboran las comidas con el apoyo de la Iglesia catdlica, conocen de personas
necesitadas y les llevan esa ayuda. Es curioso cémo algunos pocos de los que
son escogidos rechazan lo que brindan estos muchachos, unos porque cuando
escuchan la palabra cristiano se niegan, otros por orgullo no admiten tal
ofrecimiento, pero la gran mayoria agradece el gesto. Precisamente el 11 de
diciembre, en la Iglesia San Francisco de Asis, se celebré una misa en conme-
moracion del primer aniversario de esta preciosa iniciativa, en la cual estuvo
presente el cardenal.

Una organizacién no gubernamental (ONG) a la que nos acercamos porque
sabemos de la realizacion de talleres dedicados a las personas mayores es el
Centro Félix Varela (CFV), entidad dedicada al cuidado del medio ambiente
como encargo social fundamental. Esta institucién ha tenido en cuenta a los
adultos mayores en dos sentidos: el primero es en el aprovechamiento del cu-
mulo de conocimientos de este grupo etario que interacciona con el Centro,
una gran parte de ellos miembros efectivos, otros intervienen en la capacita-

> Mi4s informacién sobre el proyecto puede encontrarse en los siguientes vinculos: https://
ms-my.facebook.com/mascorazonescuba/ y https://iglesiacubana.org/cocc/pages/
articles/1829?fbclid=IwAR3tgihipRh1H1D61SO_2uKZq6aq9PdjSRjQ33cWKqGPylpEe_
L1QIDif9Q
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cion en diferentes escenarios. El segundo es conferir un rol activo a las personas
mayores en la elaboracién de los diagnésticos de las comunidades seleccio-
nadas y poder desplegar una accién determinada. La direccién del centro se
reune previamente con los lideres comunitarios y personas de experiencia,
generalmente son las de mayor edad, las cuales pueden brindar un panorama
mas completo y objetivo de las condiciones de esos colectivos humanos.

En ocasiones puntuales, el CFV, en alianza con el CITED (Centro de inves-
tigaciones sobre Longevidad, Envejecimiento y Salud), ha brindado talleres
que tienen como objetivo la capacitacién de sus miembros y personas de otras
instituciones acerca del “cuidado de si”. Recuerdo que hace pocos anos asisti
a uno que trataba del tema de las caidas, de como evitarlas, y se distribuye-
ron folletos muy utiles que ampliaban el contenido de la informacién de la
capacitadora y los ejercicios convenientes para la prevencién de las fracturas
de huesos. Ese vinculo establecido con el CITED ha generado la necesidad de
introducir y transversalizar el contenido de la atencién a los adultos mayores
en los diversos proyectos que ha elaborado el CFV.

Aire que respiro tiempo: oraciéon de vida

Lou Andreas-Salomé (1861-1937) fue una filésofa que ya en la tercera edad se
dedicé al psicoanalisis para hacer labor de mediadora, de ella reconocié que
el principal instrumento de su especialidad es tener “oidos detras de los oidos”.
Asi profundizé en su capacidad de observacion y su manera de analizar los
acontecimientos. Su discurso exhalé en su tiempo una actitud vital, pero su
obra no trascendi6 tanto como su propia vida. Al final de su vida padecié de
cancer de mama y fue, por ese motivo, operada. La escritora desliza a Dios
en cada vivencia como manifestacioén de vida.

Me gustaria terminar con el poema de esta escritora de origen ruso
“Plegaria a la vida” (Gonzalez, 1997, 17-18), que entreg6 al filésofo aleman
Friedrich Nietzsche (1844-1900), quien le puso musica para coro y orquesta.
Aqui les dejo su poema, como actitud ante la vida que no significa, como se
nos pide en este pais, una mera resignacion ante nuestros destinos maltrechos,
al punto de pretender que llegue a convertirse hasta en virtud. Ese confor-
mismo al que siempre nos convocan des-individualiza y se encarniza con
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una comunidad, donde cada uno transigimos con lo que apenas nos dieron,
con lo que hicimos, pero también con el horror que nos hicieron. Esa no es la
paciencia a la que me refiero.

Plegaria a la vida

iSin duda un amigo ama a su amigo
como yo te amo a ti, vida llena de enigmas!
Lo mismo st me has hecho gritar de gozo que llorar,
lo mismo si me has dado sufrimiento que placer,

yo te amo con tu felicidad y tu afliccién:
y si es necesario que me aniquiles,
me arrancaré de tus brazos con dolor,
como se arranca el amigo del pecho del amigo.

Con todas mis fuerzas te abrazo:
ideja que tu llama encienda mi espiritu
y que, en el ardor de la lucha,

encuentre yo la solucién al enigma de tu ser!

iPara pensar, para vivir milenios!
vuelca de lleno todo lo que traes!
Sino tienes mas fortuna ya que darme,
jenhorabuena! jAun tienes tu dolor!

Es Simone de Beauvoir quien resume de manera admirable lo que significaria
una auténtica atencion a la vejez:

Cuando se ha comprendido lo que es la condicién de los viejos no es posible
conformarse con reclamar una politica de la vejez mas generosa, un aumento
de las pensiones, alojamientos sanos, ocios organizados. Todo el sistema es

lo que estd en juego y la reivindicacién no puede ser sino radical: cambiar la

vida. (Beauvoir, 1970)
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Hilos de solidaridad: una experiencia
de solidaridad transnacional

Hilda del Carmen Landrove Torres
Grethel Domenech Herndndez
Anet Herndndez Agrelo

Introduccién

El presente texto sistematiza la experiencia del grupo Hilos de Solidaridad,
constituido en la Ciudad de México para el envio de medicamentos e insumos
médicos a Cuba durante el momento critico de la pandemia de covid-19. El
texto provee una reflexién critica sobre la experiencia de la iniciativa con el
proposito de contribuir al debate sobre los cuidados y la capacidad de organi-
zacion de la sociedad civil transnacional cubana. Metodolégicamente, lo que
aqui presentamos constituye una sistematizacion de una experiencia, entendida
en el sentido mas amplio, al referirse no solo a datos o informaciones que se re-
cogen y ordenan, sino a obtener aprendizajes criticos de nuestras experiencias.
Entendemos por experiencias aquellos procesos histéricos y sociales, pero tam-
bién vitales y unicos, de cardcter dindmico, que estan en permanente cambio
y movimiento. En consecuencia, condensan una enorme riqueza acumulada
de elementos y, por tanto, son inéditas e irrepetibles.

En el andlisis se tendran en consideracion una amplia serie de factores: a)
condiciones de contexto o momento histérico en que se desenvuelve la expe-
riencia, b) situaciones particulares que la hacen posible, c) acciones intencio-
nadas realizadas con determinados fines (o inintencionadas que se dan solo
como respuesta a situaciones), d) reacciones que se generan a partir de dichas
acciones, €) resultados esperados o inesperados que van surgiendo, f) percep-
ciones, interpretaciones, intuiciones y emociones de los hombres y las mujeres
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que intervenimos la experiencia, y g) relaciones que se establecen entre las
personas que somos sujetos de estas experiencias (Jara, s. f.).

El texto se divide en tres partes: en la primera se realiza un andlisis de con-
texto introduciendo algunas caracteristicas de Hilos de Solidaridad (factores
a'y b previos); la segunda se centra en la narracion critica de la experiencia
(factores c-¢); y la tercera aporta algunas reflexiones dentro del referente teérico
de los cuidados y su dimension transnacional (puntos e-g).

La pandemia como contexto, los antecedentes
histdricos y situaciones particulares que hacen posible
la gestacion de Hilos de Solidaridad

Una tarde de agosto de 2021, en uno de los peores momentos de la crisis
sanitaria y humanitaria que asolé a Cuba durante el afio 2021, una doctora
recibia, en su pequefia comunidad de Pinar del Rio, algunas cajas de azi-
tromicinas y medicamentos basicos de uso diario. Para llegar a sus manos,
las cajas de azitromicinas habian hecho un largo y tortuoso recorrido entre
México y Cuba.

Silallegada a la existencia de una caja de tres azitromicinas —dosis basica
indicada para infecciones y mitad de la que se tomaba en Cuba para los sinto-
mas de covid-19— habla de la produccién farmacéutica en serie y el mercado
internacional de medicamentos, su travesia desde una farmacia en el sur de la
Ciudad de México hasta la casa de una doctora en la provincia mas occidental
de Cuba habla de solidaridades y complicidades, y de la insistencia en saltar
las barreras para materializarlas. Se refiere, en otras palabras, a las situaciones
particulares que hicieron posible esta iniciativa.

Las azitromicinas requieren receta médica, pero en algunos sitios de la
Ciudad de México es posible comprarlas sin ella. Es posible incluso que, sen-
sibilizados con la historia de que las compramos para enviar a Cuba, donde
no hay ni aspirinas y si mucha gente afectada por el covid-19 y otras enferme-
dades, haya alguna rebaja de precio. “Para ayudar”, como dijo un vendedor
de la farmacia la primera vez que compramos alli 70 cajas para enviar.
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Para llegar a ese punto, en el que se compran 70 cajas de azitromicina
y junto a otras medicinas se organizan para transformarlas en paquetes de
10 kilos que seran enviados a Cuba por una empresa de distribucién de pa-
queteria, cruzando primero el Atldntico hasta Espafa y de alli a la isla, han
tenido que pasar varias semanas en las que un grupo de personas, mayor-
mente cubanas, pero también mexicanas, ha discutido y se ha organizado
finalmente para enviar medicamentos a Cuba. De la discusidn, se considerd
una empresa de envio de paqueterfa' a la isla como la mejor via, aunque fuera
la mds cara. Sin embargo, era la mas directa, en tanto permite que sea un
amigo en Cuba quien reciba las medicinas y las reparta a través de redes que
se han ido estableciendo en el interior de la isla para lograr hacerlas llegar
alli donde es mas necesario.

A todo ese esfuerzo que involucra recogida de dinero, compra, almace-
namiento, empaquetado, viajes a la empresa de envio de paqueteria, rastreo,
recogida en Cuba y distribucién interna, lo nombramos en México “hilos
de solidaridad”. Pudo no haber tenido nombre; en cierto sentido, no era ne-
cesario mas que para tener una pagina en Facebook que facilitara la comu-
nicacién con donantes, organizadores y personas necesitadas que pudieran
comunicar directamente sus requerimientos. Pero un nombre que no es el
de nadie en particular recoge también la intencién de despersonalizar un
esfuerzo que es colectivo tanto en la forma de organizaciéon como en aquello
de lo que se reconoce parte: una comunidad transnacional que opera sobre
las I6gicas de la empatia y la solidaridad y que tiene capacidad efectiva para
implementar vias de colaboracién con sus coterraneos en situaciones criti-
cas. Una comunidad que puede ubicarse sin duda como parte de la naciente
sociedad civil cubana.

En México escuchamos siempre que la respuesta ciudadana al terremoto
de 1985 podia considerarse el evento fundacional de la sociedad civil mexi-
cana. Pensando en Cuba, tal evento fundacional pudiera situarse quizds en
enero de 2019, cuando un tornado que atravesé varios municipios de la capital
movilizé el envio de ayuda de todo tipo a los damnificados desde diferentes
paises. La sociedad civil no puede limitarse, por supuesto, a la respuesta ante

' Se ha protegido el nombre de la empresa de envio de paqueterfa por criterios éticos y de

confidencialidad.
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situaciones de catdstrofe, y situar en ese momento la emergencia de la sociedad
civil cubana podria parecer exagerado considerando que en sus derroteros
también ha sido fundamental la articulacién y organizacién al margen de
las instituciones del Estado para la defensa de los derechos de comunidades
particulares y para la contestacion politica.

Sin embargo, la reaccién ante la catdstrofe impone una intensidad y una
urgencia, por la gravedad de la situacion, que cataliza recursos y herramientas
existentes de manera menos evidente hasta el momento en que su utilizacién
se vuelve imprescindible. En respuesta al tornado en 2019, personas comunes
se organizaron dentro y fuera de Cuba para hacer llegar la ayuda necesaria
a los damnificados, activando redes de colaboracién que recurrieron a la
comunicacién efectiva entre los cubanos dentro del territorio nacional y su
diaspora. Dos afnos después, una nueva crisis exigia retomar la movilizacion.
Esta tuvo su momento mds intenso a mediados de 2021, pero continda hasta
ahoray es posible que siga siendo necesaria durante algin tiempo, lo cual nos
remite al reconocimiento de que la crisis no es, en Cuba, una coyuntura critica
sino una situacién permanente.

Para varias de las que terminamos conformando Hilos de Solidaridad y
viviamos ya en México en 2017, la experiencia de la respuesta de la sociedad
mexicana tras el sismo del 19 de septiembre resulté también un momento
iluminador. Ver y participar con las personas que crearon grupos de rescate
y organizaron entregas de ayuda material y médica fue un ejemplo claro del
valor y la capacidad para generar soluciones en momentos de crisis extrema,
y de su apelacién profundamente humana que no puede ser restringida a los
imperativos de la nacionalidad.

Podria argumentarse, para contradecir eso que es conocimiento basico
y tiene en las criticas a las recurrencias interminables de las situaciones “co-
yunturales” —término fundamental en el repertorio discursivo del Gobierno
cubano— su mejor expresion, que tanto el tornado como el covid-19 son desas-
tres naturales. Sin embargo, como muestran una y otra vez los estudios sobre
desastres y sobre todo la experiencia de vivirlos, estos pueden ser considerados
también sociales porque si bien emergen del mundo natural (terremotos, tor-
nados, virus), estdan siempre ligados de forma inextricable a las condiciones
sociales en las que ocurren, incluso a veces por su propio origen.
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Es el caso del covid-19, que es un evento natural detonado por la manipu-
lacién de los hdbitats de especies animales, la cual hace posible la “derrama
zoonotica” en la que los virus mutan y pasan de una especie a otra. Otro tanto
ocurre con el contexto en que se da el desastre. El covid-19 mostré a nivel
mundial, por ejemplo, que la infraestructura médica, las politicas publicas, la
distribucién de ingresos, e incluso la distribucién de cargas de trabajo que hizo
visibles a los trabajadores esenciales, no pueden ser pensados como el com-
ponente cultural o social de un fenémeno natural, sino como constituyentes
plenos de la forma de existencia de la enfermedad.

Por otra parte, al reflexionar sobre los efectos de los desastres naturales,
se observa que las personas que viven en condiciones de vulnerabilidad son
las que reciben los peores impactos. Paises con menor infraestructura publica
se mostraron, en sentido general, mas limitados en la capacidad de respuesta.
En el caso de Cuba, con un sistema de salud puiblica en crisis, la dificultad
provino en parte de la infraestructura deficiente, pero fundamentalmente de
la crisis generalizada preexistente a la pandemia. La suspension de vuelos li-
mit6 el turismo y con €l la entrada de divisas; las restricciones econémicas de
Estados Unidos limitaron la entrada de remesas, y con ello la economia cubana
se acerco al colapso en el momento en que mads se requeria poder activar una
capacidad de respuesta.

Sin embargo, es notable que la inversién destinada a la salud en el periodo
mas grave de la crisis fue minima comparada con la inversién en infraestruc-
tura turistica (Monreal, 2020). Esta asimetria sustancial entre la inversion
en el drea que mas necesitaba del soporte estatal y la destinada a al sector
turistico en un momento en el que los viajes estaban paralizados muestra la
incapacidad o falta de voluntad gubernamental de enfrentar la crisis con vias
pragmaticas de solucién que pongan en el centro de las politicas la proteccion
de las vidas humanas.

El colapso significé también, por tanto, el colapso de un modelo asisten-
cialista que abandoné su responsabilidad en el peor momento para optar por
el desarrollo del sector que reporta mayores ganancias a la élite gobernante.
La politica social en Cuba tiene una tremenda dificultad para anticipar y pla-
nificar la resolucion de ciertos problemas, lo que no hace mas que agravar la
crisis de cuidados que experimenta la sociedad cubana de nuestros dias —una
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crisis, de hecho, silenciosa, gestada en el escenario de otras crisis (eccondmicas/
politicas), aparentemente mds urgentes (Acosta, 2017)—. La pandemia no solo
ha puesto en evidencia la incapacidad del Estado para prever o gestionar una
crisis sanitaria como la sucedida en Cuba, sino su inexistente disposicion para
reformular una politica de cuidados poco efectiva. Asimismo, ha mostrado su
escasa apertura a la hora de apoyar programas espontdaneos, surgidos dentro
de la sociedad civil nacional o transnacional, que pretenden encargarse de
ciertas labores asociadas a la sostenibilidad de la vida como consecuencia del
retraimiento del Estado.

Las profundas asimetrias de la vida social cubana se hicieron evidentes en
los cuerpos de las personas mds vulnerables. Primeramente, en las personas
mayores. Cuba tiene una poblacién envejecida debido, entre otras razones,
a la emigracién, protagonizada mayormente por mujeres y personas jove-
nes. Se trata de una poblacién que depende, en una porcién importante, del
apoyo de familiares en el extranjero, que tiene escasos medios de subsisten-
cila y un acceso precario a la seguridad social, con excepcion del acceso a la
salud, que, por otra parte, se encuentra en estado critico y no logra garantizar
los medicamentos necesarios y la atencién en el tratamiento de dolencias y
enfermedades.

Una parte importante de los adultos mayores carece de oportunidades
efectivas para disfrutar de una vejez digna. Segun senala Acosta (2017), la
ausencia y la distribucién desigual de los servicios de atencion a los adultos
mayores, asi como la reduccién de los servicios de asistencia social desde hace
algunos afios, sugerian incluso antes de la pandemia una crisis inminente en
Cuba. La pandemia terminé por dejar al descubierto la manera en que las
formas de gestion de dicha crisis reproducen ciertos patrones de desigualdades
sociales que afectan particularmente a los adultos mayores.

En segundo lugar, es importante resaltar a las personas que viven en ba-
rrios y comunidades marginalizadas, mayoritariamente de raza negra, en
condiciones de notable pobreza. Las manifestaciones del 11 de julio de 2021
mostraron los altos niveles de insatisfaccién de los habitantes de esos barrios,
que fueron mayoritarios en la distribucion geografica de las protestas. En otra
dimension de las asimetrias, se encuentran las provincias del interior del pais
respecto a la capital. Muy temprano en el proceso de gestién de la ayuda que
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comenzo a realizar Hilos de Solidaridad, se volvié relevante la necesidad de
hacer llegar medicamentos a otras provincias, por cuanto era de esas provin-
cias de donde provenian los principales pedidos.

En un contexto asi, la sociedad civil cubana se convirtié no solo en un
apoyo para paliar la crisis, sino en la via fundamental para enfrentar el desas-
tre. Sin embargo, se trata de una situacion insostenible a largo plazo. El apoyo
que recibimos de manera desinteresada de personas comunes en México, doc-
tores que donaron directamente medicinas, cubanos en Estados Unidos, es un
testimonio de la capacidad de reconocernos como comunidades de apoyo que
exceden las limitaciones politicas, geograficas o nacionalistas. Fue una ayuda
intensiva y extensiva, pero como suele suceder con las situaciones de crisis, a
un periodo tal le siguié uno de relativa calma en el que los pedidos continian
llegando a través de la pagina de Facebook —lo cual muestra que la situacién
continua siendo critica—, pero ya no es tan efectivo continuar pidiendo dinero
para costear los envios por paqueteria.

Mis que atribuible a un desinterés, que no es el caso, esta alternancia de
un periodo de intensa actividad solidaria con otro de relativa calma es de
alguna manera esperable segun la légica constitutiva de la solidaridad ante
desastres. La sociedad civil se moviliza para paliar el dano durante el momento
mas agudo de la crisis, pero la crisis misma debe ceder en la medida en que se
establecen politicas publicas, se redireccionan fondos y se crean instituciones
que se comprometen con atender el problema en una visién de mds largo plazo.
Esto no sucede asi en el caso cubano, donde la crisis es permanente y no hay
indicios de que haya un camino para salir de ella, aun cuando el periodo cri-
tico de emergencia producido por el covid-19 haya cedido en alguna medida.

Una dimension relevante de la respuesta humanitaria al desastre causado
por el tornado en enero de 2019, tanto como el ocasionado por el covid-19 a
mediados de 2021, es la erosién de la concepcion de la frontera como limite
infranqueable. La manera en que la frontera —que colinda con el mary no con
otro territorio— funciona como limite en la realidad cubana, es densa y tiene
una historia que trasciende el accidente geografico para convertirse en un
caudal inagotable de la autorreflexién nacional. Es “la maldita circunstancia
del agua por todas partes” de Virgilio Pifiera, que impone el limite, la rotura
de los lazos y la divisién dentro-afuera.
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Los movimientos transnacionales articulados para los cuidados y la solidari-
dad ponen en cuestionamiento siempre de alguna manera los limites del Estado
nacion, al constituir comunidades que no estan afianzadas necesariamente en
el territorio que el Estado nacién identifica como su propio limite. La particula-
ridad del caso de Cuba consiste en que la construccién semantica de la frontera
funciona como un divisor epistémico que distribuye, a ambos lados del limite
territorial, los significantes sobre quién es aceptable y quién no. Los cubanos
habitantes del afuera geogratico son identificados, desde la retdrica oficial, con
la gusanera, 1a mafia, el imperialismo y la traicién. Aunque en los ultimos anos ha
habido un esfuerzo de abrir un didlogo con la didspora, este continia siendo
determinado por el apoyo al proyecto politico del Estado, segun el cual habria
una didspora buena y una mala, basados en un criterio de filiacién politica.

La respuesta solidaria que articula una sociedad civil transnacional con
capacidad organizativa y ejecutiva pone en cuestionamiento de manera radical
ese limite y esos significantes. Al hacerlo con recursos propios, pone también en
cuestionamiento el control predominante del Estado sobre las relaciones entre
la interioridad del territorio y lo que son en realidad multiples exterioridades.
Ambos elementos —la erosion de la divisién dentro-afuera a través de la arti-
culacion de redes de apoyo transnacionales conectadas con redes organizadas
dentro de la isla, y la utilizacién de recursos propios al margen de las vias del
Estado— estuvieron presentes de forma explicita en 2019 en la respuesta a la
situacién humanitaria creada con el tornado. Ambos estuvieron presentes
también en la respuesta que la sociedad cubana dentro y fuera de la isla dio a
la situacién de crisis sanitaria y humanitaria que asol6 y asola todavia al pais,
de manera mds aguda a mediados del 2021.

La crisis producida por el covid-19 dentro de Cuba resulté ser, como en
varios paises, una coyuntura critica que hizo aflorar y agravé problemas sub-
yacentes. Lo que se puso en discusion en la Cuba transnacional movilizada
para el envio de medicamentos no fue solamente la incapacidad del Estado
de responder a la situacién critica de la pandemia y la consecuente reaccién de
la sociedad civil como paliativo ante ella, sino la incapacidad generalizada
de parte del Estado de generar bienestar social para garantizar la reproducti-
bilidad de la vida social. El covid-19 estd sin dudas entre los detonantes de la
crisis sanitaria, pero el espectro de necesidades que la solidaridad ciudadana
tuvo que afrontar mostré que el sustrato de la crisis era ain mas profundo. Por
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ello no resulté extrafio que la accién civil estuviera impactada directamente
por el clima politico del momento. La sociedad civil no es nunca ajena a los
condicionantes politicos en los que actia, pero en el caso cubano la imbrica-
ci6n de la accion civil y la dimension politica toma formas particulares que es
necesario describir.

Por una parte, desde la posicién gubernamental es posible reconocer una
instrumentalizacién de la ayuda humanitaria como parte de la narrativa del
Estado. El hecho de que la explicacién oficial para el desabastecimiento de
medicamentos y el colapso del sistema hospitalario haya remitido una vez mds a
fuentes externas, culpando al bloqueo norteamericano y el paquete de medidas
mas recientes tomadas por el ex presidente Donald Trump, ubica a la ayuda
humanitaria que puede ser administrada por el Estado como respuesta legitima
dentro del marco de la narrativa del bloqueo norteamericano como culpable
de la crisis. La clave, en dicha instrumentalizacion, es la capacidad del Estado
de convertirse en receptor y administrador de tales ayudas, la cual implica, por
una parte, la aceptacién de envios de Estados y organizaciones aliadas como
muestra de solidaridad (ejemplos notables son los dos barcos enviados por el
gobierno de México y los varios de Rusia, el envio de Pastores por la Paz y mads
recientemente la iniciativa Puentes de Amor)y, por otra, la reticencia a viabilizar
los esfuerzos no institucionalizados o canalizados a través de las vias estatales.

Esto tuvo a su vez un impacto sobre las iniciativas de solidaridad ante la
crisis provocada por el covid-19 y el deterioro critico de las condiciones de vida
en Cuba. Algunas apostaron por las vias que el Estado ponia a disposicién de
los interesados, y otras por encontrar vias de entrega directa a personas en Cuba
para evitar la captura de la instrumentalizacién del Estado. Hilos de Solidaridad
apost6 por la segunda via, pero reconociendo un doble principio: el derecho
de la sociedad civil de desarrollar légicas y mecanismos propios al margen del
Estado y el reconocimiento de la legitimidad de todos los esfuerzos, incluso de
aquellos que recurrieron a las vias institucionales previstas por el Estado cubano
para hacer llegar apoyo a las personas necesitadas. El principio rector fue en
todo momento el de evaluar las coyunturas y las circunstancias de acuerdo a
la prioridad de la ayuda humanitaria por encima de las afinidades politicas.

De acuerdo con lo sostenido por Romero (2020, p. 12), con la pandemia
se puso en evidencia la urgencia de disefiar, promover y garantizar modelos
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societales justos y equitativos que apuestan por la articulacion, la solidaridad
y la responsabilidad ciudadana por la vida de otros/otras. La experiencia de
Hilos de Solidaridad ha puesto al descubierto, convirtiéndose en uno de ellos,
laimportancia de apoyar los programas que han surgido de forma espontdnea
dentro de la sociedad civil sin que el Estado continute capitalizando el disefio,
la promocion, el desarrollo o la gestion —ineficiente por demds— de las labores
de cuidado en Cuba.

La politizacién introduce inevitablemente —en una sociedad polarizada
al extremo y en la que la solidaridad puede ser instrumentalizada al servicio
del Estado o de agentes politicos de la oposicion— un efecto colateral: un dis-
curso publico de incidencia creciente que intenta dislocar la solidaridad de
su ubicacion en la disputa politica. Tal dislocacién es visible también en otros
campos; forma parte de un movimiento mds amplio que escapa de la presién
por colocarse en algin punto del espectro politico y sitia sus referentes en la
defensa de los derechos humanos fundamentales amparados por el ejercicio
ciudadano. La solidaridad, considerada como una manifestacion del ejercicio
ciudadano, puede situarse entonces dentro de las légicas que constituyen una
forma de sociabilidad emergente, que pugna por situar el imperativo humano
por encima del imperativo ideol6gico y su manifestacion prdctica de fidelidad
y oposicion al régimen.

La experiencia de Hilos de Solidaridad

Tras el comienzo de la pandemia de la enfermedad provocada por el virus
SARS-CoV-2 en el 2020 la situacién médica de la isla, ya en crisis, continué
empeorando. Noticias de los medios independientes y posts en redes sociales
anunciaban diariamente la escasez de medicamentos y de insumos para el
cuidado frente a los contagios. En distintos enclaves geograficos (Madrid y
Miami, principalmente) se fueron conformando grupos de cubanos con el fin
de enviar medicinas y ayudar a la sociedad cubana a sobrevivir a esta crisis.

Fue a través del grupo de Madrid? y su conexién con otro grupo que em-
pezaba a conformarse en Ciudad de México, que comenzamos a articularnos

2 Se eliminan referencias especificas al grupo y su coordinacién por razones éticas y de
confidencialidad.
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a partir de julio del 2021. Con este fin decidimos generar un grupo de
WhatsApp que nombramos “Apoyo México-Cuba” para coordinar el envio
de medicinas e insumos. Aqui se sumaron, a partir de un grupo inicial, per-
sonas que compartian el interés comuin de colaborar en el emprendimiento
de llevar medicamentos a Cuba y eran remitidos al grupo como espacio de
organizacion. Esto dio lugar a un tipo de organizacion reconocible cuando
las redes sociales se utilizan como soporte organizativo, en el que no todas las
personas se conocen directamente y no comparten necesariamente visiones
del mundo o intereses fuera del objetivo para el cual se rednen. El propésito
inicial que nos planteamos fue armar paquetes con los medicamentos mds
necesarios en la isla.

Desde el inicio, fue todo un reto encontrar una manera de hacer llegar
estos envios a Cuba. Las opciones eran muy pocas debido, ademas a las ha-
bituales dificultades que presupone enviar algo a la isla, a la paralizacion de
vuelos entre México y Cuba por la pandemia. Lo que mas nos interesé a la
hora de seleccionar un modo de envio fue establecer un canal directo, sin la
intervencion del Estado cubano. Se necesitaba una via mds expedita entre el
grupo Hilos y personas de la sociedad civil organizada en la isla para recibir
y distribuir los medicamentos donde fuera mads necesario. Investigamos las
posibilidades existentes y finalmente comenzamos a hacer llegar las cajas de
10 kg a través de una empresa de envios de paqueteria disponible en México
y con servicios directos a Cuba.

Llegar a este punto fue el resultado de un proceso que tomé varias se-
manas. Desde al menos dos meses antes discutimos con frecuencia sobre las
vias posibles para hacer llegar medicinas a Cuba. En las discusiones habian
aflorado dos posibilidades: el envio a través de agencias que desde el inicio
de la pandemia organizaban envios de paqueteria y algin tipo de gestién ex-
ploratoria con la embajada. El envio a través de esas agencias fue descartado,
luego de escuchar experiencias de varias personas que habian recurrido a
ellas con anterioridad. Se trataba de una via extremadamente cara, lenta y
de dificil realizacién: paquetes de 1,5 kg a 300 pesos mexicanos (MXN) que
podian demorar hasta tres meses en llegar al destinatario. La posibilidad de
negociar con la embajada era una opcién que no estaba descartada, pero st
relegada como opcién ultima en caso de que no apareciera otra. Finalmente,
decidimos utilizar la via de la empresa de paqueteria comercial, porque era la

315



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

forma que respondia a nuestro interés de hacer llegar la ayuda directamente
y con la menor demora posible.

El complemento de la premisa de emplear canales de envio que tuvie-
ran minima interferencia del Gobierno cubano, a pesar de la estatalizacion
predominante en Cuba, fue que llegaran a personas u organizaciones de la
sociedad civil que ayudaran a mover de mano en mano los medicamentos de
forma transparente y humanitaria. Esto se debi6 a la desconfianza, de la que
participamos, hacia la gestion del Gobierno cubano, que cuenta con una larga
lista de denuncias sobre malos manejos —que incluyen la venta— de productos
(médicos o alimentarios) que llegan a través de donaciones®, y a la escasez de
instituciones que posibiliten estas vias de solidaridad. Una de ellas, a la que
recurrimos, fue la Iglesia catdlica, una institucién que tiene histéricamente
experiencia en Cuba en la distribucién de apoyos a comunidades y personas
desfavorecidas.

La mayorfa de nuestros contactos y envios se movieron, sin embargo,
instintivamente y recurriendo a personas independientes de perfiles diver-
sos. Mayoritariamente, se trataba de jévenes vinculados a distintas formas de
activismo en la isla, aunque sin experiencia previa en la gestién de una crisis
sanitaria de esta magnitud. Algunos de ellos pertenecian a grupos creados
para recibir y distribuir medicinas en todo el pafs, y una en particular era una
hermana de la Iglesia que tenfa experiencia por pertenecer a redes de mds
larga data organizadas alrededor del servicio a los desfavorecidos. Mds recien-
temente, ademas de los envios por la empresa de paqueteria internacional, nos
servimos de personas conocidas que iban a Cuba desde México y tenian algin
espacio en su equipaje para transportar los donativos.

El uso de la empresa de paqueteria internacional no debe entenderse
como una via completamente independiente del gobierno cubano, pues los
envios internacionales se gestionan a través de la empresa estatal Correos
de Cuba. Esto implica que su capacidad de distribuciéon y recepcion estd
limitada. De hecho, en dos ocasiones la empresa internacional suspendié
sus envios a Cuba, dejandonos sin alternativas para que la donacién llegara

#  Para mds informacién se pueden revisar las siguientes noticias: Costa (2021), Peridédico

Cubano (2021) y Diario de Cuba (2021).
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a destino. A las dificultades en México para los envios —retorno de paquetes
por contener algo no permitido o por exceso de peso— se sumaron problemas
con la recepcién en Cuba. En una ocasion en particular, uno de los paquetes
fue catalogado como misceldnea y se le puso un precio que no correspondia
a su contenido.

En una situacion en la que es virtualmente imposible saber exactamente
qué motivé el problema, entendimos que la posicién mas favorable para la
resolucion del asunto era su exposicion publica, puesto que lo que se dirimia
era el impedimento a la entrada de medicinas e insumos médicos que se re-
querian con urgencia. Esta es, por supuesto, una postura politica, que anima
en la direccién de construir una sociedad donde prime la transparencia y la
discusién publica de los asuntos de interés comun.

Los primeros paquetes que pudimos armar se llenaron gracias a las dona-
ciones de amistades mexicanas del sector médico. Las medicinas e insumos
médicos fueron reunidos y clasificados en el domicilio de una de las integrantes
del grupo. El proceso de clasificacion tardé dos dias, hasta conformar los dos
primeros envios. Parte de este trabajo consistia en traducir el nombre comer-
cial del medicamento a un genérico o nombre de uso comin en Cuba para
facilitar su comprensioén y posterior distribucién en la isla. La tunica guia con
la que contabamos en un inicio para recopilar medicamentos eran las necesi-
dades que reportaban las redes de contactos en Cuba. Sin embargo, muchas
de las medicinas donadas tuvieron que ser desechadas por no ser de primera
necesidad para la crisis del covid-19.

Esta situaciéon generd un aprendizaje para el equipo, y en consecuencia
para los siguientes envios se desarrollé una mejor planificacion de las compras,
priorizando aquellos medicamentos que mas nos solicitaban desde Cuba. El
apoyo de médicos cubanos residentes en México y las facilidades ofrecidas
por algunas farmacias de barrio permitieron particularmente la compra de
antibidticos sin necesidad de recetas médicas. Durante esta etapa se logré
juntar mas de 30 kg de medicinas de las donaciones que nos hacian personas
conocidas, y continuaron clasificandose y almacenandose en los domicilios
de las integrantes del proyecto. Aunque estos detalles puedan parecer anec-
déticos, dan cuenta de los niveles de organizacion, gestion del tiempo libre y
cooperacion que crean estas iniciativas totalmente ciudadanas y contingentes.
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Ante la falta de una estructura formal e institucionalizada para establecer una
gestion de las donaciones de manera directa, la creatividad y la disposicién
van trazando el camino para practicas comunitarias que se convierten en una
respuesta disidente y alternativa, pero eficiente, a un Estado en crisis.

Entre estos intersticios fue creciendo Hilos de Solidaridad, una red
compuesta casi completamente por mujeres, muchas de ellas vinculadas a
la academia (unas como estudiantes de posgrado, otras como profesoras e
investigadoras), que en diferentes etapas de sus vidas emigraron a México y
residen casi todas en Ciudad de México. No solo estdbamos nosotras armando
cajas, también fueron uniéndose amigas mexicanas que nos donaban dinero
porque confiaban en la labor que hacfamos. No obstante, hay que destacar
que el grueso de las personas que respondieron al llamado de donacién mo-
netaria de Hilos eran de distintas latitudes: México, Chile, Espana y Estados
Unidos. Muchas donaciones se facilitaron por la cercania de esas personas con
quienes estamos en el grupo de WhatsApp, a veces eran amigos de amigos,
otras, profesores de algunas, conocidos, y hasta familiares.

Para hacer llegar toda la informacién del trabajo que realizamos a las
personas interesadas creamos una pdgina en Facebook que titulamos Hilos
de Solidaridad. En apenas cuatro meses logramos recaudar un aproximado
de MXN 90 000 (aproximadamente USD 4500), que se destinaron a la
compra de medicamentos y al pago de los envios. Fue notable aqui el invo-
lucramiento de mexicanos y mexicanas que estaban sensibilizados con la
situacion. Es importante anotar que las manifestaciones del 11 de julio de
2021 contribuyeron a sensibilizar sobre la gravedad de la situacién que se
estaba viviendo en Cuba.

Los primeros paquetes fueron recibidos en La Habana a inicios de agosto
del 2021, por medio de una hermana religiosa. Después de las dos primeras
entregas, le siguieron cuatro paquetes que supusieron una cantidad de 60 kg
(132 libras) de medicinas e insumos médicos. Desde La Habana, la mayor
parte de ellos fueron distribuidos hacia provincias en las que la situacion era
mas grave. A medida que avanz6 la labor de Hilos de Solidaridad, nos fui-
mos percatando de que la mayoria de los pedidos procedian de provincias:
en algunos momentos Cienfuegos, en otros Holguin, Santiago de Cuba, Las
Tunas, o Pinar del Rio. Recibimos mensajes desgarradores que nos decian
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“necesitamos por favor medicamentos en Holguin, el pueblo de Holguin esta
muriendo por falta de medicamentos e insumos médicos, necesitamos ayuda”.
La precarizacion de la vida cotidiana en Cuba la hace mas insostenible fuera
de la capital, lo cual provoca una constante migracion hacia La Habana. La
pandemia, sin duda alguna, aument? estas diferencias.

Fuimos también creando redes con la sociedad civil cubana que se movia
en torno a la entrega de medicamentos en la isla. Con el objetivo de abarcar
la mayor cantidad de vias posibles, alternamos los destinatarios a otros actores
de la sociedad civil organizados para este fin, o incluso para otros. Algunos
de ellos se convirtieron en puentes entre los envios y médicos de la isla que nos
informaron las carencias mayores con respecto a medicamentos € insumos.
Los galenos también servian de canales mds rdpidos para quien necesitara la
solidaridad. Nuestros métodos para estar al tanto de la situacién en Cuba y
efectuar una solidaridad eficiente fueron bastante intuitivos.

Algunos activistas mads cercanos nos comunicaban las necesidades mas
urgentes, nos hablaban de casos de personas mayores o nifios enfermos, y
nosotras con lo recaudado comprabamos lo solicitado*. Una vez en Cuba, los
activistas se hacian cargo de la contabilizacién de los medicamentos. A través
de una doctora residente en la isla se posibilitaba que llegaran a manos de
casos urgentes. Algunos de los momentos mas satisfactorios para nosotras
ocurrieron al recibir las fotos que retrataban la entrega de las medicinas a
quienes las necesitaban.

Otro de los métodos que empleamos para conocer las necesidades mds
apremiantes de la isla fue la comunicaciéon mediante Facebook y su sistema
de mensajeria. Por este medio pudimos constatar que entre los medicamentos
mas solicitados se encontraba, en primer lugar, la azitromicina, antibiético que
fue recomendado extensivamente en Cuba para el tratamiento de pacientes
de covid. En este sentido, confirmamos la falta de informacién cientifica-

* Enlaisla, desde antes de la crisis humanitaria que desato el covid-19, ya habia grupos

y personas gestionando donaciones de medicamentos. En Espafia ya existian grupos
que enviaban directamente a personas con padecimientos crénicos y que no tenian
como atender con regularidad su enfermedad. Sin embargo, los paquetes demoraban
mucho y llegaban meses después, a no ser que alguien pudiera transportarlas en viajes
personales. Para auxilios urgentes no llegaban a tiempo.
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mente respaldada y actualizada en la sociedad cubana sobre los modos de
tratar las infecciones por covid-19. Muchas de las personas nos solicitaban
desmedidamente azitromicina, incluso aunque no estuvieran enfermas de
covid, con el fin de guardarlas o acapararlas. Esta situacién inesperada re-
fleja no solo un problema de desinformacion, sino también la desesperacion
generada por el desabastecimiento de medicamentos y la necesidad de contar
con un paliativo que, aunque no fuera el ideal, transmitia al menos cierta se-
guridad a la poblacién. En segundo lugar, comprobamos que la crisis de salud
en Cuba no es exclusivamente coyuntural debido a la pandemia. Constatamos
ademas dilemas éticos que remiten a una crisis multifactorial en la sociedad
cubana. Por ejemplo, en una ocasién tuvimos que enfrentar una situacién de
robo, un delito que no es justificable, pero que debe ser visto como uno de los
efectos previsibles de la escasez extrema.

Muchas madres nos escribian solicitando medicinas para nifios enfermos,
con alergias y padecimientos para los que no encontraban medicinas en la
isla. Respecto a esto, uno de los tltimos paquetes que pudimos preparar (10
kg) estuvo dedicado al envio de vitaminas y suplementos vitaminicos para
uso infantil. En especial nos solicitaron Neurobidn, el cual combina tres
vitaminas esenciales para el sistema nervioso (Bl, B6 y B12). Otro hallazgo
inesperado que nos sorprendié fue que los menores de edad eran el grupo
social para el que mas se solicitaban medicamentos mediante Facebook. En
la mensajerfa de la pagina de Hilos de Solidaridad lefmos a madres desespe-
radas por paracetamol para nifios alérgicos a la dipirona, el analgésico que
mads se comercializa en Cuba, o pedidos que solamente decian “no tenemos
medicamentos para nifios”. Otras veces las madres solicitaban antibidticos
para nifos con fiebre a los que no les habian podido conseguir medicinas en
las farmacias estatales.

Ante la escasez generalizada de medicamentos que se reportaba desde
la isla, otra adaptacién que realizé el equipo fue la decisién de incluir en
los envios medicinas no solo relacionadas con el tratamiento del covid-19,
sino también con otros padecimientos. Las mas comunes fueron las destina-
das a tratar alergias (loratadina, ambroxol), medicamentos corticosteroides
(cortisona, hidrocortisona, dexametasona y prednisona), y por supuesto an-
tibidticos (claritromicina, azitromicina, gentamicina, amoxicilina). Junto a
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las medicinas, las personas mencionadas de la sociedad civil que sirvieron de
canal desde Cuba nos solicitaban también insumos médicos como guantes,
cubrebocas y oximetros, que se entregaron a médicos de la comunidad y de
hospitales en los cuales no se contaba con estos medios de primera necesidad.

La distribucion y entrega de medicamentos en Cuba era responsabilidad
de quienes recibian los paquetes y de las redes que tenian creadas o, incluso,
de mano en mano a personas que nos solicitaban ayuda por Facebook. Sin
embargo, los impedimentos para la labor de estos grupos civiles en la isla son
varios. En primer lugar, el costo monetario y emocional de la movilidad por
toda la isla para hacer llegar las medicinas a la mayor cantidad de personas
posible, teniendo en cuenta las dificultades tradicionales asociadas al trans-
porte publico y las agregadas por las restricciones de movilidad durante la
pandemia. Uno de los activistas relaté de los problemas con los permisos “de
transito” para recorrer 5 provincias, pues con la pandemia el Gobierno cubano
impuso toques de queda en ciudades y limité el transito entre provincias. En
estos viajes se pudo percatar de la dificultad extrema de las personas que viven
apartadas de los centros urbanos, las cuales “no tienen forma de conseguir
nada y ni siquiera saben cémo pedirlas”.

Las redes de donaciones establecidas en la isla también acuden a otras
maneras mas directas de entrega. Por ejemplo, se envian los paquetes a orga-
nizaciones que estan en provincia y establecen colaboraciones con médicos
dentro de los hospitales para la distribucién. Esta altima opcidn, teniendo en
cuenta el control del Estado cubano y la paranoia que establece sobre cualquier
accién que no pase por sus mecanismos de control, se hace con mucho cuidado
para mantener el anonimato de los médicos que reciben ayuda.

De esta experiencia y de la retroalimentacién que recibimos desde Cuba
pudimos concluir que el mayor impedimento para lograr una solidaridad
transnacional efectiva es la demora de los envios. Al no contar con canales
efectivos gestionados por el Estado o permitidos por este, las formas de envio
contindan siendo principalmente privadas, envios directos de migrantes a
personas dentro de la isla, viajes personales, o el uso de empresas interna-
cionales de envio de paqueterias o agencias de viajes. A pesar de todas estas
limitantes, grupos como Solo el Amor (red de colaboradores para la asistencia
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socio comunitaria en Cuba)’, Trazos Libres®, Cienfuegos por la Vida’, Garaje
Blanco®, por solo mencionar algunos, continian gestionando entregas y ayudas
alinterior de laisla. Se trata de grupos que surgieron de manera espontanea a
partir de la necesidad sanitaria en diferentes provincias del pais. Empezaron
recogiendo medicinas que las personas tenfan en la isla, luego se fueron con-
tactando con cubanos residentes en el exterior, particularmente en Estados
Unidos, Suiza, Alemania, Espana, que se brindaban para traer medicinas en
sus equipajes personales y crearon redes de solidaridad para entregar lo reci-
bido, especialmente al interior del pais, en zonas donde no suele llegar ningtin
tipo de cooperaciéon humanitaria.

En México, mientras continudbamos con nuestra labor humanitaria, nos
unimos al reclamo publico de que el Gobierno habilitara vias efectivas para
hacer llegar la cooperacién, especialmente aquella proveniente de cubanos
en el exterior. A pesar de la presion y los reclamos en las redes sociales con el
hashtag #corredorhumanitario, el Gobierno cubano no implementé canales,
por lo menos de manera publica, para agilizar estas labores solidarias y de
cooperacion. En la lectura del Gobierno cubano, un corredor humanitario
equivalia a una accién que creaba las condiciones para una intervencién mili-
tar, lo que demuestra una vez mds la primacia de la agenda politica por encima
del imperativo humano. La tnica medida paliativa tomada por el gobierno
cubano fue anunciada el 19 de julio, y de manera reactiva a las manifestaciones
populares del 11 de julio de 2019. Consisti6 en otorgar un permiso de entrada
de medicamentos y alimentos para cada viajero internacional, sin restriccio-
nes ni pagos aduanales. En esa fecha, 1a medida era un aporte necesario pero
minimo, para un contexto en el que la mayoria de los vuelos internacionales
continuaban suspendidos.

Una caracteristica distintiva en la composicién de Hilos de Solidaridad
fue la presencia mayoritariamente femenina. La mayoria de las personas que

> Solo el Amor es una red de colaboradores que se articula con el objetivo de gestionar
la asistencia sociocomunitaria para Cuba, generada dentro y fuera del pais.

Trazos Libres es un proyecto sociocultural fundado en 2009 en Cienfuegos, Cuba.
Proyecto humanitario social para recaudar donativos e insumos médicos, pedir y ofrecer
ayuda a los que asi lo necesiten.

Garaje Blanco se centra en recoger donaciones de cualquier tipo para la ayuda a
personas enfermas y necesitadas a causa del covid-19.
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nos fuimos reuniendo y asumimos las tareas de armar cajas, clasificar medi-
camentos y mover paquetes a las empresas fuimos mujeres. Esto pudiera ser
considerado resultado del azar, pero el conocimiento de una larga bibliogra-
fia tedrica y feminista que analiza el lugar de las mujeres en los procesos de
cuidados sociales y familiares (Lagarde, 2003) nos permite constatar que la
composicion de género presente en Hilo es un rasgo recurrente de los grupos
organizados para los cuidados. Hay un componente o estereotipo cultural
que posibilita o permite que, aunque el grupo que conformamos tuviera casi
la misma cantidad de hombres que de mujeres, fuéramos nosotras las que
termindaramos tomando riendas, por decirlo de alguna forma, de los envios
de medicamentos a Cuba. En nuestro caso no fue deliberado, simplemente las
personas que se acercaron a trabajar consistentemente en el envio de medi-
camentos a Cuba fueron mujeres. La experiencia de Hilos puede situarse asi
dentro del patrén de (re)feminizacion de las labores de cuidado, presente en la
sociedad cubana desde hace algunos anos (Romero, 2020, p. 11).

Lecciones y aprendizajes de la experiencia:
algunas consideraciones criticas sobre cuidados
y sociedad civil transnacional

Por lo general, los estudios que analizan las redes de cuidado senalan que estas
son tejidas a partir de las nociones de cercania/proximidad, especialmente entre
familiares (parientes). De acuerdo con lo sostenido por Valdés (2020), el cuidado
podria conceptualizarse como derecho y corresponsabilidad que garantiza el
bienestar de las personas y la reproduccién de la vida en todas sus etapas; lo que
comprende actividades de la vida cotidiana destinadas a atender necesidades
inmediatas, al desarrollo personal y familiar, por lo general, de las personas tra-
dicionalmente consideradas “dependientes” (Valdés, 2020, p. 27). No obstante, la
proliferacion de estrategias colectivas que se articulan en redes transnacionales,
como es el caso de Hilos de Solidaridad, amplia esta definicién en dos sentidos.

Primero, expande la responsabilidad en lo relacionado a las labores de
cuidado, particularmente, con la gestion de estas, por contraste con una lite-
ratura que reconoce la centralidad de la familia (Valdés, 2020). Aun cuando
la centralidad de la familia como una institucién protagoénica en las labores
de cuidado se hizo mds latente durante la pandemia por covid-19, sobre todo
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porque el tiempo de atencién a diversas tareas, que suelen delegarse en otras
instituciones o actores, quedé bajo su responsabilidad (Romero, 2020, p. 11),
las iniciativas que se han gestado en relacién con la “sostenibilidad de la vida”
en medio de la crisis sanitaria han mostrado el rol protagénico asumido por
algunos grupos de la sociedad civil, tanto nacional como transnacional.

El proceso de re-familiarizaciéon de los cuidados se conjuga con una suerte
de empoderamiento de determinados colectivos dentro de la sociedad civil
cubana, en gran parte vinculados a diferentes formas de activismo dentro y
fuera del pais. En Ciudad de México, como en otras ciudades, nos coordina-
mos distintos tipos de migrantes cubanos: residentes, estudiantes, cubanos que
trabajan y viven en México y ciudadanos mexicanos/cubanos que no tenfamos
anteriormente ningun contacto, para colaborar con un esfuerzo de soporte de
la vida cotidiana. Ello nos convirtié en parte de una red supra familiar que
ocupaba el lugar de la mano amiga y muchas veces desconocida que hacia
posible la mejoria de un enfermo.

En ese sentido, uno de los aprendizajes mds significativos de este proceso
fue constatar que hay una sociedad civil cubana transnacional capaz de mo-
vilizarse a gran escala para proyectos humanitarios y sociales y que actia
en el ambito de la vida cotidiana y la familia. La experiencia de Hilos de
Solidaridad demostro la capacidad de organizacion, adaptacién y respuesta
de un grupo relativamente pequenio de personas, fundamentalmente mujeres,
frente a una emergencia. En un inicio, usando las redes personales para ges-
tionar las donaciones, y cuando estas se agotaron se recurrio a la estrategia
del crowdfunding, que concité mayor atencion publica.

En segundo punto, las estrategias colectivas articuladas en redes trans-
nacionales permitieron ampliar la comprension del alcance del componente
transnacional de los cuidados. Se trata de un componente que forma parte
de las transformaciones surgidas en las formas de cuidado luego de procesos
migratorios (Acosta, 2021), pero también es una dimensién de experimentacién
de formas de cuidado que emergen del ejercicio de la solidaridad, y conforman
sensibilidades emergentes a través de la capacidad de organizacion de redes
dentro de lo que podriamos denominar “sociedad civil transnacional”.
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En contextos represivos y de crisis como el cubano, establecer formas de
gestién de cuidados de unos a otros se convierte también en una forma funda-
mental de la resistencia civil. La creacién de redes para fines solidarios allana
el camino para que estas mismas redes se conviertan en espacios que generen
diversos tipos de resistencias y crea condiciones para una posterior institucio-
nalizacién (en el sentido mas amplio de la palabra) de emprendimientos que
son marginales en el presente. Constituyen parte de un esfuerzo colectivo por
innovar en estrategias para hacerle frente a un Estado para el que la precari-
zacion de la vida social no constituye en la actualidad una prioridad, lo cual
es crucial en tiempos de pandemia pero, al mismo tiempo, va mds alld de la
crisis sanitaria.

Para terminar, queremos aprovechar para agradecer a todas las personas,
cuyos nombres no mencionamos por consideraciones éticas y de confidencia-
lidad, que hicieron posible este proyecto y colaboraron con cada una de sus
actividades y gestiones, tanto en México como en la isla y otros paises. Hilos
de Solidaridad fue un proyecto colectivo que se logré gracias a lo que pudie-
ron aportar de su tiempo, ideas, contactos, recursos materiales y esfuerzos.
Aunque las ideas vertidas en este capitulo corresponden a las de las autoras,
podemos decir con seguridad que compartimos la experiencia de Hilos a la
vez como un deber civico y humano y como una oportunidad de contribuir
directamente con la construccién de un pais que, aun en la distancia, sigue
siendo nuestro. Es probablemente ese sentir compartido, que no puede ser
limitado por la frontera, el que da sentido a la solidaridad y la articulacién de
la que formamos parte.
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