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Marco Conceptual  en torno al cuidado.

La práctica nos ha llevado ha planteamientos en torno a la compleja relación entre cuidadores, cuidadoras y personas cuidadas en el contexto de la discapacidad, buscando abonar a la discusión alrededor de los derechos de las personas con discapacidad considerando los procesos de inclusión y participación, y la construcción de autonomía e independencia.
El concepto del cuidado:
El tema del cuidado ha estado en apogeo en los ultimos años, creemos que dadas las diversas condiciones sociales que estamos viviendo y que las organizaciones de la sociedad civil,  la academia y algunos proyectos de la política social están poniendo mayor atención en la calidad de las relaciones que establecemos con el mundo que nos rodea.
En el contexto de la discapacidad, el tema del cuidado es muy importante.  A veces la aporximación al tema de da con la ayuda o la asistencia,  el apoyo, la colaboración o bien el acompañamiento. Hemos aprendido que detrás de cada una de estas palabras hay posturas e intenciones que definen nuestras acciones; por ejemplo,  hemos insistido en la asistencia a las personas con discapacidad desde un enfoque de derechos, y desde nuestra experiencia, nos mantenemos críticos a las lógicas asistencialistas y proteccionistas hacia las personas con discapacidad que dificultan procesos de inclusión educativa, laboral y comunitaria.  También sabemos que no es suficiente con decir o querer ayudar o asistir, sobre todo cuando detrás de esta intención la persona a quien está dirigida la ayuda se convierte en un objeto o bien se ponen en riesgo  sus derechos y dignidad.
Por esta razón, al hablar del cuidado, estaremos refiriéndonos en todo momento al vínculo o relaciones que se establecen entre personas cuidadas y sus cuidadoras o cuidadores. Y las reflexiones  que, desde nuestra experiencia,  podemos compartir tienen que ver con los siguientes aspectos:
Las condiciones sociales y estructurales son determinantes en los procesos de acompañamiento y apoyo; los recursos económicos y materiales no son asunto menor, suelen definir los grados de abandono y la atención que requieren las personas con discapacidady ponene a cuidador@s a preocupantes condiciones de vulnerabilidad.  

a) Las condiciones familiares o comunitarias no son ajenas a una sociedad que atribuye a la “buena mujer” el papel de madre, protectora, amorosa y dadora de cuidados, donde se pueden generar historias de sobreprotección, cosificación e infantilización de las personas con discapacidad, asi las posibilidades de autonomía de quienes reciben los cuidados están permanentemente mermadas, es necesario que el cuidado esté provisto con una comunidad que esté dispuesta a compartir las necesidades de cuidado y acompañamiento.  Es importante fortalecer redes y espacios solidarios de apoyo y reconocer la corresponsabilidad del cuidado y la inclusión desde un sentido comunitario. 

b) Las necesidades de apoyo y acompañamiento de las personas con discapacidad evidencian un vacío institucional en el que las familias y los cuidador@s terminan sosteniendo todo el peso de los retos que impone la condición de discapacidad, y un modelo médico de la discapacidad, que considera la discapacidad como un problema de índole estrictamente individual, sumando una cultura que quiere siempre la “normalidad” y no sabe cómo incluir la diversidad, que señalan o diferencian a la persona con discapacidad, y alcanzan también a sus cuidadoras o cuidadores, quienes suelen hacerse cargo de las exigentes expectativas de quienes les rodean.   

c) ¿Quién cuida a los cuidadores o cuidadoras? ¿Cómo se acompaña, procura y apoya a quienes desempeñan las tareas del cuidado?preguntas necesarias, pero poco frecuentes. En la Red hemos aprendido que en el cuidado hay una experiencia acumulada, que las cuidadoras y cuidadores son portadores de saberes y conocimiento. En la medida en que el trabajo de las y los cuidadores se vaya visibilizando posiblemente estemos en mejores condiciones de comprender la necesidad de reorganizar socialmente el cuidado, de distribuir de manera más equitativa y eficiente las tareas de apoyo y asistencia que toda comunidad requiere para sus miembros.

d)  Hablamos de diferentes formas de cuidado. Nuestra cercanía con la cotidianidad de las comunidades, nos ha llevado a observar que no sólo las personas con discapacidad requieren de asistencia.  Reconocemos  la necesidad de cuidar el territorio y las otras especies vivas que nos rodean, cuidar el agua, y los ecosistemas que procuran nuestra vida. Sabemos tambien que en experiencias de cuidado que, de manera individual o bajo la modalidad de ejercicios colectivos, derivan, en primera instancia, de acciones solidarias y actitudes éticas.  Otros escenarios en los que el cuidado está mediado por un acuerdo contractual y, en este caso, toma la forma de un trabajo; por lo que es importante profesionalizar las tareas de cuidado y considerar el derecho a una retribución económica justa de quienes llevan a cabo esta tarea de manera no contractual o “informal”.
  
e) Los complejos vínculos entre la persona cuidada y sus cuidadores o cuidadoras deben ser reflexionados en el contexto de una perspectiva de derechos. El tema del cuidado de las personas con discapacidad debe salir del ámbito de lo doméstico y ocupar un lugar importante en los temas públicos e impulsar su discusión en las agendas legislativas y de políticas públicas de nuestro país y hacer ver al cuidado como un tema y una acción de crucial importancia que compete a todas y todos.  

1. La Convención de los Derechos de las Personas con Discapacidad y los sistemas de apoyo.
Aunque la Convención no se refiere directamente al tema del cuidado, sí concede una gran importancia al derecho de las personas con discapacidad a disponer de los distintos “apoyos” que puedan necesitar para ejercer su autonomía y sus derechos y participar en la sociedad en igualdad de condiciones con las demás personas, lo que ofrece un marco orientativo para reflexionar sobre que entendemos por el “cuidado” bajo el enfoque de derechos. 
Para cumplir con su propósito de asegurar condiciones de igualdad para todas las personas con discapacidad, la Convención recurre a las formas tradicionales de igualdad: la formal (un trato igual para todas las personas) y la material ( evitando su discriminación), y apela a la igualdad sustantiva (de hecho, o real), cuya materialización será lo que permita garantizar que las personas con discapacidad ejerzan sus derechos y participen en la sociedad en igualdad de condiciones con las demás personas, el propósito último de la Convención. 
Esta igualdad sustantiva, exige al Estado adoptar las medidas necesarias, que tomen en cuenta y se orienten a eliminar, paliar o compensar las condiciones de desventaja estructural que, de manera injusta, han dificultado o impedido, que las personas con discapacidad ejerzan sus derechos y participen en la sociedad en condiciones de igualdad con el resto de las personas. Los apoyos y la asistencia son parte de estas medidas necesarias para asegurar la igualdad y no discriminación de las personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos y en sus distintas maneras de participar en la sociedad. 
La igualdad de condiciones para las personas con discapacidad se puede agrupar de la siguiente manera:
· Igualdad en el acceso al ejercicio de derechos; 
· Igualdad en el acceso a los entornos, la información y las comunicaciones (la “Accesibilidad”, propiamente);
· Igualdad en los procesos de inclusión y participación de las personas con discapacidad en todos los espacios, sistemas y actividades de la sociedad.
Los artículos de la Convención  prevén formas de apoyo y asistencia para garantizar la igualdad de condiciones en el acceso y la participación de las personas con discapacidad se cuentan:  
· El Artículo 9, sobre Accesibilidad, que establece que “a fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida”, los Estados están obligados a garantizar condiciones de igualdad para ellas en el acceso a los entornos, la información y las comunicaciones.
El Artículo 9 prevé formas de apoyo – como la asistencia humana o animal y las y los intermediarios, incluidos guías e intérpretes (de lenguas de señas y otros) – que tienen por objeto posibilitar el acceso de las personas con discapacidad en condiciones de igualdad 

· Los artículos 12 (Igualdad ante la Ley) y 19 (Derecho a vivir y ser incluido en la comunidad), se presupone la existencia de “Sistemas (o modelos) de apoyos”, cuya implementación y desarrollo sería la obligación del Estado garantizar:
1) El Sistema (o modelo) de Apoyos para la toma de decisiones (Artículo 12.3), con formas de asistencia humana, como el apoyo entre pares, los asistentes personales, la consejería profesional, los grupos de apoyo, la elección de una o más personas de la confianza de la persona con discapacidad, familiar o no, para asistirle en la toma de decisiones y en la defensa de sus intereses, etc, el ejercicio de su capacidad jurídica (la toma de decisiones con efectos legales) y el ejercicio pleno, en autonomía y en igualdad, de todos sus derechos
2) El sistema (o modelo) social de inclusión en la vida comunitaria (Artículo 19) prevé, el acceso de las personas con discapacidad a servicios comunitarios de apoyo y asistencia, incluidos servicios profesionales, asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo, así como las redes comunitarias  y cualquier otra forma de asistencia que ellas requieran y puedan brindar  amigos, familia y  compañeros de escuela y de trabajo de forma natural, en tanto faciliten su vida independiente dentro de la comunidad. Por otro lado la adecuación de los servicios que se ofrecen a la población en general (salud, educación, cultura, recreación, deporte, etc.) a los requerimientos particulares  de las personas con los distintos tipos de discapacidad, que posibiliten su plena inclusión y participación en los ámbitos de la vida comunitaria -

· Adicionalmente, algunos de los derechos específicos reconocidos por la Convención también prevén formas  de apoyos; es el caso de los artículos  16, 23, 24, 26, 28 y 29: 
	Artículo CDPD,
el Derecho de las PcD
	Asistencia o Apoyo específico,
cuya garantía es Obligación del Estado 

	16: Protección contra la explotación, la violencia y el abuso
	Asistencia y Apoyo (psicológico y legal) a las personas con discapacidad y sus familias y cuidadores, víctimas de explotación, violencia y abuso;

	23: Respeto del hogar y la familia 
	Asistencia del Estado para la crianza de hijos por padres con discapacidad, y servicios y apoyo a los menores con discapacidad y sus familias;

	24: Educación 
	Medidas de apoyo personalizadas y efectivas, las necesarias;

	26: Habilitación y Rehabilitación 
	El apoyo de personas que se hallen en circunstancias iguales o similares (apoyo entre pares);

	28: Nivel de vida adecuado

	Asistencia del Estado a las personas con discapacidad y sus familias para acceder a servicios y asistencia y a la protección social, particularmente en situaciones de pobreza;

	29: Derechos políticos, en particular, el derecho al voto
	El apoyo - a petición de la persona con discapacidad - de una persona de su elección para asistirle al votar.



Es importante diferenciar la asistencia que da pie a políticas sociales proteccionistas de los apoyos y la asistencia como los establece este instrumento internacional.  La primera hace referencia a aquellos bienes y servicios que se brindan a quien se considera incapaz de valerse por sí mismo, es decir, a un “objeto de atención”. Bajo este enfoque “asistencialista”, las personas con discapacidad pierden su autonomía y pasan a depender de titulares de obligaciones respecto de ellas, el Estado y la sociedad delegan (o se desentienden de) la responsabilidad respecto de las personas con discapacidad. 
Al contrario, los apoyos y la asistencia como se establecen en la Convención son aquellos bienes y servicios que se brinda destaca persona con discapacidad es quien está a cargo de su propia vida y tiene la libertad y la responsabilidad de tomar las propias decisiones, incluida la de si precisa – o no, y cuándo, cómo y de quién o quiénes – algún tipo de apoyo o asistencia, a sabiendas de que cuenta con la garantía normativa de que ésta y todas sus decisiones y preferencias deben serle respetadas.

2. La necesidad de cultivar una cultura del buen trato y fortalecer redes y espacios solidarios de apoyo.
 Hay en la CDPD un recurso para reconocer lo que podríamos llamar la dimensión legal del cuidado (explicitada en este marco normativo y del cual hemos comentado algunos aspectos en el apartado anterior). Por otro lado, estamos convencidos de la necesidad de fomentar la autonomía y la independencia de las personas con discapacidad, redimensionar y revalorar el papel de las y los cuidadores, cultivar una cultura del buen trato y fortalecer redes y espacios solidarios de apoyo, de ahí nuestro interés en el tema del cuidado. 
Algunas de las ideas con las que queremos continuar la reflexión sobre los caminos posibles para la construcción de una sociedad en la que el cuidado sea tema central y tarea de todos:
a) La relación entre la independencia y la interdependencia
Nuestras sociedades han sobrevalorado la independencia y es momento de reconocer la importancia de fortalecer las relaciones de interdependencia. Esto nos hace cuestionar la división rígida entre la persona cuidada y el o la cuidadora, y construir espacios de empatía y solidaridad en los que se reconozcan las necesidades, los intereses y satisfacciones involucradas en las experiencias de cuidado.  

b) La dimensión ética y política del cuidado 
El reconocimiento del cuidado pone en duda nuestra ilusión de omnipotencia y nos recuerda nuestra propia fragilidad como seres humanos que somos. Reflexionar sobre esto nos llevaría a reforzar vínculos de solidaridad y a construir sociedades más sensibles y conscientes de la necesidad de cuidados y apoyos. 

c) El autocuidado como responsabilidad social
La experiencia nos dice que el tema del cuidado debe incluir la práctica del autocuidado tanto de la persona con discapacidad como de los cuidadores y cuidadoras, asumir la responsabilidad que tenemos con nosotros mismos y por lo tanto con los demás.

d) La dimensión holística del cuidado
Nuestro contexto de reflexión es la discapacidad, no obstante, hemos aprendido que es importante dejar de antropologizar la experiencia del cuidado. Esto quiere decir que el cuidado no debe quedar centrado sólo en lo humano, sino incluir el cuidado del medio ambiente y las otras especies animales.  

e) La cultura del buen trato como detonador de la justicia social
El cuidado debe promover y cultivar una cultura del buen trato y detonar procesos de construcción de justicia social para todas y todos. Ello nos lleva a imaginar y proyectar una reorganización social o una distribución distinta del cuidado que nos acerque al plano de la responsabilidad y la ética dentro de contextos cada vez más justos e igualitarios.  
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