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Estudio

Des onalizacién
Por el derecha a una buena vida en la comunidad

Presentacion y explicacion

El presente estudio tiene su origen en la contratacién de un servicio de asistencia
técnica para la realizacion de un estudio de investigacion sobre los procesos de
desinstitucionalizaciéon y transicion hacia modelos de apoyo personalizados y
comunitarios en Espafia, realizada por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030.
Dicha contratacion se ha realizado en el marco del componente 22 “Plan de Choque para
la economia de los cuidados y refuerzo de las politicas de inclusion” del Plan de
Recuperacion, Transformacion y Resiliencia, y concretamente en la Inversion 1 (C22.11:
Plan de apoyos y cuidados de larga duracion: desinstitucionalizacion, equipamientos y
tecnologia) que contempla el desarrollo de la Estrategia Nacional de
Desinstitucionalizacion, incluida la realizacién de estudios de investigacion sobre la
tematica. En concreto esta contratacion contemplaba la realizaciéon de un estudio
proyectado en nifios, nifas y adolescentes; otro en personas con discapacidad; otro en
personas mayores; otro en personas en situacion de sinhogarismo; y uno de cardcter
transversal. Pues bien, este texto se corresponde con el estudio de caracter transversal.

El estudio se inicid6 con una primera concrecidon del marco conceptual y
justificatorio y la sistematizacion de los primeros borradores entregados desde los
diferentes dmbitos temadticos en abril. Estos primeros borradores fueron 32 documentos
sobre la situacion actual de la institucionalizacion de las personas en Espaiia; los factores
de riesgo en los procesos de institucionalizacion; el uso de restricciones; el analisis de
alternativas de vida elegida en la comunidad (en vida adulta) y en alternativas de base
familiar (en la infancia); las recomendaciones para los procesos de
desinstitucionalizacion y el desarrollo de alternativas de vida elegida en la comunidad; el
marco de competencias y roles profesionales para los apoyos en contextos comunitarios
y de base familiar; el marco ético-cultural consecuencia del enfoque de derechos humanos
que deben seguir todos los procesos de desinstitucionalizacion y el desarrollo de
alternativas de vida en la comunidad y de base familiar; el marco juridico para los
procesos de desinstitucionalizacion y el desarrollo de alternativas de vida en comunidad
y de base familiar.

Se produjo asi un primer borrador de este estudio que fue discutido por todo el
equipo en el mes de mayo. A primeros de septiembre, luego del andlisis de los segundos
borradores de los ambitos, se presentd también un segundo borrador del estudio
transversal que se discutidé en un nuevo seminario. Su configuracion definitiva se ha
llevado a cabo al hilo de la realizacion de los estudios por grupo poblacional.

En este sentido, este estudio es obra de todo el equipo de investigacion y, sobre
todo, del trabajo de su equipo de coordinacion.

El estudio consta de tres partes precedidas de una introduccion y seguidas de unas
conclusiones. En la introduccién del estudio se da cuenta de su proyeccion y justificacion,
asi como del marco conceptual y del enfoque que lo preside. La parte primera pretende
dar cuenta de la situacion actual de la desinstitucionalizacion; la segunda, de las
recomendaciones internacionales y de algunas experiencias en el campo de la
desinstitucionalizacién; y la tercera, de como debe enfrentarse este proceso desde el
enfoque de derechos humanos. Las conclusiones son unas reflexiones finales que
pretenden sintetizar lo abordado a lo largo de todo el trabajo.
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En algunos puntos, hemos reflejado y agrupado testimonios de personas
implicadas en los procesos de desinstitucionalizacion. Buena parte de esos testimonios
los hemos recogido a través de la realizacion de mas de 150 entrevistas. Hemos
establecido una nomenclatura para identificar estas entrevistas. Asi, por ejemplo, en
relacion con las personas mayores: EPM1-23.02- Experto. El codigo se refiere a una
entrevista (E) del grupo de personas mayores (PM), con nimero de orden de realizacion
de la misma (1, la primera), fecha de realizacion (23 de febrero) y a persona experta en
estas cuestiones (experto). Los otros colectivos de andlisis y los otros grupos (usuarios,
tercer sector...) siguen la misma logica. Por ejemplo, para el caso de infancia la
nomenclatura ENNA17-24.03- Municipal seria entrevista (E), del grupo de nifios, nifias
y adolescentes (NNA), con nimero de orden de realizacion de la misma (17), fecha de
realizacion (24 de marzo) y a persona responsable de politica municipal (municipal).
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INTRODUCCION. MARCO DE REFERENCIA DEL
ESTUDIO

En Espafia el enfoque institucional ha prevalecido en la atencion prestada por
parte de los servicios sociales tanto a nifios, nifias y jovenes en situacion de riesgo o
desamparo o sin apoyo familiar como a personas adultas que presentan diversas
necesidades de apoyo, entre las que se encuentran las personas con discapacidad, las
personas mayores y las personas en situacion de sinhogarismo.

Ciertamente, durante mucho tiempo, no solo en Espafa sino también en Europa y
otras regiones del mundo, el alojamiento de larga duracién en instituciones segregadas se
ha considerado como la mejor manera de proporcionar cuidados y asistencia a grupos en
situacion de vulnerabilidad.

Sin embargo, en los ultimos afios, diversos estudios han comparado la asistencia
institucional y la de base comunitaria en cuanto a calidad y costes apuntando las evidentes
ventajas que en ambos indicadores presenta el segundo modelo frente al primero.
Ademas, algunos estudios e informes también han puesto de relieve que ciertos elementos
definitorios de la “institucionalizacion” presentan serios problemas desde un enfoque de
derechos humanos. Y es que el modelo de asistencia institucional— presente en diversos
entornos que pueden variar en tamafio, nombre y organizaciéon — implica para todas las
categorias de personas usuarias del sistema de atencién, como las anteriormente
mencionadas, la segregacion y el aislamiento de la comunidad, la pérdida de su capacidad
de eleccion y del control de las decisiones que les afectan y la imposicion de formas y
sistemas de vida determinados. Se trata, conviene advertir, de problemas inherentes al
propio modelo que, por ende, no pueden solventarse con un aumento de los gastos y de
los recursos disponibles que mejoren las condiciones materiales de vida en las
instituciones.

Consciente de esta situacion, desde hace ya alglin tiempo, la Unién Europea se ha
decantado por defender la plena implantacion de la asistencia y el apoyo comunitarios en
todo el territorio europeo desarrollando diferentes iniciativas orientadas a favorecer el
cambio de modelo de atencion. En la misma linea, como veremos, diversos instrumentos
internacionales de derechos humanos (de manera muy clara la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, en adelante CDPD) y numerosos
mecanismos y organismos del sistema (no solo el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, sino también el Comité de Derechos del Nifio; el Comité de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales; el Alto Comisionado de Naciones Unidas;
la Experta Independiente para los Derechos de las Personas Mayores o la Relatora
Especial sobre una vivienda adecuada, han apuntado la necesidad de articular alternativas
de vida en la comunidad con los apoyos necesarios y de poner en marcha procesos de
desinstitucionalizacion.

La transicion desde la atencion institucional a la atencién comunitaria y/o familiar
conecta también con la meta 10.2 de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (potenciar y
promover la inclusion social, economica y politica de todas las personas) y la meta 11.1
(asegurar el acceso de todas las personas a viviendas y servicios basicos adecuados,
seguros y asequibles) y con la aplicacion de la Nueva Agenda Urbana como parte
integrante de la Agenda 2030 que promueve un modelo de ciudades y asentamientos
humanos en los que todas las personas puedan disfrutar de los derechos y oportunidades

ucdm | Universidad Carlos Il de Madrid

S Financiado por umanos
(T 2 :
L |a Union Europea BPHT ¥ GOBERNO  MINSTERIO Plande a
xS S ”FQ DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMO Recuperacién,
o NextGenerationEU 92 XASTHDR 2080 Transformacion

‘ y Resiliencia Universidad
ucdm | Carlosllil
de Madrid




PROYECTO EDI

Estudio

Des n
Por el derecha a una buena vida en la comunidad

en pie de igualdad, promoviendo que sean inclusivos, justos, seguros, saludables,
accesibles, asequibles, adaptables y sostenibles.

Sin embargo, a pesar de las rotundas orientaciones al respecto derivadas del marco
europeo ¢ internacional, en el sistema espafiol faltan estrategias y planes de
desinstitucionalizaciéon y han continuado hasta el momento las inversiones en
instituciones de prestacion de cuidados que han mostrado, ademaés, grandes deficiencias
en la gestion de la crisis social y sanitaria provocada por la pandemia de COVID-19 que
se inici6 en marzo de 2020.

La situacion de desamparo de la poblacion mayor y con discapacidad durante la
pandemia, o la que sufrieron las nifias, nifios y adolescentes que se encontraban en centros
residenciales, donde las medidas promulgadas no contemplaban sus especificidades (al
igual que lo que ocurri6 con las personas sin hogar), han hecho mas visibles las
deficiencias existentes en el cuidado institucional y ha acelerado la fuerza de los
planteamientos, que ya llevaban desarrollandose varios lustros, que defienden el derecho
a los cuidados de larga duracion asequibles y de buena calidad y a que estos se desarrollen
en domicilios y con servicios comunitarios.

En este contexto, Espaia esta obligada a afrontar con caracter urgente la transicion
desde un modelo de atencion basado en entornos institucionalizados (esto es, basados en
la cultura institucional) a un modelo de apoyos con base en la comunidad y dentro de las
familias (en el caso de la infancia), es decir a servicios y apoyos prestados en el entorno
de la persona; centrados en su voluntad, decisiones y preferencias; y, ademads, en el caso
de la infancia y juventud, teniendo en cuenta su mejor interés.

Figura 1. Objetivo del estudio

r 3

objetivo principal

presentar un diagnéstico fiel de la realidad y la situacién de la que partimos y
ofrecer un asesoramiento eficaz sobre el modo mds adecuado de abordar con
garantias el cambio de paradigma en el modelo de cuidados en el dmbito de las
personas con discapacidad, las personas mayores, las personas en situacién de
sinhogarismo y en la infancia y juventud en situacién de riesgo o desamparo

Esta investigacion sobre los procesos de desinstitucionalizacion y transicion hacia
modelos de apoyo personalizados y comunitarios en Espaia, tiene como objetivo
principal presentar un diagnoéstico fiel de la realidad y la situacion de la que partimos y
ofrecer un asesoramiento eficaz sobre el modo mas adecuado de abordar con garantias el
cambio de paradigma en el modelo de cuidados en el dmbito de las personas con
discapacidad, las personas mayores, las personas en situaciéon de sinhogarismo y de la
infancia y juventud en situacion de riesgo o desamparo.
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1.- Significado y alcance del enfoque de derechos y el marco
ético-cultural en el que se inserta

El enfoque de derechos humanos es un planteamiento ético-cultural, que se ha
definido como un marco conceptual para el proceso del desarrollo humano que se basa
normativamente en estdndares internacionales de derechos humanos y que estd
operacionalmente dirigido, también en cuanto a su metodologia, a promover y proteger
estos derechos. En el contexto internacional, este enfoque se ha desarrollado
especialmente en el marco de la cooperacion al desarrollo, siendo la referencia el
documento de consenso, The Human Rights Based Approach to Development
Cooperation Towards a Common Understanding Among UN Agencies, adoptado por las
agencias de cooperacion de Naciones como guia de sus programas y actuaciones en este
campo. En todo caso, el enfoque de derechos se proyecta més alld del ambito de la
cooperacion al desarrollo.

Figura 2. Componentes del enfoque de derechos

Marco
conceptual

Marco

Implica .
P normativo

Enfoque de
derechos
humanos

Marco
metodoldgico

Formacion y

Requiere .,
a educacién

El enfoque de derechos humanos implica asumir, esencialmente, un cuadro ético-
cultural, que se concreta en marcos conceptuales, normativos y metodologicos.

El cuadro ético-cultural es el de los valores que fundamentan y se relacionan con
los derechos humanos. Y es que, los derechos humanos concretan, de manera situada y
contextualizada, los valores mas relevantes de nuestra cultura juridica ilustrada,
especialmente la igualdad, la libertad, la dignidad, la solidaridad y la paz; pero también
el pluralismo, la tolerancia, la aceptacion de la diferencia, o la seguridad, entre otros.

El marco conceptual en el enfoque de derechos humanos implica preguntarse qué
son los derechos, cudles son y codmo se relacionan con las politicas publicas. Derechos
humanos que, como herramientas y articulaciones juridicas, sociales y politicas,
fortalecen, protegen y deben garantizar la dignidad, libertad e igualdad de las personas.
Por ello, exigen una esencial dimension politica vinculada a la responsabilidad de los
poderes publicos, de los Estados en sus compromisos juridicos y politicos adquiridos,
para implementar las normas y politicas publicas que exija el marco de derechos humanos
nacional e internacional.

El marco normativo implica el reconocimiento juridico de los valores y principios
de derechos humanos y se vincula con los modelos de derechos y de democracias, tanto
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en el Derecho Internacional de los Derechos Humanos, en el Derecho Internacional
Humanitario y en los Derechos Constitucionales internos de los Estados.

El marco metodologico en el enfoque de los derechos humanos se presenta

especialmente vinculado a los indicadores para medir y valorar, en este caso, la realidad
de las personas en situacion de vulnerabilidad en relacion con la proteccion y garantia de
los valores y derechos humanos.

1.1.- Marco conceptual

Se trata de un marco que admite diversas interpretaciones, esto es, que puede

basarse en diferentes teorias éticas. Para este estudio, este enfoque posee un nicleo de
certeza que se apoya en una serie de exigencias.
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Estas exigencias son:

Situar a todas las personas en el centro y reconocer que todas ellas tienen su propia
VOZ.

Asumir que todas las personas tienen el derecho al libre de desarrollo de su
personalidad, a escoger y perseguir libremente sus propios planes y proyectos de
vida.

Fomentar el empoderamiento de las personas y la reivindicacion de sus derechos.
Adoptar como punto de partida la defensa de las personas en situacion de
vulnerabilidad, entendida como resultado de la combinacién de la condicién y la
situacion de las personas.

Manejar una perspectiva de género, reconociendo que las mujeres se encuentran
en una situacion de desventaja en el disfrute de los derechos humanos
(consecuencia de las relaciones de poder historicamente desiguales)

Contemplar la interseccionalidad y, por tanto, tener en cuenta que hay ejes de
discriminacion que, de forma entrelazada y diferenciada, impactan en las personas
en funcion de diversos factores.

Abandonar el enfoque asistencial condicionado por el desarrollo de politicas
publicas voluntaristas.

Aplicar estandares de derechos humanos (y, por tanto, atender a lo que establece
el Derecho Internacional de los Derechos Humanos y sus 6rganos de garantia).
Considerar que los derechos son instrumentos especialmente resistentes, en el
sentido de constituirse tanto en guia y limite de la actuacion de quien legisla,
cuanto en herramientas especialmente protegidas y exigibles en sede judicial
nacional e internacional.

Defender la vigencia de los derechos estan tanto en el espacio publico como en el
privado.

Afirmar la existencia de una obligacioén de respeto y proteccion de los derechos
que, en el caso de los poderes publicos (y de algunos agentes privados) es también
de promocion, de reparacion y, ademads, de rendicion de cuentas.

Comprender que la igual satisfaccion de los derechos y su universalidad, no esta
refiida con el trato diferente ni con la atencion a la diversidad.

12
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e Rechazar la segregacion y promover la inclusion que, mas alla de la integracion,
supone cambiar el contexto antes que cambiar a la persona y promover la
participacion de todas las personas.

e Aceptar que los derechos pueden ser limitados, pero solo por otros derechos o
bienes de igual valor y tras un ejercicio de ponderacion y proporcionalidad.

e Entender que los bienes que protegen los derechos estan conectados y son
interdependientes (el avance en la proteccion de un derecho favorece a todos y el
retroceso perjudica a todos) y rechazar la jerarquia o categorizacion entre tipos de

derechos.

Figura 3. Exigencias del enfoque de derechos humanos
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también de promocién, de reparaciony,
ademas, de rendicién de cuentas

Comprender que la igual satisfaccion de
los derechos y su universalidad, no esta
refiida con el trato diferente ni con la
atencion a la diversidad

Rechazar la segregacion y promover la
inclusion que, mas alla de la integracion,
supone cambiar el contexto antes que
cambiar a la persona y promover la
participacion de todas las personas

Aceptar que los derechos pueden ser
limitados, pero solo por otros derechos
o bienes de igual valor, y tras un
ejercicio de ponderacion y
proporcionalidad

Entender que los bienes que protegen
los derechos estan conectados y son
interdependientes (el avance en la
proteccién de un derecho favorece a
todos y el retroceso perjudica a todos) y
rechazar la jerarquia o categorizacion
entre tipos de derechos
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1.2.- Marco normativo
El marco normativo del enfoque basado en derechos estd formado por normas

juridicas, tanto internacionales como nacionales, y por politicas publicas que las
implementan.

Figura 4. Componentes del marco normativo del enfoque de derechos humanos

normas normas juridicas politicas publicas
internacionales y de rango inferior que las
constitucionales que las desarrollan implementan

En este marco normativo hay una actividad que desempefia un papel fundamental:
la interpretacion. Esta actividad se proyecta tanto en la construccion y caracterizacion de
los derechos cuanto en la determinacion de su contenido. La posible existencia de
distintas teorias de los derechos convierte en fundamental el desarrollo adecuado de esta
tarea tanto por parte de operadores/as juridicos cuanto por parte de operadores/as sociales.

La interpretacion debe hacerse desde el marco conceptual antes referido. Y esto
implica que no toda decision juridica valida ni toda construccion juridica asentada sea
aceptable.

Asi, por ejemplo, algunos planteamientos que chocan con el enfoque de derechos
humanos son:

e la distincion entre derechos humanos y derechos fundamentales;

e laconsideracion de que los derechos humanos que son reconocidos juridicamente
como derechos fundamentales deben estar mas garantizados que los derechos
humanos que no son reconocidos juridicamente como fundamentales;

e la diferenciacion no justificada (en términos de derechos) en el disfrute de los
derechos humanos;

e la permision de ciertas restricciones a la libertad de las personas.

Figura 5. Algunos planteamientos que chocan con el enfoque de derechos humanos

la consideracidn de que los derechos
humanos que son reconocidos
juridicamente como derechos
fundamentales deben estar mas
garantizados que los derechos
humanos que no son reconocidos
juridicamente como fundamentales

la distincién entre derechos humanos y
derechos fundamentales

la diferenciacion no justificada (en
términos de derechos) en el disfrute
de los derechos humanos

la permisién de ciertas restricciones a
la libertad de las personas
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1.3.- Marco metodologico

El marco metodologico del enfoque de derechos posee tres notas basicas: la
importancia de los datos, su obtencion y la respuesta.

Se trata de conocer bien el contexto de intervencion, la situacion y limitaciones
de acceso a derechos para algunas personas y grupos concretos y qué capacidades deben
ser fortalecidas para que, en ultimo término, las personas obligadas puedan cumplir con
esas obligaciones y las/os titulares de derechos puedan ver sus derechos realizados.

La falta de informacién es un condicionamiento que impide tomar decisiones
adecuadas. El enfoque de derechos exige conocer su realidad y su contexto, es decir,
disponer de datos de calidad que proporcionen una base estadistica objetiva, una
informacion que muestre la parte de la realidad que no se ajusta a los principios
convencionales y constitucionales de convivencia y que, en definitiva, debe ser cambiada.

Mas allda de los datos puramente objetivos y las fuentes institucionales y
académicas, resulta esencial que, en la medida de lo posible, la obtencion de la
informacion cuente con la participacion de las personas concernidas y sus organizaciones
representativas.

Los datos deben estar en la base de la elaboracion, la implementacion y el
seguimiento, tanto de las normas juridicas (sean estas de rango legal o presenten la forma
de resoluciones administrativas) como de las politicas publicas que abordan la vida y los
derechos de las personas en situacion de vulnerabilidad.

No debe obviarse la parte final del proceso. Debe hacerse un seguimiento del
impacto que las acciones implementadas tienen sobre los datos, sobre la realidad. Este
seguimiento es util para garantizar una rigurosa rendicién de cuentas, una revision de la
eficacia de las normas, del desempefio de los gobiernos y para favorecer el acceso a vias
de recurso para los sujetos agraviados por la vulneracion de los derechos.
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Figura 6. Fases metodoldgicas del enfoque de derechos humanos

» Analisis causal

« ldentificacion de titulares de derechos y
obligaciones

« ldentificacién de brechas de capacidad

« Resultados obtenidos,
comparacion con lo que
se planed

« Evaluacién de
resultados y proceso

« No-

Identificacion y

analisis de
situacion

Principios de ddhh

Participacion

discriminacion e o -
igualdad Planificacion y

+ Rendicion de Formulacion

» Objetivos y resultados

basados en derechos
humanos

» Tener en cuenta los

principios en los
procesos (participacion,

« Mecanismos de cuentas ;
evaluacion participativa Transparencia y |g_ua|f:|a‘d, no
i discriminacion,
« Devolucién de accesoa la ecti .
resultados informacién ) colectivos mas
/ vulnerables...).
\\ / « Analizar titulares de

derechos y de
obligaciones

Implementacion

y Seguimiento

» Seguimiento en términos de derechos y
principios de derechos y medidas
correctivas

» Seguimiento de mecanismos participativos

Fuente. Elena de Luis, Metodologia del EBDH, Master de derechos fundamentales, UC3M.

2.- Cuatro grupos poblacionales

Como ya se ha sefialado, el estudio se proyecta sobre cuatro grupos poblacionales:
las personas con discapacidad; las nifias, nifios y adolescentes en situacion de riesgo o
desamparo; las personas mayores; y las personas sin hogar.

2.1.- Las personas con discapacidad

La discapacidad no se ha tratado siempre de la misma manera. En la historia de la
humanidad, el tratamiento de la discapacidad ha pasado por diversas fases susceptibles
de ser descritas a través de tres modelos: el modelo de prescindencia, el modelo médico-
rehabilitador y el modelo social.
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Figura 7. Modelos de tratamiento de la discapacidad

modelo social

El primero de los modelos se desenvuelve al margen del discurso de los derechos
y algunos de los acontecimientos vividos durante la pandemia permiten ver que no ha
desaparecido completamente. Para el modelo de prescindencia, las personas con
discapacidad se definen por su condicion. Se trata de personas con deficiencias de distinto
tipo, lo que les hace salir de los patrones de normalidad y de los estandares desde los que
se deduce la dignidad de las personas. De esta forma, son seres a los que no se atribuye
dignidad humana.

El Estado no tiene obligacion alguna hacia las personas con discapacidad por lo
que la discapacidad no es objeto de politicas publicas. De existir politicas publicas en
materia de discapacidad, éstas estardn destinadas a proteger a la sociedad del dafio
(econdmico o moral) que la existencia de personas con discapacidad puede producir. Esto
implica que no tiene ninglin sentido plantearse siquiera cuestiones que tengan que ver con
la no discriminacion de estas personas cuya condicion es contemplada como un verdadero
sufrimiento, tanto para la propia persona como para la sociedad en general.

El modelo médico-rehabilitador es el segundo modelo en el tratamiento de la
discapacidad. Se trata de un modelo que lo que busca es acabar con la discapacidad a
través de la practica médica o a través de otros instrumentos que puedan rehabilitar a la
persona con discapacidad.

Para este modelo la discapacidad es un problema que tiene un origen individual.
En la mayoria de los casos se trata de una cuestion de salud, esto es, de una enfermedad.
Asi, las personas con discapacidad se definen por su condiciéon. Son personas con
deficiencias, personas enfermas, personas fuera de lo normal. Se trata de personas que
poseen una dignidad pasiva, una dignidad que se tiene como sujetos pacientes, pero no
como sujetos agentes. Es una dignidad en cierta forma concedida por las personas sin
discapacidad.

Al considerar este modelo que existe una estrecha relacion entre discapacidad y
enfermedad, las politicas en materia de discapacidad son sanitarias y asistenciales. El
objetivo del modelo médico es normalizar a las personas con discapacidad, conseguir su
mayor rehabilitacion. El que estas politicas sean asistenciales implica que estan sujetas a
la sensibilidad de las y los dirigentes de la politica y a la existencia de fondos para
sufragarlas. Por ello, en las sociedades en las que este modelo preside el tratamiento de
la discapacidad, la solidaridad posee una relevancia fundamental para la satisfaccion de
los derechos.
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Para el modelo médico, las personas con discapacidad, por su condicién natural,
suelen estar en una situacion de discriminacion que se acrecienta si no son tratadas de
manera especial y si no son especialmente protegidas. La diferenciacion positiva es asi
una practica habitual, como lo son la creacion de espacios especiales para la satisfaccion
de los derechos (como, por ejemplo, colegios de educacion especial).

El modelo médico aboga por un tipo de politica social que en la historia de los
derechos ha sido y es utilizada para su satisfaccion: las politicas de integracion. A través
de ellas se facilita el acceso de las personas a los derechos, si bien, dentro de un entorno
construido por la poblacién mayoritaria, en este caso, las personas sin discapacidad.

El modelo social, es el tercer modelo en la historia del tratamiento de la
discapacidad. Su objetivo es conseguir la satisfaccion de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y acabar con la discriminacion que padecen.

La discapacidad tiene su origen en las barreras sociales, tanto fisicas como
comunicacionales y actitudinales. Las personas con discapacidad son definidas desde este
modelo tomando como referencia tanto condicién humana (deficiencias) como situacion
(barreras), si bien el modelo subraya esta segunda dimension. Asi, el articulo 1 de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad afirma: “Las personas
con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas”.

En el modelo social, las politicas en materia de discapacidad dejan de ser
asistenciales, o mejor, las politicas asistenciales pasan a un segundo plano ya que el
primero es ocupado por los derechos. Asi, las demandas y pretensiones de las personas
con discapacidad se hacen fuertes y susceptibles de garantizarse juridicamente, dejando
de depender de coyunturas politicas o economicas.

En todo caso, aunque como venimos sefialando, el modelo social se centra en las
barreras a la hora de concebir la situacion de discapacidad, esto no significa dejar a un
lado la dimensioén de la condicion y, con ella, el lugar de la diversidad. Para este modelo,
la discapacidad expresa también la riqueza de la diversidad humana.

El modelo social aboga por un modelo inclusivo de politica social en concordancia
con el discurso de los derechos humanos. Asi, para este modelo, las politicas de
integracion son insuficientes para lograr una correcta satisfaccion de los derechos. Este
logro requiere no solo alcanzar el acceso a los derechos, sino también participar en su
construccion y en su alcance. La inclusion social de las personas con discapacidad
requiere no solo de la integracion de éstas en la sociedad, sino de su participacion en la
propia configuracion del espacio social.

Este modelo pone sobre la mesa una serie de barreras, y entre ellas las
actitudinales, que reflejan prejuicios y estereotipos. Asi nos adentramos en el concepto
de capacitismo: un sistema de valores que considera que determinadas caracteristicas
tipicas del cuerpo y la mente son fundamentales para vivir una vida que merezca la pena
ser vivida. Atendiendo a estindares estrictos de apariencia, funcionamiento y
comportamiento, el pensamiento capacitista considera la experiencia de la discapacidad
como una desgracia que conlleva sufrimientos y desventajas y, de forma invariable, resta
valor a la vida humana.

El modelo social se enfrenta al capacitismo, entendido como ideologia que, desde
una vision de las personas centrada en su capacidad, discrimina, segrega y oprime a
quienes considera que no retinen unos estandares de normalidad medidos, precisamente,
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en términos de capacidad. La vision de la sociedad capacitista es que las personas
“capacitadas” son la norma en la sociedad y las personas con discapacidad deben
adaptarse a la norma o ser excluidas de la sociedad.

2.2.- Nifos, nifias y adolescentes

El tratamiento de los nifios, nifias y adolescentes (a quienes también nos
referiremos con los términos infancia y juventud) por el Derecho, no siempre adopta un
enfoque basado en derechos. En este sentido, es posible identificar, distintos modelos de
tratamiento de la infancia, el liberacionismo, el proteccionismo y el enfoque de derechos
de los nifios, a los que cabe sumar el modelo de negacién de derechos. El ultimo de los
modelos citados se basa en la negacion de la condicion humana de los nifios y las nifias,
cuyo estatus juridico en numerosas ocasiones es el de propiedad de sus progenitores
(usualmente, en el marco del modelo, de su padre). Este modelo que conduce a la
cosificacion de los nifos y las nifias es claramente incompatible con una aproximacion
basada en derechos.

Si el modelo aqui considerado negacionista menosprecia a los nifios y las nifias,
el liberacionismo niega la infancia. Las propuestas liberacionistas tienden a rechazar la
justificacion de un tratamiento diferenciado y especifico de los derechos de los y las nifias.
Por su parte, el modelo proteccionista parte de la consideracion de los niflos y nifias como
seres humanos en potencia que necesitan proteccion. En su version renovada justifica la
necesidad de tener en cuenta la opinion del nifio o la nifia cuando por edad se le
presupongan ciertas condiciones de madurez. De algin modo, las respuestas
proteccionistas condicionan el reconocimiento de dignidad humana en acto, y no sélo en
potencia, a la adquisicion de ciertas capacidades. Frente a ellas, el enfoque basado en
derechos asume el igual valor de nifios y nifias como manifestacion de la diversidad de la
condicién humana y sus derechos como derechos humanos.

Figura 8. Modelos de tratamiento de nifios y nifias

negacion de
derechos

proteccionismo
tradicional

proteccionismo
Modelos de

tratamiento de
nifos y nifas

proteccionismo
renovado

liberacionismo

enfoque basado
en derechos
humanos

La Convencion sobre los Derechos del Nifio exige el desarrollo de normas y
politicas publicas para la proteccidon y promocion de los derechos de nifios y nifias. La
adaptacion de las normativas internas a las exigencias de un modelo de derechos de nifios
y nifias como derechos humanos estd pendiente de ejecutarse. En el caso espafiol, el
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impacto de la Convencion sobre un esquema proteccionista provocod reformas
importantes, pero el modelo de aproximacion desde el Derecho todavia se entiende mejor
a partir del esquema que brinda el proteccionismo renovado. Efectivamente, el adultismo
o adultocentrismo se sigue manifestando en la medida en que la imagen de la persona
adulta se mantiene como referencia para la definicion de la condiciéon humana y, en
consecuencia, para el disefio de la sociedad, incluidos los sistemas de proteccion de
derechos. El resultado es que cuanto mds se alejan los y las nifias de la imagen del ser
humano adulto (lo que tiene que ver con la edad, pero también con otros factores cuya
presencia genera situaciones de interseccionalidad), mas barreras encuentran para la
realizacion de sus derechos.

Sin embargo, en el caso de nifios, nifias y adolescentes en privacion de cuidado
parental, o en riesgo de encontrarse en esta situacion, la aproximacion proteccionista ha
estado entreverada durante muchos afios por la perspectiva de la seguridad desde la que,
como en el caso de las personas en situacion de sinhogarismo y en buena medida de las
personas con discapacidad psicosocial, las intervenciones tenian como objetivo evitar que
nifios, nifias y adolescentes sin control parental fueran un peligro para la sociedad.

Nuestro ordenamiento entiende por situacion de riesgo en el caso de la infancia 'y
juventud: “aquella en la que, a causa de circunstancias, carencias o conflictos familiares,
sociales o educativos, la persona menor de edad se vea perjudicada en su desarrollo
personal, familiar, social o educativo, en su bienestar o en sus derechos de forma que, sin
alcanzar la entidad, intensidad o persistencia que fundamentarian su declaracion de
situacion de desamparo y la asuncion de la tutela por ministerio de la ley, sea precisa la
intervencion de la administracion publica competente, para eliminar, reducir o compensar
las dificultades o inadaptacion que le afectan y evitar su desamparo y exclusion social,
sin tener que ser separado de su entorno familiar”. Por su parte, la consideracion de
situacion de desamparo es “la que se produce de hecho a causa del incumplimiento, o del
imposible o inadecuado ejercicio de los deberes de proteccion establecidos por las leyes
para la guarda de los menores, cuando éstos queden privados de la necesaria asistencia
moral o material”.

Pues bien, el enfoque que adoptan las intervenciones cuando se toma la decision
de que la propia familia no puede ser el espacio en el que se inserte sin riesgo la nifa,
nifio o adolescente ofrece pistas para una primera aproximacion al papel que se atribuye
a las familias. En la respuesta que ofrece el actual sistema de proteccion, las familias
aparecen con una doble funcion; son proveedoras, en coherencia con el esquema general
del proteccionismo, pero también controladoras, como un residuo del negacionismo (que
también se manifestaba en la posibilidad de los padres y madres de corregir a hijos e hijas,
que el articulo 154 del Codigo civil espanol les atribuia hasta 2007). Frente a estas
opciones, desde un enfoque basado en derechos, la familia constituye el espacio por
excelencia de garantia de los derechos de nifios y nifias en nuestro marco cultural. Desde
el punto de vista de los derechos de la infancia y la juventud, podria decirse que esta
funcion es precisamente la que define a la familia.

2.3.- Las personas mayores

No existe una definicion consolidada de persona mayor. Normalmente, se tiende
a utilizar el referente de la edad al que se asocian cambios bioldgicos, fisiologicos, psico-
sociales y funcionales. Pero tampoco hay acuerdo sobre cudl es la edad para ser mayor.
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Las personas mayores se asocian a fragilidad. De una forma simple, podria
definirse la fragilidad como un concepto gerontolodgico que indica una interaccién de
problemas en una fase inicial en el ambito fisico, cognitivo y psicosocial.

No obstante, desde una vision critica, se plantea que el modelo teérico dominante
sobre la fragilidad de las personas mayores sigue dependiendo en exceso de
consideraciones orgénicas, centradas en la enfermedad, sin aproximarse a una concepcion
mas holistica de la salud como bienestar biopsicosocial. Por ello, se apunta la necesidad
de un enfoque teorico alternativo que incorpore los siguientes aspectos clave: (i) que el
grado de fragilidad depende del contexto y, por lo tanto, se ve afectado en gran medida
por las percepciones subjetivas de las personas; (ii) que la fragilidad es multidimensional
y es el resultado de una compleja interaccion de factores fisicos, psicoldgicos, sociales y
ambientales que influyen en el grado de la misma; (iii) que la fragilidad no estd
necesariamente relacionada con la edad y, por lo tanto, no debe servir para reforzar una
vision negativa y estereotipada del envejecimiento; (iv) que esa fragilidad puede derivarse
tanto de la persona como de las condiciones del entorno.

Figura 9. Referentes de la definicion de persona mayor

Condicién Situacion
(edad + (edadismo +
fragilidad) estereotipos)

El tratamiento de las personas mayores en la historia ha estado impregnado
también del edadismo expresion de estereotipos negativos que configuran la percepcion
de la vejez. Del mismo modo que el racismo y el sexismo lo hacen por motivo del color
de la piel y por el sexo, las personas mayores sufren discriminacion por parte de la
sociedad por razoén de su avanzada edad. Se trata de una forma de discriminacion
especialmente insidiosa porque se encuentra, en muchos sentidos, naturalizada. Es en el
plano sociocultural donde la situacion de invisibilidad y la estereotipacion de las personas
mayores recibe su primera ‘legitimacion’.

La invisibilidad de las personas mayores es, sin duda, la mas perfecta muestra de
edadismo de las sociedades contemporaneas. Provocada en buena medida por la salida
del mundo econdémico activo, se manifiesta en la magnitud del silencio, la inconsciencia
y el olvido que, en el trabajo, la cultura, la politica, los cuidados o la participacion social,
experimentan las personas cuando se adentran en la edad avanzada.

Hasta los afios 70, la tradicion tedrica en el campo de la gerontologia social habia
atribuido la causa de problemas en la vejez a la dificultad en el ajuste individual frente al
envejecimiento, la jubilacion o la decadencia fisica mientras que asumia, hasta cierto
grado, como inevitables los desarrollos del Estado y de la economia que generaban
desigualdad en la vejez. A partir de esa fecha se comienza a estudiar la construccion
social de la dependencia en la vejez, poniéndose el foco de atencion en el andlisis del
mercado de trabajo y de la jubilacion, asi como su relacién con el empobrecimiento de
las personas mayores.

La existencia de estereotipos rigidos sobre el proceso de envejecimiento, que
incluye la homogeneizacion de sus realidades y la consideracion de la ‘escasa utilidad’
de este colectivo poblacional para la sociedad, se estd modificando en los Ultimos afios
gracias al trabajo de numerosas asociaciones y especialistas. Incluso la tradicional
frontera de los 65 afios como base del comienzo de la etapa de vejez se encuentra en

21

ucdm | Universidad Carlos Il de Madrid

S Financiado por umanos
* o
i ol * MINISTERIO Plan de
'«' ': Ia U nion Eu ropea ;ﬁq 3?2;%‘2 DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMO Recuperacién,
= NextGenerationEU w2 YACEIOA20X Transformacién

‘ y Resiliencia Universidad
ucdm | Carloslil
de Madrid




PROYECTO EDI

Estudio

Des onalizacién
Por el derecha a una buena vida en la comunidad

cuestion, ya que se considera que es la pérdida de autonomia la que establece los limites
a la participacion social y no la edad bioldgica per se. Las condiciones de salud, las
expectativas de vida y los afios por vivir presentan una enorme variedad entre personas
de un mismo grupo de edad, careciendo de sentido desarrollar una vision
homogeneizadora de todo este grupo poblacional. Esta transformacion en la vision de la
persona mayor ayudaria a reconocer sus aportaciones como agente de cambio y desarrollo
econdmico y social y asi modificar también su percepcion como una amenaza para los
sistemas de proteccion social.

2.4.- Las personas sin hogar

En la historia se han utilizado diferentes términos para referirse a las personas sin
hogar. Durante los afios 50 y 60 se extendio el uso de la palabra “indigente”, cuya
etimologia alude al verbo latino indigeo que significa “estar necesitado”. Desde
principios de los 70 hasta mediados de los afios 90 el concepto de “transetnte” fue muy
recurrente, aludiendo en este caso a su itinerancia.

Durante los afios 80 en Espafia, los estudios sobre personas sinhogar se
enmarcaron en corrientes cercanas a la psicopatologia, tratando de encontrar las
continuidades y semejanzas dentro de la poblacion sin hogar con el objetivo de establecer
categorias y poder “mecanizar” su clasificacion. Este tipo de enfoques patologizantes, de
corte casi epidemioldgico, se hacian al margen de marcos interpretativos mas
socioldgicos, antropologicos, urbanisticos o econdmicos, entre otros.

A partir de los 90 comienza a usarse el concepto de “sin techo” poniendo por
primera vez el foco en el alojamiento en si mismo. La ampliacion de esta definicion del
problema abre la puerta a pensar el sinhogarismo mas alla del sujeto mismo, como un
fendémeno arraigado en lo sociopolitico, lo economico y lo cultural. En este sentido, es
crucial el reconocimiento de la influencia internacional en las definiciones actuales de
sinhogarismo. De hecho, el concepto mismo de “sin hogar” es una traduccion literal del
concepto anglosajon “homeless”. Asi, la vivienda pasa a un primer plano en la definicion
y conceptualizacion del sinhogarismo, posibilitando marcos de intervencion novedosos y
adecuados.

Con la pretension de determinar qué es una persona sin hogar, en el afio 2005 la
Federacion Europea de Organizaciones Nacionales que trabajan con Personas sin Hogar
(FEANTSA a partir de ahora) y su Observatorio Europeo del Sinhogarismo (EOH),
elaboraron una exhaustiva clasificacion, ofreciendo asi un marco interpretativo comun
que permitiera el disefio de estrategias coherentes con la realidad poliédrica del
sinhogarismo. De este esfuerzo conjunto derivo la European Typology on Homelessness
and Housing Exclusion (ETHOS) siendo actualmente una de las formas de clasificacion
mas extendidas y utilizadas.

Este modelo clasificatorio gira en torno a tres dominios que en conjunto
constituirian un “hogar”, entendiendo éste como una disposicion adecuada en relacion
con el alojamiento. La falta o deficiencia en uno o mas de estos ambitos, se entienden
como falta de hogar y, por tanto, exclusion residencial. Estos tres dominios son: el fisico,
el juridico y el social. El resultado final de la clasificacion se estructura en cuatro
categorias conceptuales que devienen en 13 tipologias de personas en situacion de
sinhogarismo, y que permite entender el sinhogarismo como un fendémeno dindmico
dentro de la exclusion social, en lugar de concebirlo como una condicion permanente.
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Figura 10. Clasificacion de las personas en situacion de sinhogarismo
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En el presente estudio, como el eje de andlisis no son las personas que se
encuentran en situaciones de sinhogarismo, sino las personas que se encuentran
institucionalizadas por situaciones de sinhogarismo, se entenderd que el fendémeno
comprende a tres grupos en particular: a) aquellas personas en situacion de calle que usan
los recursos de alojamiento temporal (albergues); b) aquellas personas que han pasado
por situacion de calle y ahora estan en una vivienda con apoyo de una entidad; c) las
personas que han pasado por situacion de calle y ahora estan en su vivienda sin apoyo de
la entidad. Igualmente, y desde la concepcion ETHOS, se puede hacer referencia de
manera tangencial, aunque no forman parte del eje central de andlisis, a aquellas personas
que viven en situaciones de precariedad en relacion con la vivienda debido a factores
varios (por la tenencia de la vivienda, por lo transitorio, o por las condiciones de la
misma), como solicitantes de asilo, la violencia de género, viviendas en barrios
marginales, entre otros.

3.- Institucionalizacion y desinstitucionalizacion

Segun el Diccionario de la Real Academia una institucion es un “organismo que
desempefia una funcion de interés publico, especialmente benéfico o docente”. En
general, el término institucion se relaciona con entidades que poseen cierta justificacion
y legitimidad. Sin embargo, en el campo social y, sobre todo, en el de los cuidados, el
concepto de institucion posee normalmente un sentido peyorativo.

Asi, se habla de institucion para hacer referencia a cualquier tipo de recurso o
relacion de apoyo en la que: a) las personas estan aisladas de la comunidad en general y/o
obligadas a convivir juntas; b) las personas no tienen suficiente control sobre sus vidas y
sobre las decisiones que las afectan; c) los requisitos de la propia organizacion tienden a
tener prioridad sobre las necesidades individualizadas de las y los residentes (“Directrices
comunes europeas sobre la transicion de la asistencia institucional a la asistencia de base
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comunitaria”). En este &mbito, nos referimos al proceso de institucionalizacion haciendo
referencia al proceso de pérdida de control y poder sobre la propia vida o de
estandarizacion del trato y apoyos recibidos que se produce en base a relaciones de
cuidado y apoyo que no tienen en cuenta a la persona, sus preferencias y estilos de vida
y que tienden a sustituir a ésta en las tomas de decisiones o, en el caso de la infancia,
condicionar un desarrollo adecuado de las capacidades que les permitirian tener
autonomia propia a futuro.

Ahora bien, la utilizacion de un concepto de institucion como el que acabamos de
ilustrar, puede presentar problemas de comprension y comunicacion, ya que no es posible
afirmar que toda institucion, incluso en el campo de los cuidados, se identifica con esos
rasgos. La familia, por ejemplo, es una institucion y, necesariamente no comparte esas
caracteristicas (aunque en ocasiones pueda ser que si); y algo parecido ocurre, desde otra
perspectiva, con la vivienda o con el propio Derecho.

En este sentido, conviene diferenciar entre institucion y cultura institucional. Por
cultura institucional entendemos un marco de comprension de las instituciones que acepta
el aislamiento de las personas, el acceso genérico y no individualizado a los servicios, la
falta de toma de decisiones de la persona sobre su propia vida, la relacion asimétrica entre
persona cuidadora y persona cuidada, el predominio de los intereses de la organizacion
sobre las necesidades de las personas y, especialmente, el uso y la naturalizacion de
restricciones no justificadas en el &mbito de los cuidados. La cultura institucional encierra
también una dimension de proteccion de la sociedad frente a las personas
institucionalizadas. Se trata de una cultura que no toma como referencia la comunidad,
manejando un concepto de institucion que obstaculiza y no promueve la vida de las
personas en ella. De esta forma, se trata de una cultura enfrentada a los derechos humanos.

Figura 11. Rasgos de la cultura institucional

aceptacion del acceso genérico y no BRI 66
acep Sl y decisiones de la
aislamiento de las individualizado a los .
. persona sobre su propia
personas servicios )
vida
intereses de la
organizacién por relacidn asimétrica uso y naturalizacion de
encima de las entre cuidadador/ay restricciones no
necesidades de las cuidado/a justificadas
personas

3.1.- Marco ético-cultural de los modelos de cuidado propios de la
cultura institucional

Uno de los aspectos que unen a los cuatro grupos sobre los que se proyecta este
estudio es la situacion de vulnerabilidad en la que se encuentran, pero también, y en
estrecha relacion con ella, el ser objeto de atencion de las politicas publicas,
principalmente en el ambito de la salud y los servicios sociales. Politicas que pueden
resumirse a través del término cuidado, muy relacionado con la atencion y los apoyos.
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El marco cultural en el que se desenvuelven los modelos de cuidado basados en
la cultura institucional se caracteriza por una serie de rasgos que lo alejan del enfoque de
los derechos humanos: asistencialismo, paternalismo, concepcion capacitista de lo
humano y su dignidad basada en prejuicios y estereotipos, adultismo, edadismo,
vulnerabilidad como condicidn, vision formal de la libertad y la igualdad, apoyo social
como compensacion, filosofia de la integracion, uso de las restricciones.

Este marco situa la capacidad, la independencia, la autonomia o la autosuficiencia
como rasgos determinantes de la agencia moral y, por ende, de la atribucion de dignidad
y derechos. El manejo de esta concepcion trae consigo la construccion de un modelo
estandar de lo humano, en el que esta el origen de las discriminaciones de aquellas
personas que, preferentemente por su condicion, se separan del modelo.

La vulnerabilidad se considera como una condicion individual que implica una
cierta fragilidad o debilidad y que, al mismo tiempo que fundamenta la atribucién de una
especial proteccion, también justifica restricciones de derechos, limitaciones a la
participacion y la exclusion social de las personas.

Las personas con discapacidad; los nifios, nifias y adolescentes; las personas
mayores y las personas en situacion de sinhogarismo, estdn afectadas por obstaculos para
la inclusion y en relacidon con numerosos aspectos se encuentran en posiciones de
desventaja que se consideran, en este marco, naturales y justificadas.

Los principios de libertad e igualdad son entendidos en un sentido formal. Se
establece una incomunicacion entre el Derecho y la sociedad que admite la convivencia
de proclamaciones juridicas de libertad e igualdad universales, con situaciones reales de
‘dominacion’, muchas de ellas producto de una discriminacion sistémica o estructural.

Y es que, de alguna manera, este marco acepta la discriminacion estructural,
entendida como el resultado de la distribucion inequitativa del poder entre grupos sociales
de forma tal que algunos quedan como dominantes y otros son oprimidos. En todas estas
situaciones, nos encontramos con desventajas (y también privilegios) que se justifican
ideologicamente en una condicidon que se atribuye al grupo como natural o necesaria, de
manera que se tiende a argumentar en relacion con cada exclusion o cada desventaja
constatada que, en relacion con los grupos que nos ocupan, las personas con discapacidad,
los y las nifias y adolescentes, las personas mayores y las personas en situacion de
sinhogarismo no pueden ser incluidas en la comunidad en condiciones de igualdad con
respecto a las demds personas, “porque son como son” (esto es, por determinadas
caracteristicas o condiciones con las que se pretende definirlas). La condicion de las
personas puede coincidir con la atribuida en todo, en parte o en nada, pero la desventaja
siempre es artificial y se consolida y legitima a través de una ideologia justificatoria
(capacitismo, edadismo, adultocentrismo, aporofobia...). Los estereotipos que desde
estas ideologias se atribuyen a los grupos de personas enumerados las presentan como
incapaces de vivir en comunidad porque necesitan cuidados especiales o porque pueden
llegar a constituir una molestia o incluso un peligro para el resto, de manera que
tradicionalmente no se ha cuestionado que obligarlas a vivir en instituciones organizadas
de acuerdo con determinados parametros pudiera ser una vulneracion de sus derechos
humanos. Es importante tener en cuenta, asimismo, que, dado que los grupos no son
homogéneos, a veces los sistemas de opresion se cruzan y surgen discriminaciones
interseccionales.

Desde una vision individualista que no tiene en cuenta la dimensién social y
comunitaria, las personas son contempladas y tratadas como objetos pasivos o receptores
de los cuidados y no como auténticos sujetos de derechos humanos. Asi, la finalidad
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basica de los sistemas de atencion a las personas consiste en la proteccion de su seguridad
y no en la garantia del ejercicio y disfrute de sus derechos. Por esa razon, se trata de un
marco cultural que puede ser caracterizado como paternalista, enfrentado realmente a la
libertad, y asistencialista, vinculado a la caridad o a la beneficiencia. Y esta vision
paternalista se proyecta en las personas y en instituciones como la familia o la escuela.

Los derechos de las personas en situacion de vulnerabilidad, en especial cuando
hablamos de demandas que implican prestaciones por parte del Estado, no se consideran
auténticos derechos humanos, sino meramente cuestiones de asistencia social, cuya
cobertura y satisfaccion depende del voluntarismo de los Estados y de la disponibilidad
de recursos (partiendo de una situacion que se presenta como natural pero que es el
resultado de elecciones previas).

Pero, ademas, y desde esta perspectiva alejada de los derechos, muchos de estos
bienes y servicios relacionados con los cuidados y la cobertura de necesidades basicas,
cuya satisfaccion es esencial para el libre desarrollo de la personalidad y dignidad, como
la vivienda, la alimentacion, el agua, se consideran bienes econdomicos y se dejan al libre
juego del mercado, ignorando una caracteristica esencial de estos bienes: que se trata de
derechos humanos.

El cuidado y los apoyos pretenden principalmente, en este marco, “compensar” a
la persona por sus déficits, y en ocasiones directamente “normalizarla”. De ahi que se
construyan modelos de intervencion basados en una filosofia de la integracion. Se trata
de una filosofia que considera que la persona debe amoldarse a los modos, maneras,
patrones, y valores sociales dominantes previamente existentes para desarrollar una vida
en la comunidad justificando la exclusion, el aislamiento, la separacion o la segregacion
(muchas veces a través de la invisibilidad) de quienes no logran ajustarse al patron de
normalidad definido de acuerdo al modelo culturalmente dominante.

Esta manera de entender los cuidados establece unas relaciones de poder y
dominacioén entre las personas que cuidan y quienes reciben cuidados (ademas de las
existentes entre las que parecen necesitar cuidados y las que no); relaciones de poder que
en algunos casos justifican medidas coercitivas o puede generar un importante riesgo de
violencia.
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Figura 12. Marco ético-cultural de los modelos asistencialistas de cuidado
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Las personas en situacion de vulnerabilidad, en muchas ocasiones, se
obligadas a vivir en entornos institucionalizados, por razones relacionadas con el propio
disefio de los sistemas de atencion que carecen de alternativas que contemplen la
diversidad, las necesidades diferenciadas, las medidas de apoyo a las familias o0 medidas
y alternativas que permitan la continuidad de vida en la comunidad. La carencia de estas
alternativas convierte, el internamiento en una institucion, en la nica via de acceso a la

asistencia.

3.2.- Los resultados de la institucionalizacion en las personas

ven

Muchas de las de las habilidades o de las capacidades que conservaban sus
hogares, las han ido perdiendo, porque pues en la residencia ya no hago, la comida
la hacen por mi, si tengo que hacerme la cama, también me la hacen, con lo cual,
ya no la hago... porque ademas hay la vision de estoy aqui pago y |jjque me lo
hagan

EPM5-09.03
Tercer Sector

Muy protectores, pues imaginate, un centro, aunque sea de 12 plazas, que tampoco
sea un macro centro de tantas, pues una cocina, con el cocinero o la cocinera, el
no se qué. Todos son normas, al final, un poco también para curarse en salud, de
que no pueda haber problemas y tanto. Claro, es que te puedes encontrar que
lleguen a los 18 anios y no hayan entrado una cocina en su vida. No han puesto una
lavadora en su vida. Entonces, claro, la transicion es un poco mas compleja y
digamos que el salto de la proteccion a la emancipacion es muy brusco, jno?
porque las instituciones, la normativa de las instituciones de proteccion a veces es
muy estricta. Estricta, yo creo que lo es un poco para salvaguardar también la
propia institucion, la propia administracion de, ostras, imaginate un centro de 50
personas, un macro centro, entrada libre en la cocina. Bueno, puedes tener ahi un
susto, ;jsabes? Al final hay una parte que se entiende, pero es complicado. Ahora

ENNAS5-08.03
Tercer Sector
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estoy pensando, por ejemplo, en Cataluiia existe un tipo de piso, jvale? Un piso ya
no es un centro. Puede tener cuatro plazas, seis, a lo mas, para 16, 18 aiios. O sea,
es un piso de menores, pero ya es un piso de emancipacion para prepararlos, que
ya tienen acceso a la cocina, se ponen lavadoras, bla, bla, bla y ya empiezas a
trabajar todos estos habitos, bueno, habitos... competencias al final. Pero a veces
la normativa te dice cosas tan absurdas como que no se puede quedar los jovenes
solos en el piso. Tiene que haber una persona educadora en presencia las 24 horas
v dices en una familia normalizada, por decirlo de alguna manera, pues parece
imposible que no se pueda quedar solo una persona joven con 16 o 17 afios en
casa, ;no? Un poco a veces son esas absurdidades.

Hacer mas actividades con los nifios, que no se sientan tan excluidos, que no se
sientan tan... Estoy en un centro de menores, jsabes? Se nota muchisimo, todo el
mundo sabe... todo el mundo me aparta porque estoy en un purietero centro de
menores, jsabes? Es como que, a mi, por ejemplo, al principio me daba vergiienza | ENNA11-15.03
salir con esta gente a la calle, porque era como que, joder nos van a ver a todos | Usuarialnstitucion
Jjuntos, jsabes? Todos chavales de mi edad van a pensar que estamos en una secta
o0 algo asi, a dia de hoy me da igual, porque ya lo tengo asumido y esas cosas, pero
eso, o sea, hacer mds cosas y no juntos, sino si les hacemos juntos por ejemplo
aqui en el piso es como que vale lo vamos a hacer todos juntos.

Cuando te llevas a un nifio de centro, peleas un poco mds con el equipo directivo
para llevartelo al mercado, los nifios se asombran porque los pescados tienen ojos
y tienen boca, porque el pescado que ven es un plato con un trozo de pescado frito.
Nosotros lo damos por hecho también, todos nuestros nifios en casa, también, | ENNA14-16.03
conocen... Unos nifios de centro no van a la plaza a comprar pescado. Y ahi... y | GDTécnicos
tenemos que ir. Y ahi... y lo que tii dices, también, el hecho de elegir su ropa. ;Por
qué hay que quitarles la identidad hasta ese punto? Porque tratamos muchas veces
a los ninios del centro como el grupo, que me voy y compro ahi, venga, veinte
chandales. No, un nifio desde pequerio necesita también desarrollarse en ese
sentido.

Te despersonalizas. A nivel psicologico vives una despersonalizacion brutal. Por | EPD1-21.02-
lo menos yo. Porque pierdes tu identidad al final del cabo ...Te despersonalizas | Tercer Sector
porque te quitan ese poder de elegir

La generacion de lo que es la indefension aprendida o el desempoderamiento de
las personas.... En el momento en el que... que ya no... no puedes elegir | EPSH12-19.04-
libremente, no puedes estructurar tu proceso, no puedes... no te sientes seguro para | Tercer Sector
determinados transitos, tal... pues la persona basicamente se desempodera
una parte de... una perdida de libertad individual, lo primero. También, | EPSH1-21.02-
probablemente, una pérdida de... de dignidad. Porque, muchas veces, pues dormir | Tercer sector
con seis personas en una habitacion no es lo ideal

El analisis de los resultados de la institucionalizacion, entendida como modelo de
apoyos y cuidados basado en la cultura institucional, se enfrenta con un importante
problema derivado de la falta de estudios al respecto. En todo caso, al ser un modelo
cultural enfrentado a los derechos, sus resultados coinciden con aquellos generales
derivados de las situaciones de insatisfaccion de los derechos.

Por eso, puede resultar mas operativo centrarse en este punto, en uno de los
aspectos de esta cultura institucional como es la utilizacién de recursos residenciales. Sin
embargo, aun con esta simplificacion, el problema persiste.

Y es que, aunque es posible referirse a estudios de campo que analizan el impacto
de la institucionalizacién (entendida ahora como uso de recursos residenciales) en un
colectivo concreto y que demuestran que la vida en instituciones residenciales supone
limitaciones importantes en la calidad de vida de las personas, no hay estudios integrales
que analicen ese impacto en las personas en general. Tampoco existen indicadores que
evaluen la calidad de los servicios, y, por ende, la satisfaccion de su implementacion. Sin
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esos indicadores es dificil constatar los resultados de la institucionalizacion en las
diferentes esferas de la vida cotidiana de las personas que residen en recursos
residenciales.

Figura 13. Consecuencias de la institucionalizacion en las personas

Imposibilidad de
construccion de
proyectos vitales y
trayectorias auténomas

Desactivacion de
Menor calidad de vida competencias
personales basicas

Relaciones de

Pérdida de Ips habitos Perdlda'de redes dependencia muy
de vida sociales
profundas
Soledad no deseada Duelo institucional Estigma social

Una de las caracteristicas principales de las logicas institucionales es que, por un
lado, ordenan la accion social y, por otro, la producen, en un movimiento de ida y vuelta
que termina por constreiiir las posibilidades de desarrollo de las personas. En este sentido,
la institucionalizacion provoca sensaciéon de incapacidad, desactiva competencias
basicas, inmoviliza y genera, en definitiva, relaciones de dependencia muy profundas.

La encuesta realizada en el marco de este estudio (proyecto EDI) a personas en
situacion de sinhogarismo o que lo han estado, extrajo que, de las 177 respuestas, el 45%
vivia en un centro o albergue, el 20% en una casa compartida con otras personas en su
misma situacion, el 10% en su propia vivienda y el 25% en la calle, aunque a veces
durmiera en albergues. Del conjunto de personas, el 67% afirmé haber dormido alguna
vez en un centro o albergue y el 62% también afirm6 haber vivido en la calle.

Teniendo en cuenta esta distribucion, a la pregunta por la satisfaccion con la vida,
se ve claramente que el grupo que mejor se siente con su vida es el que viven en su propia
casa (64%).

Tabla 1. Satisfaccion con la vida segun lugar de residencia (Personas en situacion de sinhogarismo o que
lo han estado).
P15. ;Como te sientes con la vida que llevas?

Lugar de Residencia Mal/Muy Regular  Bien + muy
mal Bien

En una residencia o 23,9 43,7 324

centro

En una casa /piso 16,2 45,6 38.2

compartido

En mi propia casa 12,0 24,0 64,0
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En la calle (aunque a 25,0 62,5 12,5
veces duermo en
albergues)

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de la Encuesta EDI

En el caso de los nifios, nifias y adolescentes, de nuevo vivir en su propia casa es
la opcién mas satisfactoria.

Tabla 2. Satisfaccion con la vida de nifios, nifias y adolescentes segun lugar de residencia
P15. ;Coémo te sientes con la vida que llevas?

Lugar de Residencia Mal/Muy Regular = Bien + muy
mal Bien

En una residencia o 43 435 522

centro

En una casa /piso 2.8 37.0 60,1

compartido

En mi propia casa 16,7 83,0

En casa de un familiar 25,0 75,0

Con una familia de 20,0 80,0

acogida

En la calle 33,3 66,7

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta EDI

En términos generales, la literatura cientifica demuestra que las personas que
viven en instituciones presentan una menor calidad de vida que quienes no lo hacen y que
esto se refleja en un peor nivel de salud fisica y mental, unos mayores indices de depresion
y ansiedad y una menor intensidad de las relaciones sociales.

El ingreso en un centro suele significar el abandono del hogar y la consecuente
pérdida de los habitos de vida y las redes sociales que eso habia generado. Este proceso
lleva a la desvinculacion de su comunidad con la consecuente pérdida de puntos de
referencia que esto puede provocar. El acogimiento residencial puede conducir en
ocasiones a situaciones de soledad no deseada, por cuanto interrumpe las relaciones con
los entornos previos y dificulta las relaciones a la salida.

Por otra parte, este aislamiento también apunta a la pérdida de autonomia que
genera la forma actual de residencia en un alojamiento colectivo aislado, asi como la
disminucién de la privacidad y de la capacidad para ocuparse de los propios asuntos. La
pérdida de autonomia se encuentra directamente relacionada con la despersonalizacion.

La informacién de las entrevistas es practicamente undnime con respecto a que
uno de los efectos mas claros de la institucionalizacion es la desactivacion de
competencias personales basicas que acaban por deteriorar profundamente la autonomia
y agencia de las personas. En relacion con lo anterior, merece la pena analizar como las
trayectorias atravesadas por la légica institucional parecen quedar atrapadas e
inmovilizadas, no s6lo por las limitadas posibilidades que se les brinda sino porque la
institucion suprime la posibilidad de proyectarse fuera de ella, es decir, resulta muy
complejo hacer el ejercicio de imaginar alternativas, de crear proyectos de vida al margen
de la misma. Para personas cuya identidad estd muy vinculada a las instituciones,
especialmente, pero no solo, en el caso de los nifios y nifias que crecen y se desarrollan
dentro de centros residenciales, resulta muy complejo el ejercicio de imaginar otras
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formas de estar en el mundo, otras posibilidades y desde luego alternativas en las que sus
deseos estén en el centro.

La institucionalizacion provoca en muchas personas un sentimiento de seguridad
que no le ofrece su entorno domiciliario, por lo menos bajo las condiciones en que se
encuentra en la actualidad.

El “duelo institucional” es un concepto que pretende dar cuenta de como la
institucion genera una dependencia muy particular que provoca cierta sensacion de
pérdida o desconsuelo frente a la idea de dejar de vivir bajo sus logicas. Por ejemplo,
frente a la inseguridad fisica y residencial, hay personas que sienten la prision, el albergue
o el centro de mujeres victimas de violencia de género un espacio “seguro” en el que
resguardarse. Esto no implica ni que la institucionalizacién sea una solucion ni que la
experimentaciéon de este duelo sea una anomalia. Que las personas conozcan lo que
implica vivir en instituciones puede ayudar a desinstitucionalizar, creando poco a poco
caminos de vuelta a la comunidad, seguros y respetuosos.

La institucionalizacién también estigmatiza, especialmente en el ambito de la
infancia, la discapacidad psicosocial y en el de las personas sin hogar. En el caso de la
infancia y juventud este estigma se construye sobre la sensacion de culpabilidad que se
crea en las propias nifias y nifios al ser separados de sus padres y/o madres biologicas. Se
produce, ademads, un fendmeno de estigmatizacion social de las infancias en residencia,
que son percibidas socialmente como “diferentes”, una sensacién a medio camino entre
el miedo a comportamientos antisociales/violentos, y la compasioén y, por tanto, la
minusvaloracion. El estigma social de la residencia se genera probablemente muy
temprano, en la utilizacion esporadica como castigo/amenaza, en el discurso de la mater-
parentalidad, en el control (Se amenaza con enviar a un colegio interno o internado). En
el caso de las personas en situacion de sinhogarismo, la estigmatizacion es una
caracteristica que perpetua la exclusion social y la marginacion, y que, en muchos casos,
se acompaiia de la criminalizacién de estas personas. Esta estigmatizacion se proyecta
también en los propios albergues.

Por ultimo, es importante destacar las consecuencias negativas (pena, dolor,
tristeza, estrés, sentimiento de culpa) en las familias y redes de apoyo de las personas
institucionalizadas.

3.3.- Los procesos de desinstitucionalizacion

Por lo comun, en el discurso de las politicas publicas cuando se habla de
desinstitucionalizaciéon se hace tomando como referencia un concepto de institucion
predominantemente residencial. La desinstitucionalizacion, entendida como un proceso
politico, social y cultural, que prevé el paso del cuidado en entornos de aislamiento y
segregacion, identificados genéricamente como instituciones, a una vida independiente,
se asocia con el abandono de cualquier institucion y no solo de aquellas basadas en la
cultura institucional.

Pero es posible comprender la desinstitucionalizaciéon como el rechazo de la
cultura institucional, esto es, como el abandono de las instituciones que no estan basadas
en los derechos, pero no, necesariamente, de las instituciones respetuosas con los
derechos humanos.

Se trata de un proceso que prevé un cambio en las modalidades de vida de las
personas, desde entornos segregadores, a un sistema que permite la participacion social,
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con un enfoque preventivo, y en el que los servicios se prestan de acuerdo con las
necesidades, voluntad y las preferencias individuales de las personas y contribuyendo a
su desarrollo integral.

Por otro lado, la desinstitucionalizacion como rechazo de la cultura institucional
implica asimismo el abandono de logicas, practicas o medidas que forman parte de dicha
cultura institucional, pero que se aplican en entornos diversos a las instituciones
residenciales, como por ejemplo el uso y la naturalizacion de restricciones en contextos
familiares o educativos.

La desinstitucionalizacidon propiamente seria el proceso que se produce cuando a
una persona colocada en una institucion basada en la cultura institucional, se le da la
oportunidad de convertirse en una ciudadana de pleno derecho y tomar el control de su
vida (si es necesario, con apoyo).

Figura 14. Desinstitucionalizacion

No es desinstitucionalizacion

eestar en situacion de insatisfaccion de
derechos y de exclusién social

eabandono de cualquier institucidn
ecierre de todas las instituciones

ecambiar las instituciones sin promover la
vida independiente y la inclusidn

euna solucion Unica
euna solucion final

esuperar una situacion basada en la cultura
institucional

eabandono de instituciones enfrentadas a
derechos

ecierre de instituciones enfrentadas a
derechos

epromover la vida independiente y la
inclusion

esoluciones complejas
eun proceso

Se trata de un proceso complejo que puede ser caracterizado como ambiguo (sus
fronteras y limites no estan claramente definidos), interconectado (interrelacionados con
otros problemas); cambiante (sujeto al entorno y a circunstancias que evolucionan),
relativo (puede ser observado desde multiples perspectivas); que se proyecta en el tiempo
lo que dificulta su conclusion y provoca que las soluciones implementadas puedan tener
consecuencias imprevistas). Constituye, asi, lo que se ha venido a denominar como un
“wicked problema” o “problema retorcido”, esto es, pertenece a una categoria de
problemas complejos y desafiantes que son dificiles de definir claramente, tienen
multiples causas y efectos, y a menudo no tienen soluciones definitivas. Es una
transformacion sistémica, a la que estan llamadas todas las personas agentes implicadas
en la respuesta social a estas personas y que requiere de procesos de transito, serenos,
seguros y consistentes. Su consideracion como proceso implica que necesariamente no
pueda establecerse un momento que sea susceptible de identificar como su final.
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PARTE PRIMERA: SITUACION ACTUAL

En esta primera parte presentaremos una panoramica general de la situacion actual
del binomio institucionalizacion-desinstitucionalizacion. Con ello se pretende describir
la situacion en la que nos encontramos que se caracteriza, en términos generales, por la
presencia de lo que hemos denominado como cultura institucional (con independencia de
que se estén desarrollando procesos de cambio).

Partiremos exponiendo, en el capitulo primero, algunos datos referidos al tipo de
cuidados, el tamafio de las instituciones y su financiacion y a las caracteristicas de las
personas que viven en ellas. Este primer capitulo concluye con la opinién de las personas
implicadas en nuestro objeto de estudio extraida de una de las encuestas realizadas.

El capitulo segundo se centrara en el andlisis y exposicion de los factores de riesgo
y desencadenantes que llevan a un proceso de institucionalizacion, diferenciando entre
factores personales y contextuales.

El capitulo tercero se refiere a uno de los rasgos que caracterizan la cultura
institucional y que mas claramente se enfrenta al enfoque de derechos humanos: el uso
de restricciones. En este capitulo se presentardn las razones que pretenden justificar su
uso, su clasificacion y las consecuencias que producen en las personas.

El capitulo cuarto aborda el papel de las personas que de manera formal e informal
realizan tareas de apoyo, cuidado y acogimiento. En ¢l se trata el marco competencial y
roles profesionales del modelo institucional y las relaciones entre persona cuidadora y
persona cuidada.

Por tultimo, el capitulo quinto presenta el marco juridico actual, tanto el
internacional como el de nuestro Estado.
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Capitulo Primero. Algunos datos

12,3 millones de personas estan en riesgo
de pobreza o exclusidn. La tasa de riesgo de
pobreza femenina es de un 21,1 %, es decir,
1,3 puntos mas que la de los hombres (19,8

%)

Entre el 9,1% y el 13,5% de la poblacién
precisan apoyos y cuidados

La poblacién potencialmente en situacion
de dependencia es de 6.486.146 personas
(septiembre de 2023)

El 10,19% de las prestaciones de servicio del
sistema para la autonomia y la atencion a la
dependencia es de atencion residencial
(175.956 personas). Dentro de las
prestaciones econdémicas vinculadas a
servicio (10,84% de las prestaciones), el
44,38% sirven para financiar atencion
residencial (diciembre de 2022)

9.310.828 personas sobre un total de
47.385.107 (19,65% del total de la
poblacidn) tienen 65 afios 0 mas (diciembre
de 2022)

El 73,21% de la poblacion con derecho a
recibir servicios y prestaciones tiene 65 afios
0 mas. Se trata de 1.091.519 personas, de
las cuales el 68% son mujeres. (diciembre de
2022)

407.085 plazas residenciales para personas
mayores (2023). La gran mayoria de los
centros son de titularidad privada (70%)

El 4% de los mayores de 65 afios viven en
residencias (el 71% de los residentes de
estos alojamientos son mujeres)

4.32 millones de personas de 6 afios 0 mas

residentes en hogares afirman tener algin

tipo de discapacidad, de los cuales el 59%
son mujeres (Edad 2020). 3.391.955
personas con grado de discapacidad

reconocido de las cuales 1.701.344 son
hombres y 1.690.611 son mujeres
(diciembre 2022)

3.263.200 personas con discapacidad de 6
afios 0 mas reciben algun tipo de ayuda.
(diciembre de 2022)

48.357 nifios, nifias y adolescentes
atendidos por el sistema de proteccion
(diciembre de 2021)

34.632 nifios, nifias y adolescentes, estan en
acogimiento. 16.177 se encuentran en
acogimiento residencial y 18.455 en
acogimiento familiar (diciembre de 2021). El
tipo residencial acoge al 47% del total de
menores de edad con alguna medida de
acogimiento

1.185 centros de acogimiento residencial,
con un promedio de casi 14 nifios/as en
cada uno de ellos (13,7) (2020). La gran
mayoria de los centros son de titularidad
privada (82%)

28.552 personas sin hogar han sido usuarias

de centros asistenciales de alojamiento y/o

restauracion. El 77 % eran hombres y el 23%
mujeres (2022)

1.175 centros de atencién a personas sin
hogar en toda Espafia. 24% son de
titularidad publica y el 76% de titularidad
privada

Segtn la Encuesta EDAD (2020) un total de 4,32 millones de personas de 6 afios
o mas residentes en hogares afirmaron tener discapacidad. Por sexo, 1,77 millones eran
hombres (41%) y 2,55 millones mujeres (59%). La discapacidad afecta en mayor medida
a las mujeres (112,1 por mil habitantes) que a los hombres (81,2 por mil habitantes). Por
edad, mas del 75% tenia 55 o mas afios. Si atendemos al grado de discapacidad
reconocido, a diciembre de 2022, las personas con grado reconocido eran 3.391.955
personas (44.472 de diferencia respecto a 31 de diciembre de 2021, una variacion del
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1,33%) de las cuales 1.701.344 eran hombres y 1.690.611 mujeres (Base estatal de datos
de personas con valoracion del grado de discapacidad, diciembre 2022).

En relacion con las personas sin hogar, en Espafa, por cada 100.000 habitantes
hay 86,6 personas sin hogar, segiin datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE). Por
Comunidades Autonomas, Ceuta, Pais Vasco, Navarra y Cantabria presentan las tasas
mas elevadas de sinhogarismo, frente a la Comunidad Valenciana, Catalufia, Castilla La-
Mancha y Murcia con las tasas mas bajas de sinhogarismo. Los datos del ano 2022
registraron un total de 28.552 personas en situacion de sinhogarismo. El 77 % eran
hombres y el 23% mujeres, las cuales, pese a ser menos, experimentaron un aumento muy
considerable desde la encuesta del 2012 en la que las mujeres representaban el 19,7% del
total de personas en situacion de sinhogarismo.

Tabla 3. Distribucion de las personas sin hogar segin sexo y grupo de edad (2022)

Grupo de Hombres Mujeres
edad N° Porcentaje N° Porcentaje

Entre 18y 553 82,1 1.078 17.9
29 aiios
Ballly | gy 745 2.182 25.5
44 aiios
EntredSy 4 400 76 2.966 24
64 aiios
MENEE 1151 72.9 427 27.1
anos
Total 21.900 76,7 6.652 233

Fuente: Encuesta sobre Personas Sin Hogar. INE (2022).

Respecto a la poblacion de personas mayores, segun datos del IMSERSO a 31 de
diciembre de 2023, en Espafia, sobre un total de 47.385.107 personas, 9.310.828 (19,65%
de la poblacién total) tenian 65 afios o més. En concreto, 6.448.011 personas con una
edad entre los 65 y los 79 afos (de las cuales el 53,8% eran mujeres), y 2.862.817 con 80
afios y mas (de las cuales el 63,18% eran mujeres).

Segtin el Observatorio de la Infancia del Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, a 31 de diciembre de 2021 habia 48.357 nifios y nifas atendidos por el
sistema publico de proteccion a la infancia. Del total, 29.910 bajo tutela y 3.280 bajo
guarda publicas y 15.167 en estudio.

Es dificil conocer el nimero exacto de personas que necesitan apoyos o cuidados
en Espafia, pero si se toman como referencia las cifras oficiales podemos establecer que
entre el 9,1% y el 13,5% de la poblacion los precisan. Segiin datos del IMSERSO de
septiembre de 2023, la poblacion potencialmente en situacion de dependencia es de
6.486.146 personas.

Si atendemos a los datos del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (SAAD), en septiembre de 2023, el conjunto de personas con derecho a
servicios y prestaciones identificadas en el Informe Semestral del SAAD eran 1.571.646.
En diciembre de 2022, seglin la misma fuente, eran 1.490.860 personas, de las cuales
945.758 (63,4%) eran mujeres y 545.102 (36,6%) varones.

Con datos de diciembre de 2022, 1.091.519 personas (de las 1.490.860 con
derecho a recibir servicios y prestaciones) tenian 65 o mas afos (73,21% del total).
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Tabla 4. Personas con derecho a prestaciones del SAAD segtn sexo y grupo de edad (2022)

GRUPO DE EDAD TOTAL Porcentaje  Hombre Porcentaje Mujer Porcentaje
Menores de 3 afios 3.651 0,24% 2.099 57,50% 1.552 42,50%
De 3 a 18 aiios 88.173 5,.91% 60.702 68,80% 27.471 31,20%
De 19 a 30 afios 51.801 3,47% 31.570 60,90% 20.231 39,10%
De 31 a 45 afios 72.252 4,85% 41.296 57,20% 30.956 42,80%
De 46 a 54 afios 74.050 4,97% 40.181 54,30% 33.869 45,70%
De 55 a 64 afios 109.414 7,34% 56.168 51,30% 53.246 48,70%
De 65 a 79 afios 294.291 19,74% 111.469 37,90% 182.822 62,10%
Mayores de 80 afios 797.228 53,47% 201.617 25,30% 595.611 74,70%
Total 1.490.860 100% 545.102 36,60% 945.758 63,40%

Fuente: Informe Semestral del SISAAD, Imserso (2022)

En cuanto a las personas con discapacidad que reciben apoyos y cuidados, la
encuesta EDAD (2020) calcula que las personas con discapacidad de 6 afios 0 mas que
reciben algin tipo de ayuda ascienden a 3.263.200 millones de personas. De este
conjunto, no todas las personas tienen una situacion de dependencia reconocida.
Proporcionalmente, han accedido a alguna ayuda mas mujeres que varones (78,17% y
71,88% respectivamente). Las ayudas tienden a incrementarse a medida que avanza la
edad.

La Encuesta EDAD 2020 permite confirmar el importante papel que a dia de hoy
asumen las familias en el ofrecimiento de apoyos. En total, el porcentaje de personas con
discapacidad que declaran recibir algln tipo de cuidado personal en el hogar es similar al
que dice no recibir asistencia o cuidados (50%):

Tabla 5. Asistencia o cuidados personales recibidos debidos a la discapacidad segun sean proporcionados
por residentes o no residentes en el hogar. Poblacion de 6 y mas afios con discapacidad - Unidades:

porcentaje
Total Solo recibe asistencia ~ Soélo recibe asistencia o Recibe asistencia o No recibe

o cuidados de cuidados de personas no  cuidados de personas asistencia

personas residentes en  residentes en hogar residentes y no residentes o

hogar en el hogar cuidados
Total 100,00 24,60 12,13 13,01 50,25
Hombre 100,00 27,32 8,73 10,48 53,47
Mujer 100,00 22,71 14,50 14,77 48,02

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica — EDAD 2020

Los resultados de EDAD 2020 confirman también el protagonismo femenino en
el ofrecimiento de dichos cuidados y apoyos.

En el ambito de la infancia y la adolescencia conviene mencionar la situacion de
los nifios y nifias con discapacidad. Los datos del Boletin de datos estadisticos de medidas
de proteccion a la infancia (2021) indican que los nifios y nifias con discapacidad en
acogimiento residencial se han incrementado en un 40,4%, pasando de 1.030 en 2020 a
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1.446 en 2021. Simultaneamente, el numero de acogimientos familiares de menores de
edad con discapacidad se ha reducido un 36,4%, pasando de 1.714 en 2020 a 1.089 en
2021.

1.- Tipos de cuidado o atencion prestados

Es posible establecer una panoramica general de los tipos de cuidado o atencion
que se prestan actualmente, a pesar de que este tipo de servicios y/o prestaciones varian
segun el grupo poblacional que sea destinatario.

Asi, en este ambito podemos diferenciar entre: a) cuidado formal y cuidado
informal; b) atencion residencial, atencion familiar y atencién comunitaria; ¢) atencion
preventiva y atencion reactiva; d) atencion basada en prestaciones econdmicas y atencion
basa en prestaciones de servicios; e) asistencia personal y asistencia tecnologica; f)
atencidon social, atencidén sanitaria y atencion sociosanitaria; g) atencion publica y
atencion privada; h) atencion holistica y atencion fragmentada.

Figura 15. Tipos de cuidado, atencioén y apoyos

atencion basada en
atencion residencial, ., . prestaciones
= e atencidn preventiva y o -
atencioén familiar y iy . econdmicas y atencion
- o atencion reactiva A
atencidn comunitaria basa en prestaciones de
servicios

cuidado formal y
cuidado informal

atencion publica,
atencidn privada y atencion holistica y

gestion privada de la atencién fragmentada.

atencién publica

atencion social,
atencidn sanitaria y
atencidn sociosanitaria

asistencia personal y
asistencia tecnoldgica

La distincion entre cuidados formales e informales radica principalmente en quién
y cOmo se proporcionan, cOmo se organizan y si son remunerados. Los cuidados formales
son proporcionados por profesionales cualificados que trabajan en instituciones o
agencias especializadas. Estos cuidados suelen seguir protocolos y estandares
establecidos y pueden incluir servicios médicos, terapéuticos y de cuidado personal. Los
cuidados informales son proporcionados por familiares, amigos o integrantes de la
comunidad que no estan necesariamente cualificados/as formalmente en el ambito de la
atencion o el cuidado. Son a menudo brindados de manera altruista y sin remuneracion.

Es importante destacar que la linea entre cuidados formales e informales no
siempre es clara y puede variar segin la situacion. A menudo, se produce una
combinacion de ambos tipos de cuidados para satisfacer las necesidades de una persona
(como en el caso de las familias acogedoras).

La distincion entre atencion residencial, familiar y comunitaria tiene que ver con
quién brinda el cuidado, donde se lleva a cabo y como se organiza. La atencion residencial
implica que una persona recibe cuidado y apoyo en una instalacion especializada fuera
de su hogar y con una organizacion detallada. La atencion familiar implica que una
persona recibe cuidado y apoyo en su hogar por parte de integrantes de la familia u
otros/as cuidadores/as cercanos/as, con una organizacion flexible en términos de horarios
y rutinas. La atencién comunitaria se proporciona dentro de una comunidad y no de
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manera aislada, puede involucrar cuidadores/as formales e informales, y se enfoca en la
participacion activa de la comunidad y de las personas cuidadas.

La distincion entre cuidados preventivos y cuidados reactivos se refiere a dos
enfoques diferentes en la atencion. Los cuidados preventivos se centran en evitar o reducir
riesgos antes de que ocurran; los reactivos se enfocan en abordar problemas o situaciones
ya existentes después de que han ocurrido.

Otra distincion interesante es la que diferencia entre atencion basada en
prestaciones econdmicas y atencidon basada en prestaciones de servicios. La primera
consiste en proporcionar asistencia a través de una asignacion financiera o un subsidio
econdmico directo a la persona o a su familia, quien tiene la flexibilidad de decidir coémo
utilizar los fondos asignados para obtener los servicios y el apoyo que mejor se adapten
a sus necesidades. La segunda consiste en proporcionar directamente servicios
especificos a la persona que necesita apoyo o cuidado. La administracion de los servicios
estd en manos de organizaciones o proveedores designados que ofrecen los servicios de
acuerdo con las pautas establecidas.

La asistencia personal implica la participacion directa de personas que
proporcionan apoyo fisico, emocional o practico a la persona que lo necesita, mientras
que la asistencia tecnoldgica implica el uso de dispositivos y tecnologias para
proporcionar apoyo.

La atencion social, la atencion sanitaria y la atencion socio sanitaria son conceptos
que se superponen en algunos aspectos. La atencion social se enfoca en brindar apoyo a
las personas en areas relacionadas con su bienestar social, emocional y calidad de vida.
La atencidn sanitaria se centra en el cuidado médico y de salud, incluyendo la prevencion,
el diagnostico, el tratamiento y la gestion de enfermedades. La atencion socio-sanitaria
se refiere a una combinacion de cuidados sociales y sanitarios, destinados a brindar un
enfoque integral a las personas.

La atencion publica es administrada y financiada por el gobierno o entidades
gubernamentales a nivel local, regional o nacional. Normalmente, la financiacion
proviene de los impuestos y otros recursos gubernamentales, y existe una regulacion en
la forma y condicion en la que se presta el servicio. La atencion privada es administrada
por organizaciones y entidades privadas. Los servicios de atencion privada se financian a
través de pagos directos de las personas que reciben los cuidados, seguros de salud
privados u otros medios de financiamiento privado. En muchos sistemas, existe una
interaccion entre estos dos sectores para proporcionar una gama completa de servicios a
la poblacion.

En este punto adquiere importancia por su extension y por las consecuencias que
tiene para el enfoque de derechos, la gestion privada de la atencion publica. Asi, por
ejemplo, en el caso de las residencias de mayores, el 26 % de las residencias son de
titularidad publica, mientras que s6lo un 11,4 % cuenta, ademads, con una gestion publica.
En el resto de casos la gestion ha sido traspasada a manos privadas.

La atencion holistica se preocupa por considerar a la persona en su totalidad,
reconociendo la interconexion de diferentes aspectos de su vida y su salud. Los y las
profesionales de diferentes disciplinas pueden trabajar juntos/as para proporcionar un
plan de atencién coordinado y centrado en la persona. Por otro lado, la atencién
fragmentada se centra en aspectos especificos sin necesariamente abordar la totalidad de
la persona. Diferentes profesionales se centran en 4reas especificas.

En todo caso, la atencion mas vinculada a la cultura institucional es la residencial.
Como ya se ha sefialado, es dificil conocer el nimero exacto de personas que necesitan
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apoyos o cuidados en Espafna. Tampoco se tienen cifras exactas de cuantas personas
reciben cuidados residenciales, pero se estima, que son mas de 400.000 personas (en el
ambito de las personas mayores de 65 afios son ya mas de esa cifra).

Basandonos en la informacion del SAAD, la distribucion de las prestaciones
econdmicas y de las prestaciones de servicio a fecha de 31 de diciembre de 2022, aparece
en la tabla 6.

Tabla 6. Prestaciones econdmicas y prestaciones de servicio concedidas por el SAAD a 31 de diciembre

de 2022
Tipos de prestacion Prestaciones concedidas
Numero Porcentaje
Prevencion dependencia y promocion autonomia personal 65.642 3,80
Tele-asistencia 351.993 20,38
Ayuda a domicilio 322.595 18,67
Centro de dia/noche 97.929 5,67
Atencion residencial 175.956 10,19
Prestacion econdmica vinculada a servicio 187.214 10,84
Prestacion econdmica para cuidados familiares 517.053 29,93
Prestacion econdmica para contratacion de asistente personal 9.047 0,52
Total 1.727.429 100,00

Fuente: Informe Semestral del SISAAD, Imserso (2022)

La tabla que se acaba de exponer pone de manifiesto la importancia que el SAAD
atribuye a la financiacion de los cuidados familiares. Tanto en términos absolutos como
relativos, las prestaciones econdmicas del SAAD para cuidados familiares ocupan, en
efecto, un lugar preeminente: de las 1.727.429 prestaciones que se habian concedido el
31 de diciembre de 2022, 517.053 de ellas - es decir, 29,93% del total - se habian asignado
bajo este concepto.

Entre las prestaciones econdmicas vinculadas a servicio, ocupa un lugar
claramente preponderante aquellas que sirven para financiar los servicios de atencion
residencial. Estas representan el 44,38% del total.

Tabla 7. Prestaciones econdmicas vinculadas a servicio concedidas por el SAAD (31 diciembre de 2022)

Tipos de prestacion econémica vinculada a servicio Prestaciones concedidas
Numero Porcentaje

P.E. vinculada al servicio de prevencion dependencia y 19.892 10,63
promocion autonomia personal

P.E. vinculada al servicio de Tele-asistencia 233 0,12
P.E. vinculada al servicio de Ayuda a domicilio 61.732 32,97
P.E. vinculada al servicio de Centro de dia/noche 22.270 11,90
P.E. vinculada al servicio de Atencion residencial 83.087 44,38
Total 187.214 100,00

Fuente: Informe Semestral del SISAAD, Imserso (2022)

En el &mbito de las personas mayores, en el afio 2023 se contabilizan un total de
407.085 plazas residenciales para personas mayores. No se puede sefialar el nivel de
ocupacion de las residencias por la inexistencia de esta informacién, pero el CSIC lo
calcula en torno a un 77%. En cuanto a las viviendas compartidas (alojamientos que
mantienen a la persona en su medio habitual de vida gozando de independencia dentro de
la vivienda bajo unas normas estipuladas), unicamente el 0,11% de la poblacion mayor
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de 65 afios hace uso de una plaza de este tipo (estando, ademads, concentradas en el Pais
Vasco y Navarra).

Un total de 16.177 nifios, nifias y adolescentes se encuentran en acogimiento
residencial (de los cuales el 40,5% son de nacionalidad extranjera y 1.446 estan en alguna
situacion de discapacidad) y 18.455 en acogimiento familiar (de los cuales el 9,7% son
de nacionalidad extranjera y 1.083 estdn en alguna situacion de discapacidad).

Tabla 8. Nifios, nifias y adolescentes en acogimiento residencial y familiar

Acogimiento residencial

Total Femenino Masculino Nacionalidad Nacionalidad Con
Espaiola extranjera discapacidad
16.177 5.858 10.319 9.626 6.551 1.446

Acogimiento familiar

Total Femenino Masculino Nacionalidad Nacionalidad Con
Espaiola extranjera discapacidad
18.455 9.084 9.371 16.657 6.551 1.083

Fuente: Elaboracion propia a través de datos extraidos del Boletin de datos estadisticos de medidas de
proteccion a la infancia

En términos generales los servicios que mas se prestaron a las personas en
situacion de sinhogarismo en 2022, fueron los de informacion y acogida, alojamiento, y
atencion y acompafiamiento social (Gréfico 1).

Grafico 1. Numero de centros segun servicios y/o prestaciones ofrecidas (porcentajes)

Guarderia/Ludoteca 1 2,8
Programa Housing First/Housing Led 4,3
Intervencion en la calle 10,8
Otros | 12,3

Taller de insercion 16,4

Taller ocupacional | 16,8
Educacion de adultos/Formacion en el idioma 20,3
| 21,2
22,0

Servicio de consigna
Atencion sanitaria
Atencion juridica
Ropero 37,9

Actividades artisticas/culturales/ocio 41,1
| 41,7

46,8

Atencion psicoldgica
Orientacion profesional
Acceso a internet 53,2
Restauracion (alimentacion) 55,2
Lavanderia/Lavadoras

Aseo personal 63,5

Orientacion y/o derivacion

| 76,5

76,8
82,8

Atencion y acompafamiento social
Alojamiento

Informaciony acogida

Elaboracion propia con datos del INE
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De las 28.552 personas sin hogar que era usuarias de centros asistenciales de
alojamiento y/o restauracion en el ano 2022, el 40% pernoctaban en albergues y centros.

Tabla 9. Distribucion de las personas sin hogar segiin edad y lugar de pernoctacion (2022

: Situacion
Albergues y Pls?s y de Total
centros pensiones
calle
Entre 18 y 29 40,70% 32,50% 26,80% 100%
Entre 30 y 44 34,00% 35,30% 30,60% 100%
Entre 45y 64 43,80% 33,90% 22,30% 100%
Mis de 64 44,60% 38,10% 17,30% 100%

Fuente: Encuesta sobre Personas Sin Hogar. INE (2022).

2.- Tipo de instituciones en Espaina

Como hemos visto, existen diferentes modelos de cuidado y atencioén. Una de las
clasificaciones hace referencia a la distincion entre atencion residencial, familiar y
comunitaria.

Puede afirmarse que las instituciones por excelencia destinadas al cuidado y
atencion son los centros residenciales, los cuales agrupan a personas pertenecientes a
colectivos determinados con el fin de vivir juntas en un lugar que ofrece alojamiento y
atencion 24 horas.

En todo caso, como ya hemos advertido, la familia también puede considerarse
como una instituciéon y constituye un modelo de atencidén que, en ocasiones, puede
desenvolverse en los parametros que hemos denominado como cultura institucional.

Existe una gran dificultad para acceder a informacion clara referida al sector
residencial debido a que no existe un organismo nacional responsable de estos datos y a
que las normativas son autondmicas y existen grandes diferencias entre ellas.

Si atendemos a los datos del SAAD, a finales de 2022, el recurso de atencion
residencial lo reciben 259.043 personas, 175.956 personas (10,2% de las prestaciones)
directamente y 83.087 (4,81% de las prestaciones) a través de la prestacion econdmica
vinculada al servicio.

Existen una serie de rasgos que identifican la atencion residencial de las personas
mayores: (i) volumen constante de centros residenciales desde el afio 2006 (Grafico 2);
(i) combinaciones de titularidad y gestion muy variadas (titularidad y gestion publica,
titularidad y gestion privada, titularidad publica y gestion privada); (iii) titularidad
privada claramente mayoritaria, llegando a representar mas del 70% de la oferta de
alojamientos en el 2020, y con presencia de grandes corporaciones internacionales; (iv)
mayoria de centros con mas de 50 personas (en el afio 2020 tnicamente el 19,7% de
plazas residenciales se encontraban en alojamientos de menos de 50 personas, siendo que
el mayoritario 79,3% residian en grandes centros residenciales) (Grafico 3).
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Grafico 2. Evolucion de centros residenciales
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Fuente: elaboracion propia en funcion de los datos estadisticos del Imserso.

Grafico 3. Centros residenciales por titularidad y tamafio
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Fuente: Elaboracion propia en base a los datos de Envejecimiento en red, 2021.

Segiin el Observatorio de la Infancia del Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, a 31 de diciembre de 2021 el tipo de acogimiento residencial acoge al 47%
del total de personas menores de edad con alguna medida de acogimiento. En 2020
existian en Espafia un total de 1.185 centros de acogimiento residencial, con un promedio
de casi 14 nifios y nifias en cada uno de ellos (13,7), aunque con una gran diversidad entre
los distintos centros. La titularidad es publica s6lo en un 18% de los centros y el resto
corresponden entidades privadas con o sin &nimo de lucro; en la mayor parte de los casos
la gestion se realiza por entidades privadas sin animo de lucro. La mayoria de estos
centros son ordinarios (el 63% del total sin contar los centros para personas migrantes no
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acompafadas), aunque alrededor de un centenar de ellos (en torno al 8%) se orientan a
personas menores de edad con problemas de conducta, y los centros para nifios y nifias
migrantes no acompafiadas son 1.098.

En el ambito de las personas en situacion de sinhogarismo, el INE, en 2022,
registrd un total de 1.175 centros de atencion a personas sin hogar en toda Espafia, lo que
supone un incremento de 156 centros desde 2020. Del conjunto de centros, el 24% son
de titularidad publica y el 76% de titularidad privada. Pese al ligero aumento en el numero
de centros, la tendencia con respecto a la titularidad se mantiene estable ya que mas de la
mitad de los centros siguen siendo privados.

Entre los centros que prestan servicios de alojamiento (sin incluir centros de
restauracion, orientaciéon u otro tipo de servicios) a personas sin hogar se pueden
distinguir tres tipos: alojamientos colectivos, pisos o apartamentos y pensiones o
establecimientos hoteleros. En esta clasificacion y segin su oferta de plazas, lo mas
habitual fueron los centros colectivos (albergues, residencias o centros de acogida) que
representan el 59% del total de plazas. De las 16.708 plazas en albergues o centros, el
45% son publicas y el 55% privadas. La titularidad privada es preponderante en todos los
tipos de alojamientos independientemente de si son colectivos o no.

Teniendo en cuenta el tipo de actividad de los centros, el 26,5% del total son pisos
de acogida temporal, el 24,9% son casas o centros de acogida y el 9,6% albergues o
centros de acogida nocturnos.

Tabla 10. Centros segtin actividad principal (valor absoluto y porcentaje)

Centros %
Total Centros 1.175 100
Piso/apartamento de acogida temporal 311 26,5
Casa de acogida/Centro de acogida 292 24,9
Albergue/Centro de acogida nocturno 113 9,6
Otro 103 8,7
Comedor social 99 8,4
Piso/apartamento de insercion social 97 8,3
Centro de dia/Taller ocupacional 85 7,2
Piso/apartamento de acogida inmediata 42 3,6
Residencia 34 2,9

Elaboracion propia con datos del INE

Por lo que se refiere a las personas con discapacidad, el IMSERSO ha estado
trabajando en un proyecto para la elaboracion de un censo de centros residenciales que
ofrecera una clasificacion de dichos centros atendiendo a criterios como su titularidad
(privada o publica), su gestion (privada, publica o mixta) o su tamano (a partir de la
consideracion del nimero de habitaciones, de camas por habitacion y de zonas comunes
que poseen). Dicho censo permitird identificar el sexo, la edad, el grado y el tipo de
discapacidad de las personas residentes, ademas de otra informacioén relevante como la
tipologia profesional del personal de plantilla. Este censo, por tanto, incluira informacion
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especifica relativa a la atencion residencial que reciben las personas con discapacidad,
pero a fecha de la elaboracion del presente estudio no se ha publicado.

En estas condiciones, no se cuenta con datos oficiales sobre el tipo ni el tamano
de los centros residenciales que prestan servicios a las personas con discapacidad. La
unica informacion de la que disponemos se refiere a los centros de atencion residencial
para personas con discapacidad del IMSERSO. Se trata de centros que ofrecen servicios
de alojamiento, asistencia bdsica y otras actividades como la atencién sociosanitaria,
psicologica, tratamientos de fisioterapia, talleres ocupacionales, actividades culturales
entre otras. Los centros estan distribuidos en distintas Comunidades Auténomas.

Por otro lado, en el sistema de proteccion de la infancia, también se identifican
centros especificos para nifios y nifias con discapacidad. Asi, el porcentaje de recursos
segregados para nifios y nifias con discapacidad supone un 4% de los recursos
identificados, y para nifios y nifias con trastornos de conducta un 10%.

3.- La financiacion de los servicios de apoyo a las personas

Las opciones de financiacién disponibles para los servicios de apoyo mas
importantes provienen de subvenciones oficiales recibidas a nivel regional, estatal o
europeo; de aportaciones de personas usuarias y copago; donaciones; ingresos por cuotas
y afiliacion; patrocinio; y en menor proporcion por otros ingresos de actividades o
captacion de recursos. También la proporcion de la titularidad de los centros (publicos o
privados) varia en los distintos grupos y las distintas soluciones en cada caso.

En el analisis de las fuentes de financiacion, ha de tenerse en cuenta la distribucion
territorial de competencias de los distintos niveles de las Administraciones publicas en
Espafia. Se pueden recibir fondos de ambito estatal, autondmico o local; si bien el
establecimiento de las diferentes partidas presupuestarias para financiar las distintas
actuaciones se hace de acuerdo a lo establecido en los distintos planes de atencién y en
los distintos niveles de la Administracion.

Las férmulas de financiacion difieren a nivel de las Comunidades Auténomas. Por
sefialar algunos ejemplos, en la Comunidad Autéonoma de Valencia, muchas de las
acciones se financian a través de la “accion concertada”. En la Comunidad de Madrid se
han promovido iniciativas de financiacion en que participan administraciones publicas y
organizaciones privadas, contando con colaboraciones individuales y empresariales.

Con respecto a la financiacién y con la informacion de la muestra que hemos
realizado en este estudio, en el caso de las instituciones de atencidn a personas mayores,
la mayoria de los ingresos (93,43%) provienen de las aportaciones de las personas
usuarias. En el caso de las instituciones de atenciéon a personas con discapacidad, las
aportaciones de las personas usuarias siguen siendo la mayor fuente de financiacion
(62,37%), pero las subvenciones tienen un peso significativo (36,14%). De forma
esperada, para las instituciones de atencion a nifios, nifias y adolescentes, la financiacion
es esencialmente publica en forma de subvenciones (57,92%) y acciones concertadas
(39,69%). Por ultimo, para las instituciones de apoyo a personas sin hogar la financiacion
también es fundamentalmente publica, con un mayor peso de las acciones concertadas
(51,88%), seguido de las subvenciones (39,18%).
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4.- Caracteristicas de las personas que viven actualmente en
instituciones

“a veces familias monoparentales, familias
inmigrantes también, con pocos recursos, a veces
que tienen muchas dificultades y les sale una oferta
de trabajo pero que de lunes a viernes necesitan | ENNA30-20.04-Municipal
esto porque esta trabajando y no puede atender al
nifio o nina”.

“A mi me parece bien para cierto tipo de perfiles
de nifios con muchas necesidades, con
discapacidades, yo entiendo que encontrar una | ENNA2-17.02. Tercer sector
familia para estos nifios es complicado y ademds
requieren que sea una familia que esté preparada”.

En Espafia, las personas mayores cuyo domicilio es un centro residencial son
aproximadamente el 4% de las personas mayores de 65 afios y menos del 1% de la
poblacion general. Segun datos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), el indice de cobertura concreto de los servicios de atencion residencial para
el 2021 es del 4,30. No existen datos, sin embargo, que especifiquen las caracteristicas
sociodemograficas de las personas alli residentes, aunque la literatura y las estadisticas
generales permiten apuntar una de esas variables: la desigual distribucion por sexo. El
71% de las personas residentes de estos alojamientos son mujeres (cifra que se eleva al
80% en las personas mayores de 80 afios) y los datos del IMSERSO de febrero 2023
apuntan que el 62,79% de las solicitudes registradas en el SAAD son también de mujeres.
Se puede afirmar, por tanto, que el sistema de proteccion social en la vejez se encuentra
claramente atravesado por la dimension de género, desempenando su existencia un papel
especialmente importante para las mujeres.

Por otra parte, utilizando también indicadores aproximativos, se podria establecer
la edad como una caracteristica del uso de las residencias. Las estadisticas sefialan que en
febrero 2023 el 36,45% de las personas mayores de 80 afios han presentado una solicitud
al SAAD, mientras que solo lo han hecho 6,60% de las personas entre 65 y 79 afos.
Obviamente no todas las personas solicitantes presentan demandas para residencias, pero
teniendo en cuenta el proceso de envejecimiento se puede inferir que un importante
nimero lo haran. Ademas, a estas cifras se deberian afiadir aquellas personas que se
encuentran en residencias sin recibir prestacion o servicio del SAAD (por estar en
residencias privadas u otro tipo de situaciones).

Teniendo en cuenta la cuestion de la edad, se puede senalar como caracteristicas
de las personas residentes una alta prevalencia de enfermedades crénicas y de grandes
necesidades de apoyo. En la actualidad, el perfil mayoritario de personas usuarias de
residencia coincide con aquellas que tienen algln tipo de enfermedad neurodegenerativa
y necesitan ayuda para las actividades de la vida diaria. Ademas, las mujeres pasan un 94
% de su tiempo en la residencia con alguna enfermedad mientras que en el caso de los
hombres el porcentaje se reduce al 60%.
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A falta de otros indicadores sociodemograficos simplemente sefialar el discurso
de algunas personas entrevistadas para esta investigacion donde se apunta que el uso de
las residencias también se encuentra atravesado por la variable clase social, ya que
aquellas personas que pueden evitar su ingreso con la compra de recursos
individualizados en el mercado, o como complemento de los servicios publicos, evitaran
ingresar en un alojamiento de 24 horas.

Los perfiles y motivos de ingreso en un centro residencial no se encuentran
estudiados de manera sistematica, pero existe cierto consenso en relacion al impacto de
la variable edad, la existencia de patologias fisicas o mentales, las bajas rentas, el estado
civil (mayor probabilidad en caso de viudedad o solteria) o vivir en un entorno urbano.
En definitiva, son las posibilidades de acceso a recursos de atencion suficientes, otorgados
desde los servicios publicos y/o desde las redes sociales y de apoyo existentes, las que
dibujan la potencial demanda de servicios residenciales.

En el ambito de los nifios y las nifias, su principal causa de vulnerabilidad viene
de la falta de recursos. Las familias en situacion de falta de recursos, especialmente
econdémicos, tienen dificultades para sacar adelante a sus hijos/as y esto hace que
dependan de la tutela publica.

El 64% del total de nifios, nifias y adolescentes en acogimiento residencial son
chicos, el 56% de entre 15 y 17 afios -todavia hay un 6% de nifios, nifias y adolescentes
en centros de entre 0 y 6 afios-, un 40,50% de son de nacionalidad extranjera y un 9% con
discapacidad. Es de notar que entre 2020 y 2021 ha habido un incremento de un 40,39 %
en los ingresos de nifos, nifias y adolescentes con discapacidad en centros (en 2021 ha
habido 1446 ingresos, frente a los 1030 de 2020).

Y es que, si bien el nimero de nifos, nifias y adolescentes que se encuentran en
acogimiento residencial habia descendido con respecto a los que se encuentran en
acogimiento familiar desde 2019, en 2021 se increment6 la cifra de ingresos en centros
de menores (15.248) con respecto a 2020 (11.750). En la mayor parte de los casos (46%)
por tutelas “ex lege”; le sigue como motivo la guarda provisional (26%) y otras causas
(23%) y mas lejos la guarda voluntaria a solicitud de padres/madres o tutores/as(5%) y la
guarda judicial con solo 24 casos. En cuanto a las bajas, el porcentaje mas alto se
correspondieron con ‘otras causas’ que tal vez convendria identificar (51%), le sigue la
mayoria de edad (29%), s6lo un 13% se reintegré en su familia (1.688 en total) y un
escaso 7% (925 en total) pasaron en todo el Estado a acogimiento familiar.

El 51% del total de personas en situacion sin hogar tiene menos de 45 afios, el
43% entre 45 y 65 afios, y la poblacion mayor de 64 afios sin hogar representa el 6%. En
conclusion, la edad media de la poblacion en situacion de sinhogarismo en el 2022 era de
42,9 afios. Los fendmenos migratorios a los que se enfrenta Europa desde hace afos,
tienen consecuencias en la poblacion que se encuentra sin hogar, siendo el 50,1% de
nacionalidad espafiola y el 49,9% de nacionalidad extranjera.

El 71% de las personas en situacion de sinhogarismo se encuentran desempleadas.
Por otra parte, el 6% estaba en situacion de discapacidad, el 4% jubilado/a o retirado/a, y
el 13% declar6 encontrarse en otra situacion laboral. Atendiendo a los datos de empleo
desagregados por sexo se puede afirmar que hay un niimero sensiblemente mas alto de
mujeres con trabajo (11%) que hombres (4%).

Como antes se indicd, no se cuenta todavia con la informacion del Censo de
residencias del IMSERSO que permitiria conocer el nimero y algunos datos del perfil de
personas con discapacidad que viven en centros residenciales. Los datos oficiales del
SAAD a 31 de diciembre de 2022 revelan la mayor representacion de las personas con
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discapacidad intelectual entre las personas con discapacidad y grado de dependencia
reconocido que son beneficiarias del servicio de atencion residencial.

5.- La opinion de las personas

De los datos extraidos de la Encuesta a usuarios/as estudio EDI 2023, es posible
afirmar que las personas que viven en residencias, centros, casas o pisos compartidos se
muestran menos contentas con las vidas que llevan que aquellas otras personas que viven
en su propia casa o en casa de algiin familiar. Esta Gltima situacion, a pesar de mostrar
niveles altos de satisfaccion, también puede dar lugar a fuertes conflictos y desavenencias
y conducir asi a una mala valoracién de este tipo de vida (un 31,5% de las personas
encuestadas responden que se encuentran mal o muy mal bajo esta situacion). Disponer
de apoyos familiares con quienes vivir, no garantiza per se que se resuelvan
adecuadamente las situaciones de vulnerabilidad ni que se sittie a las personas en el centro
de sus propios proyectos vitales.

Tabla 11. Porcentaje de personas que valoran la vida que llevan segin el lugar de residencia

En una Enunacasa/piso En mipropia En casa de un Con una
residencia o compartido casa familiar familia de
centro acogida

Muy mal. 10,0 6,9 2,0 13,5

Mal. 17,0 12,8 11,8 17,9

Regular. 43,4 36,0 33,2 17,9 20,0

Bien. 22,6 39,4 37,0 28,4 40,0

Muy bien. 6,9 5,0 15,9 22,3 40,0

Fuente: Encuesta a usuarios/as estudio EDI. P15. ;Como te sientes con la vida que llevas?

Los porcentajes mas elevados de bienestar se producen cuando las personas
residen en su propia casa. Nuevamente las personas que viven con familias de acogida
presentan exclusivamente valoraciones positivas (posiblemente como simbolo de la
aspiracion a la “normalizacion”). Las opciones residenciales que se asocian a una peor
valoracion de las condiciones residenciales de vida (sentirse mal o muy mal con la vida
que se lleva donde se vive) son, por orden decreciente, el centro o residencia (25,3%), la
casa de un familiar (21,6%) y, a mucha distancia, la propia casa (5,2%).

Tabla 12. Porcentaje de personas que valoran como se sienten segun el lugar de residencia.

En una Enunacasa/piso En mi propia En casa de Con una
residencia o compartido casa un familiar familia  de
centro acogida

Muy mal. 7,8 3,4 1,4 12,7

Mal. 17,5 6,9 3.8 8,9

Regular. 28,5 30,1 14,7 14,2

Bien. 36,4 41,1 52,2 44,7 40,0

Muy bien. 9,8 17,7 27,9 19,5 60,0

Fuente: Encuesta a usuarios/as estudio EDI. P16. ;Como te sientes viviendo donde vives?
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Un elemento importante, que determina la satisfaccion con la propia vida reside
en la capacidad de gestion y toma de decisiones. Conocer sus derechos, las normas y que
tengan en cuenta su opinidon y preferencias son elementos a tener en cuenta en la
institucionalizacion.

La tabla 13 nos muestra como se presentan estas actividades habitualmente en
cada uno de los modos de residencia que hemos considerado en el estudio.

Tabla 13. Porcentaje de personas segun si se les ha informado o no acerca de los siguientes temas

En una En una casa / En casa de Con una
residencia o piso un familiar familia de
centro compartido acogida

Me explicaron las normas de 76,6 93,7 439 60,0

funcionamiento

Me preguntaron por mis gustos y por 54,3 46,9 68,3 100,0

mis costumbres

Me hablaron sobre mis derechos 41,7 49,7 25,5 60,0

Fuente: Encuesta a usuarios/as estudio EDI P21. ;Te hablaron sobre alguno de estos temas?

Se puede observar que la cuestion de los derechos es la tematica menos
desarrollada en todas las formas de residencia, aunque la situacion de los centros
residenciales se presenta como la menos favorable. En la tabla 13 encontramos que solo
cuatro de cada diez usuarios o usuarias de residencias han recibido informacion acerca de
sus derechos. La situacion relativa a las normas, por el contrario, si que se encuentra
presente de manera mas clara, tanto en las residencias como en los pisos compartidos.

En la siguiente pregunta (tabla 14) se ahonda en las cuestiones relacionadas con
la proporcion de informacidn y el acceso a la toma de decisiones de manera autonoma.
Se puede observar, en la misma linea que muestran las respuestas a la pregunta anterior,
que la expresion de la opinién propia no suele ser muy habitual en los centros
residenciales. En el caso de las familias de acogida, al igual que se sefial6 previamente,
la situacion suele presentarse muy distinta y las relaciones parecen establecerse en
situacion de simetria.

Tabla 14. Caracteristicas de la vida de la poblacion en situacion de vulnerabilidad, segiin residencia

En una En una casa / g g Con una
. . . En mi propia | En casadeun e
residencia o | piso 5 familia de
g casa familiar .
centro compartido acogida
Contar con tu opinion. 40,2 69,4 60 80,5 80
Rec1b1r los cuidados que 953 72.8 715 76.9 100
pides.
Recibir visitas de amigos 73,5 41,1 67.7 90.3 100
cuando quiero.
Recibir visitas de 653 342 68.5 89,5 80

familiares cuando quiero.

Salir cuando quieras. 84,1 88,9 69,3 94,7 100

Poder volver a la hora o en

. 54,3 76,9 62,1 85 60
el momento que quieras.
quer elegir cuando 36.2 88 53.2 89.5 60
quieres comer.
Poder elegir qué quieres 34 837 52,5 98.4 80

COmer.
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SOOI ¢ 48,6 233 435 9.8 40
disciplina muy duras.

Tener con quien hablar

cuando estas nervioso, 76,4 60,9 75,9 82,1 100
nerviosa o triste.

Fuente: Encuesta a usuarios/as estudio EDI. Pregunta 22.1. ;En el lugar donde vives has vivido alguna de
estas situaciones?

En relacion con las restricciones, las residencias parecen presentar los mayores
problemas relativos a la capacidad de decision en relacion a la comida, ya que menos del
35% de quienes respondieron sefialan tener capacidad de decision a este respecto. Los
pisos compartidos también tienen restricciones del tipo institucional, asi en cuanto a la
variable de recibir visitas de amigos o familiares, son las personas que viven con no
familiares quienes apuntan mayores restricciones. También es este grupo el que presenta
cifras mas bajas en relacion con la posibilidad de recibir apoyo cuando existe una
situacion animica delicada.

La vida en residencias se caracteriza por la ausencia de participacion (no cuentan
con su opinién en el 60% de los casos), no poder elegir cuando (63,8%) y qué comer
(66%), seguir normas de disciplina duras, que pueden implicar restricciones de
movimientos como no poder volver a la hora o en el momento que quieren, o no poder
recibir visitas de amigos en casi uno de cada tres casos (26,5%) o incluso de familiares
(34,2%).

Los y las técnicos/as que trabajan a diario con personas en situacion de
vulnerabilidad, tienen un papel importante y guardan una informacion valiosa acerca de
cdmo mejorar la atencién que prestan. Las tablas 15 y 16 presentan los resultados de una
encuesta realizada a 188 profesionales de los cuidados acerca de las medidas necesarias
para llevar a cabo un proceso de desinstitucionalizacion.

Tabla 15. Valoracion de distintas medidas para impulsar la desinstitucionalizacién (1)

. Nada Muy
leiay importante 2 2 4 importante
Me_!(?l' cosndmacmn de las 0.5 0 48 21.8 72,9
politicas publicas
Des’a.rrollo’ df: evaluacion de 0.5 0 6.4 28,2 64.9
politicas publicas y programas
Camb1f)’ de mentalidad de la 1.1 0.5 6.9 27,7 63.8
poblacién general
Cambio de. mentalidad de 0.5 2.1 6.4 28,2 62.8
los/as profesionales
Transformacion de las
caractf:rlstlcas d.e’ los centros 1.1 1.1 10,6 25 62.2
(tamafio, relacion con el
entorno...)

Mayor inversion 2,1 2,1 13,3 22,3 60,1
Mayores posibilidades de
implicaciéon de las personas 1,6 0,5 8,5 31,9 57,4
atendidas
Mas inspecciones de calidad 1,1 3,7 23,9 30,9 40,4
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Fuente: Elaboracion propia. Encuesta EDI a técnicos y técnicas

Segun estos datos, la mejor coordinacion de politicas publicas, y el desarrollo de
evaluaciones de estas son dos de las medidas mas importantes, al serlo para el 72,9% y el
64,9% respectivamente.

La tabla 16 expresa la valoraciéon que hacen los técnicos/as de determinadas
medidas para la desinstitucionalizacion. La medida considerada mas importante es la
mejora de las condiciones salariales, que es muy importante para el 37,8% de los/as
trabajadores/as de la encuesta. En segundo lugar, se encuentra la disminucién de la ratio
de personas a atender por los/as técnicos/a, sefialada como muy importante para el 37,2%.
En cambio, la reduccion de jornadas y el aumento de planes de formacién son dos
medidas que tan solo fueron marcadas como muy importantes por el 26, 1% y el 28,7%
de los/as técnicos/as, respectivamente.

Tabla 16. Valoracion de distintas medidas para impulsar la desinstitucionalizacion (2)

Muy poco 2 3 4 5 Muy
importante importante
Mejores condiciones 8 11,7 18,1 14,9 9,6 37,8
salariales
Disminucion de ratio de 14,4 9,6 13,3 10,6 14,9 37,2
personas a atender por
profesionales
Creacion de nuevos 18,6 14,4 9,6 9,6 11,2 36,7
roles profesionales
Mayor estabilidad 12,2 11,7 14,4 16 11,2 34,6
laboral
Mayor participacion en 53 15,4 17 13,3 16 33
la toma de decisiones
Mas planes de 12,8 11,7 20,2 11,2 15,4 28,7
formacion
Reduccion de jornadas 14,9 14,4 9 19,1 16,5 26,1
laborales

Fuente: Elaboracion propia. Encuesta EDI a técnicos y técnicas
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Capitulo Segundo. Factores de riesgo y desencadenantes de los
procesos de institucionalizacion

hay organizaciones que se estan planteando, nos estamos planteando
que hay que cambiar el paradigma, que el paradigma tradicional no
ha funcionado y que deberiamos de pensarlo, que pensamos que no | EPSH06-24.03-TercerSector
se trata de gestionar las desigualdades o la pobreza, sino que se trata
de erradicarlas

el dinero que necesitas para vivir en una gran ciudad es mucho,
necesitas unos ingresos estables muy grandes para poder acceder a o
una habitacion digo de una vivienda por lo tanto la combinacion de EPSH11-17.04-Cientifico
ingresos bajos y exclusividad del mercado de la vivienda genera mds
sin hogarismo, hay un factor estructural muy poderoso en eso

si tu me preguntas qué necesitan las mujeres a las que acompario te
voy a decir una vivienda, un techo. ;Solo un techo? No. Pero si... sin
eso estd complicado. Y luego... el que las personas pueden acceder | EPSHI9-24.04-Tercer Sector
a determinados servicios bdsicos... como alimentacion, higiene,
ducha...

Barreras sociales. Barreras familiares. Hay, o sea, hay mucho
desconocimiento, hay mucho miedo, hay mucha gente con
discapacidad eso... que no conocen tampoco sus derechos y no se les EPDI.21.02 Tercer Sector
ha dado la oportunidad de conocerlos. Entonces yo creo que eso hace
también que la persona con discapacidad fisica o discapacidad en
general al final acabe conformandose. Esta acostumbrada a un estilo
de vida porque esto es al final un estatus. Si desde arriba no dan esas
oportunidades, esta claro que al final el de abajo... es opresion, por
asi decirlo

(...) Entonces, pues eh... yo terminé la facultad, y ya decidi que no,
que no podia ser... que yo me tenia que mirar... La oposicion a
Notaria no pudo salir por las escaleras, y no sé si lo hubiera
aprobado o no. Pero me gustaba. Y luego... luego ya la... de venir a EPD24-09.05-
Madrid en el... con el master, y claro, (...) variables, pero valoraban )
mucho la experiencia. Pero me cogieron. A pesar de eso, me
cogieron, en Fundacion... un mdster del Fondo Social Europeo y
Fundacion... pero claro, yo digo: y donde voy a vivir en Madrid. Con
lo cual, alli ya vi el tema de las residencias. Yo ya sabia, me
imaginaba o lo sabia, lo duras que eran, por el tema de... de... pues
hombre, ya habia estado en ----; ya sabia yo lo que era la poca
independencia, pero bueno, yo dije que era la unica opcion, la
residencia, para poder vivir en Madrid, porque... y entré

Usuarialnstitucion

Los recursos economicos, las personas que no tengan ese colchon
economico, al fin y al cabo, se van a ver mucho mas obligadas a vivir
en una institucion publica. Porque no tienen medios para hacer EPD1.21.02 Tercer Sector
accesible la casa o para pagar los apoyos, porque muchas veces los
apoyos tienen un copago muy exagerado, que no todo el mundo se
puede permitir. Entonces yo creo que ese es factor también
fundamental que pone mas en riesgo a las personas con
discapacidades fisicas a vivir en instituciones.

¢ Cuantas personas tienen 100000 euros para pagarse un ario de vida
con cuidados a domicilio? Esa es la pregunta. Entonces eso crea una o
gran inequidad porque muchas personas mayores no tienen nada, y EPM4.09.03 Cientifica
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sus familias las tienen que ingresar en una residencia porque cuesta
mas barato ingresar a la persona mayor en una residencia que
mantenerla en el domicilio, aun cuando haya cuidadores familiares
dispuestos a dedicarse a tiempo completo a cuidar a la persona
mayor

Normalmente continua prevaleciendo el hecho de que cuando es el
marido o el hombre el que es dependiente, pues continiia
prevaleciendo el hecho de que la cuidadora sea la mujer y que
ademas hasta una fase mucho mds avanzada no pide ayuda o no se
le reconoce esa necesidad de ayuda o de sobrecarga. Eso continua
prevaleciendo. Quiero decir, que cuando atendemos a un hombre
normalmente ya esta en una fase avanzada o media. Cuando
atendemos a una mujer, normalmente, es una fase mds inicial de la
enfermedad y de la dependencia. Y eso es, bueno, por desgracia yo
creo que cuesta, que va cambiando, pero prevalece hoy en dia en la
tipologia de los servicios

EPM33-14.06-Privada

Yo creo que no tener familiares, o no tener relacion con los familiares
es uno de los factores mds importantes porque al final ves que las
personas que se quedan son personas que tienen hijas, hijos... que
tienen una familia que “abandona’ su vida para que pueda favorecer
que se quede su familiar. Creo que ese es uno de los principales.

EPM?7.14.03 Tercer Sector

(...) otro de los factores que tambien influyen muchisimo en el tema
de ingresos residenciales es la claudicacion, la claudicacion de los
cuidadores que al final durante un tiempo en esas situaciones son
soportables en casa porque bueno pues ,las personas dedican o su
tiempo su esfuerzo y 24 horas de atencion muchas veces pero llega
un momento en que los cuidadores principales se agotan ,se agotan
emocionalmente fisicamente entonces bueno si no hay apoyos de otra
maneray dependen de los cuidadores sobre los motivos también pues
que claudican y hay un ingreso residencial

EPM13-15.03- Tercer Sector

Exacto, pues yo creo que un poco repartir esa carga. Que es una
cuestion de que la responsabilidad del cuidado no recaiga solo en las
propias personas o en la familia o en el entorno mas directo sino
repartirlo en la comunidad y en el sistema publico. Y al final creo
que el sistema publico debe asumir ciertos aspectos que permitan que
las familias y las propias personas no vean los cuidados como una
carga sino como algo que quieres hacer porque tienes un vinculo con
esa persona, tienes una relacion y te sale por supuesto y nadie va a
negar los cuidados. Pero con unos apoyos y... una estructura que te
los facilite seria mucho mejor ese proceso, seria mas asumible por
todas las personas y quiza luego tendria al final un... una
connotacion menos negativa, porque al final lo que pasa de ser un
cuidado jno? El cuidar, te quiero — te cuido — te doy carifio, quiero
que estes bien, quiero que tengas calidad... al final acabamos viendo
en la experiencia que cuidar es una carga totalmente. Y se desvincula
totalmente de ese aspecto mds positivo.

EPM7-14.03 Tercer Sector

Y luego creo que es clave también el trabajo comunitario, los
servicios de proximidad, tanto por la deteccion, sé que una farmacia,
que aqui por ejemplo le ponemos mucho énfasis a las farmacias, una
farmacia conoce generaciones de una misma familia, o sea sabe
muchisimo sobre ti sobre tu historia... tienes una rutina con ellos,
sobretodo las personas mayores que tienen... que van de forma muy
asidua a por su medicacion, sabes si esta persona viene los lunes o

EPM7-14.03 Tercer Sector
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los martes... si no viene un lunes, quiza pasa algo. Pues que una
Sfarmacia pueda ser capaz de detectar eso, llamar a los servicios
sociales o a una persona de referencia que tenga ;joye ha ocurrido
algo? Y dar una sefial de alerta, ya favorece que tu puedas estar en
casa porque, aunque estuvieras solo, realmente estas solo a partir de
tus paredes, pero fuera de ahi tienes personas que estan un poquito
pendientes de ti, por supuesto respetando tu autonomia y tu
independencia, pero estan preocupadas por ti y son en parte un
poquito responsables de tu bienestar.

Entonces mi abuela dijo un dia, “mira, no puedo seguir manteniendo,
tu no trabajas, tu padre, que es mi abuelo, no me da tampoco mucho
dinero...”, porque claro, era alcohdlico, casi toda la pension se la
fundia en alcohol y le daba poco. Al final era con su pension nada
mas, la que tenia que mantener a 10 personas, era como, mira, pues
“lo siento, pero no”. Entonces, como ella conocia la trabajadora
social que llevaba el caso de mi madre y tal, la llamo y dijo, “mira,
Yo no puedo seguir asi, no puedo seguir en esta situacion y su madre
no hace nada tampoco”. Entonces ya de ahi, de la escuela de hogar
ya pasamos a aldeas

ENNA23.31.03 Usuario
Institucion

Lo que vemos nosotros en particular sobre necesidades de infancia
migrante y refugiada que llegan acompariada a Esparia es mucha
dificultad en formalizar las... los acogimientos en familias extensas,
(cno? Sabemos que al final es un colectivo que en muchos casos tiene,
eh, familiares o lazos personales en Espania, pero vemos luego que,
debido en muchos casos, a bueno, las situaciones de vulnerabilidad
social que pueden sufrir las familias extensas presentes en Espaiia
no siempre reunen requisito, ;no? Para... para realmente formalizar
esos acogimientos familiares, aunque la familia este ahi.

ENNAI14.16.03 GD Técnicos

en nuestra realidad y creo que es la realidad de todas las
comunidades autonomas, aunque unas estemos mejor que otras, es
que todos los nifios y nifias que llegan al sistema de proteccion van
al acogimiento residencial no porque ese sea el objetivo prioritario
para ellos, sino porque no tenemos familia.

ENNA21-31.03 Autonomica

trabajamos en... en que la persona, realmente, termine siendo
autonoma, pero también que cuente con esa red de apoyo social con
la que no cuenta anteriormente, esa red de apoyo comunitario,
¢vale? El que se vaya formando una red de apoyo a nivel
comunitario para que ahi también consideramos que es autonomo,
que cuenta con otros apoyos... porque muchas veces no
encontramos... Con el tema de la conciliacion, por ejemplo, que
encuentran un trabajo pero estamos hablando que es gente que no
tiene apoyo familiar. Son familias que estan solas.

ENNA25-11. 04 GDTécnicos

nosotros en uno de los proyectos que estamos haciendo con el
Ministerio, una de las figuras que estamos implementando es el
referente de emancipacion. Y es precisamente esto, un profesional
que tenga una vision holistica de la itineraria de la persona joven y
que pueda estar cuando no hay... sobre todo que pueda estar
cuando no hay otros profesionales, o sea, que esteé siempre para
mantener la vision holistica. Pero si un joven, por ejemplo, entra en
una vivienda, pues el acompaniamiento mdas educativo va a ser el
educador o la educadora que esté en la vivienda. Porque al final
entra en el dia a dia de la persona joven sin perder tampoco la
referencia del preferente de emancipacion. Pero cuando salen mas

ENNA5-08.03 Tercer Sector
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del piso o cuando no entran en un piso, ;quién hay? Y un poco
poder tener esta persona que te acomparie en este itinerario,
incluso que conozca bien el entorno y te va a decir, “mira, si no has
entrado en una vivienda de emancipacion, pues mira, ahi hay una
entidad que tiene pisos para tal o mira, a ti te iria bien un tema de
insercion laboral.

En este estudio entenderemos por factores de riesgo y desencadenantes que llevan
a la toma de decision de un itinerario de institucionalizacion, a todos aquellos atributos
y/o caracteristicas y circunstancias, ya sean personales o contextuales, que incrementan
la probabilidad de que las personas se vean expuestas a un itinerario de
institucionalizacion.
Para la comprension de este capitulo, son necesarias algunas precisiones. En
concreto:
e laimportancia de diferenciar entre la situacion del grupo poblacional y la situacion
de institucionalizacion;
e la importancia de ser consciente de la conexion entre lo personal y lo contextual;
e la posibilidad de diferenciar entre factores de riesgo y factores desencadenantes,
examinando ademas sus consecuencias;
e lanecesidad de tener en cuenta una perspectiva de género e interseccional, siendo
conscientes de la interseccion del género con todos y cada uno de los factores.

Figura 16. Algunas precisiones para el estudio de los factores de riesgo y desencadenantes

la importancia de
diferenciar entre la
situacion del grupo
poblacional y la situacion
de institucionalizacién

la importancia de ser
consciente de la conexién
entre lo personal con lo
contextual

la posibilidad de diferenciar
entre factores de riesgo y
factores desencadenantes,
examinando ademas sus
consecuencias.

género e interseccionalidad

En el analisis de estos factores existe una cierta tendencia a diferenciar, por un
lado, personas con discapacidad y personas mayores, y por otro, infancia y personas en
situacion de sinhogarismo. Lo que esté detras de la diferenciacion es la idea de que en los
dos primeros grupos poblacionales, los factores tienen que ver con la condicion de las
personas, mientras que en los segundos con su situacion (la institucionalizacion se
produce con nifos y nifias en situacion de riesgo o desamparo, o con personas en situacion
de sinhogarismo). Por eso, los factores de institucionalizacion que se presentan, en estos
dos ultimos casos, son en realidad factores de riesgo o desamparo (en el caso de nifios y
nifias) o factores de sinhogarismo, no factores de institucionalizacion.

En cualquier caso, es importante ser conscientes de que los primeros casos,
personas con discapacidad y personas mayores, no se pueden explicar solo como
condicidn (son también situacion); y que, ademas, en los segundos casos (nifios, nifias,
adolescentes y personas sin hogar) la situacién no lleva siempre a la institucionalizacion
(no todo nifio o nifia en situacidon de riesgo o desamparo es institucionalizado/a ni toda
persona en situacion de sinhogarismo se institucionaliza).

Por otro lado, es necesario tener siempre en cuenta que los factores mas personales
tienen una marcada dimension social y que los contextuales impactan grandemente sobre
el bienestar y el ejercicio pleno de los derechos, por lo que la delimitacion entre factores
personales y contextuales no resulta tan nitida como pudiera parecer, teniendo mas bien
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un caracter operacional y didactico. Ademas, frecuentemente, los diferentes factores de
riesgo estan estrechamente relacionados entre si.

La dificultad de referirse a factores estrictamente personales se confirma si estos
se ponen en relacion con las politicas publicas dirigidas a su tratamiento. Asi, si uno de
los principales mecanismos de lucha contra la institucionalizacion es el de la prevencion
de estos factores, no tiene sentido hablar de prevencién de factores estrictamente
personales.

En todo caso, referirse a factores personales lejos de constituir una justificacion
de las situaciones que atraviesan las personas, buscan dotar de complejidad el analisis
contextual. Lo personal siempre es contextual, ambas dimensiones se necesitan
mutuamente para una comprension holistica de la situacidon concreta de la persona.

Por otro lado, es posible diferenciar entre factores de riesgo y factores
desencadenantes. Conceptualmente la diferencia viene dada por el grado de concrecion,
pues los factores desencadenantes pueden, por lo general, remitirse a factores de riesgo
mas generales. Pero la distincién cobra sentido, porque los desencadenantes son también
el elemento que, en un caso concreto dado, puede decantar una situacion de
institucionalizacion.

Figura 17. Caracteristicas de los factores de riesgo y de los factores desencadenantes

Factores desencadenantes

eGenerales eConcretos
*Predisponen ePrecipitan
eDistales *Proximales
*Mas contextuales *Mas personales
*Prevencion eReaccion
*Promocién eRemocién

Los factores de riesgo predisponen mientras que los factores desencadenantes
precipitan; los factores de riesgo pueden verse madas distales mientras que los
desencadenantes mas proximales. Un factor desencadenante de la institucionalizacion de
una persona puede ser la pérdida de empleo, pero este factor se conecta con la regulacion
laboral que puede presentarse como un factor de riesgo. Una caida puede ser un factor
desencadenante de un proceso de institucionalizacion, pero este factor se conecta con
otras circunstancias como la falta de accesibilidad o la situacion de los servicios
sociosanitarios, que pueden ser presentados como factores de riesgo.

En este sentido, los factores de riesgo estan mucho mas cerca de los factores
contextuales que los factores desencadenantes. De ahi que, en términos generales, la
distincion entre factores de riesgo y factores desencadenantes se conecte con el enfoque
general de las medidas contra la institucionalizacion: los factores de riesgo se presentan
como inspiradores de las politicas preventivas mientras que los factores desencadenantes
de las politicas reactivas. Pero de nuevo, lo anterior presenta muchos matices.

Los factores de riesgo y desencadenantes no se pueden comprender de forma
aislada, pues la relacion entre los mismos es reciproca y dindmica. Esto se conoce como
“riesgo en cascada”, donde un riesgo inicial puede acompafar o desencadenar otros,
configurando una acumulacion sucesiva de factores de riesgo.
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La comprension de estos factores desde la perspectiva de los derechos implica que
la respuesta no puede limitarse a eliminar o remover obstaculos, sino debe también
garantizar y promover condiciones.

1.- Factores de riesgo y desencadenantes personales que llevan
a la toma de decision de un itinerario de institucionalizacion

Los factores de riesgo y desencadenantes personales varian dependiendo del
grupo poblacional. Aunque podrian agruparse por categorias, su diversidad y su estrecha
relacién con factores contextuales diferentes, hacen que ese esfuerzo tenga siempre
matices.

Los factores personales son aquellos que tienen que ver con la condicion de la
persona y que, ademas, no se relacionan con barreras o con actitudes externas. Un factor
personal, en sentido estricto, seria una condicion de la persona que, de por si, constituye
un riesgo o un desencadenante de un itinerario de institucionalizacion.

En el ambito de la infancia y la juventud se han identificado seis factores
fundamentales: edad; género; la presencia de trastornos de la conducta, vinculados o no
con el consumo de alcohol y/o drogas; la afectacion por trastornos de la salud mental; la
discapacidad; y la pertenencia al grupo en especial situacion de vulnerabilidad que
componen los nifios, nifias y adolescentes migrantes no acompafiados.

Por su parte, en el ambito de la discapacidad, se han subrayado como factores el
entrecruzamiento entre la edad, el género y el tipo de discapacidad; y las grandes
necesidades de apoyo.

En el marco de las personas en situacién de sinhogarismo, se destacan como
factores la nacionalidad; el desempleo y precariedad laboral; el desahucio e imposibilidad
de acceso a la vivienda por motivos econdmicos; circunstancias relacionadas con la salud;
el género; la desinstitucionalizacidn; las crisis en las redes de apoyo. Como se podra
comprobar, practicamente todos ellos poseen una dimension contextual...

Por ultimo, en el ambito de las personas mayores, se han identificado como
factores el género, la edad y las grandes necesidades de apoyo.

1.1.- ;Existen factores personales transversales?

Algunos de los factores presentes en uno de los grupos son comunes a los de otro.
Es el caso de la edad, el género, la nacionalidad o las necesidades de apoyos. Sin embargo,
si prestamos atencion a estos factores, todos, en mayor o menor medida, funcionan
cuando se ponen en relacidon con estructuras o actitudes sociales.
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Figura 18. Factores personales que favorecen procesos de institucionalizacion

Necesidades

de apoyos

Nacionalidad

Las condiciones y caracteristicas personales no constituyen en si mismas factores
de riesgo, sino mas bien el riesgo proviene del tratamiento que socialmente se atribuye a
las mismas.

Tal vez, el Unico factor personal en sentido estricto sea el de la necesidad de
apoyos, que puede tener que ver con la condicidn, pero que, ademas de tratarse de un dato
predicable de toda persona, en su propia definicién implica alteridad. El apoyo, en
realidad, nos traslada al contexto.

Asi, por ejemplo, la edad suele citarse como factor personal, pero en realidad es
mas un tema contextual. Tiene que ver con el papel que se le asigna a la persona. Asi, en
el caso de nifios y nifias es mas facil establecer una medida de acogimiento familiar que
en el caso de los mayores. La razon de esto estriba en la vision positiva que la sociedad
tiene de la infancia, como un proyecto duradero que es posible moldear y sobre el que
sera posible conocer los resultados. Sin embargo, la vision social de las personas mayores
es negativa; es el final del proyecto, ya agotado...

Algo parecido ocurre con el género. Se suele sefialar que la mayor esperanza de
vida de las mujeres constituye un factor de riesgo de institucionalizacion. Pero este dato
va asociado mas bien al tipo de sociedad, al papel que se asigna a la mujer y al hecho
cultural de que es ella y no el varén quien cuida. Con todo, en determinadas situaciones,
el hecho de ser hombre puede resultar igualmente un factor de riesgo para el inicio de un
itinerario de institucionalizacion, especialmente cuando se asocia a la soledad y a la
viudez. Pero esa soledad como factor de riesgo o la viudez como factor desencadenante
tienen, de nuevo, mas que ver con la situacion y el contexto, que con la condiciéon. Y lo
mismo cabe decir si nos centramos en las personas LGTBI.

Por su parte, la nacionalidad entendida en términos de identidad, suele también
citarse como factor personal. Asi, por ejemplo, se habla de nifios, nifias y adolescentes
migrantes no acompafiados/as, haciendo referencia a un factor de institucionalizacion.
Pero cuando se ahonda en esta circunstancia, nos encontramos con reflexiones sobre el
hecho de no disponer de familiares o responsables legales en el pais, del estigma social o
de la desinformacion, que desincentivan a las familias acogedoras a recibir en sus hogares
a nifios, nifias y adolescentes migrantes.
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Y lo mismo ocurre en el campo del sinhogarismo. Si atendemos a los resultados
de la encuesta del INE, el 49,9% de las personas en situacion de sinhogarismo tiene
nacionalidad extranjera. La cifra es llamativa, si se tiene en cuenta que el total de la
poblacion extranjera residente en Espafia es de tinicamente el 11,8%. Esta comparacion
ha permitido afirmar que uno de los principales factores personales de sinhogarismo es la
nacionalidad. Pero, de nuevo, aparecen las dudas sobre si se trata de un factor personal.
Y es que, este factor se relaciona con otros como el desempleo y la precariedad, el
régimen legal de extranjeria o la carencia de redes de apoyo.

1.2.- Las grandes necesidades de apoyo

La necesidad de apoyo puede ser vista como un factor personal determinante de
procesos de institucionalizacion si nos referimos bien a situaciones que se caracterizan
por ausencia sensible de apoyos (como, por ejemplo, la soledad no deseada) o por la
necesidad de grandes apoyos (subrayamos lo de grandes ya que, la necesidad de apoyo
es algo que acompana a todas las personas). En este sentido, podemos pensar que, si
existieran redes de apoyo, estas dos circunstancias no serian factores de
institucionalizaciéon. De nuevo en este punto, la distincion entre factores de riesgo y
factores desencadenantes cobra sentido. El factor de riesgo puede ser la inexistencia de
redes de apoyo mientras que el factor desencadenante puede ser la viudedad o la
necesidad de grandes apoyos.

Dentro del término “grandes necesidades de apoyo”, debemos integrar tanto los
apoyos en las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria (cuya provision
permite, por ejemplo, la toma de decisiones, el ejercicio de su autonomia personal y la
participacion comunitaria) como aquellos que comprenden la atencion sociosanitaria.

En este punto, una situacién que atraviesa a los cuatro grupos de poblacion que
estudiamos es aquella que puede ser identificada a través del término trastorno cognitivo.
Dentro de esta situacion, adquiere una relevancia propia la demencia.

La demencia es una condicién neurodegenerativa que afecta la memoria, el
pensamiento, la orientacion, la comprension, el calculo, el aprendizaje, el lenguaje y el
juicio. Es una condicién que puede ser progresiva y que generalmente afecta a las
personas mayores, aunque también puede manifestarse en edades mas tempranas.

Las personas con demencia a menudo requieren apoyos y cuidados constantes y
especializados, ya que pueden tener dificultades para realizar tareas cotidianas como
vestirse, comer, bafiarse y tomar medicamentos. La demencia tiende a empeorar con el
tiempo, lo que significa que los apoyos y cuidados necesarios también evolucionan. Todo
ello aumenta la dedicacion fisica y emocional para las personas que apoyan y cuidan.

En el ambito de las familias, algunas de las consecuencias de situaciones que
implican una importante dedicacion al apoyo y al cuidado se han descrito a través del
término claudicacion. Por claudicacion familiar se entiende el agotamiento y las
dificultades que enfrentan los/as cuidadores/as familiares cuando brindan atencion a largo
plazo a una persona que necesita grandes cuidados.

Pero, de nuevo, la claudicacion familiar es una situacion que expresa ausencia o
fragilizacion de las redes de apoyo, producto del sostenimiento y/o complejizacion de la
necesidad de cuidados. El concepto claudicacion familiar debe ser expuesto de manera
critica, evitando la culpabilizacion de las personas que atienden por “no poder sostener
mas los cuidados” y asumiendo una posicion contextual de los mismos. Para que no se

58

ucdm | Universidad Carlos Il de Madrid

S Financiado por umanos
* d
i hod = MINISTERIO Plan de s
'«' ': la Unién Eu ropea ’gz g??;i’;t‘qi’ DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMO Recuperacién,
= NextGenerationEU w2 YACEIOA20X Transformacién

‘ y Resiliencia Universidad
ucdm | Carlosllil
de Madrid




PROYECTO EDI
Estudi

\‘ De
Por el derecha a una buena vida en la comunidad

nnnnnnnnnnn

produzca se requiere: servicios de respiro, apoyo emocional y terapia; recursos sociales
y econdmicos; recursos educativos y formativos; y, sobre todo, apoyo comunitario y redes
de apoyo que conecten a las personas cuidadoras con otras en situaciones similares.

2.- Factores de riesgo y desencadenantes contextuales que
llevan a la toma de decision de wun itinerario de
institucionalizacion

Como ya se ha sefialado, los factores contextuales, estan unidos a los personales.
En todo caso, este tipo de factores, como no podia ser de otra forma, si que presentan
categorias y significados comunes respecto a los cuatro grupos poblacionales. Se trata en
todo caso de factores que estan estrechamente relacionados y que forman parte de la
cultura institucional. Todos ellos, se han visto de alguna manera confirmados durante la
pandemia.

2.1.- Pandemia e institucionalizacion

No cabe duda de que la pandemia ha tenido un importante impacto en los modelos
de cuidado, planteando la necesidad de repensar las instituciones tradicionales y
visibilizar y difundir proyectos innovadores que aboguen por la promocioén de la
autonomia personal y la toma de decisiones en primera persona. La pandemia no ha sido
solo una crisis sanitaria, sino que ha afectado profundamente a la organizacion social de
los cuidados, concretamente a como pensamos la vulnerabilidad, el riesgo y la proteccion.

La crisis en los modelos de cuidados ya presente antes de la pandemia, ha sido
mucho mads visible con ella. La pandemia ha confirmado la necesidad de cambiar los
sistemas de cuidado mediante datos estadisticos contundentes y dolorosos. En Espaia, en
febrero de 2022 habian fallecido 31.975 personas en residencias de mayores lo que
supone alrededor del 35% de muertes totales registradas en nuestro pais.

Se trata de un fenémeno que quizd ha sido mas evidente en relacion con las
personas mayores, pero que ha afectado a los cuatro grupos sobre los que se proyecta el
estudio.

2.2.- Factores contextuales

Los factores contextuales que comparten en mayor o menor medida los grupos
presentes en este estudio y que provocan itinerarios de institucionalizacion son socio-
politicos (el sistema de cuidados), socio-comunitarios (el individualismo); socio-juridicos
(la ausencia de enfoque de derechos humanos en las normas); socio-econdémicos (la
pobreza; la ruralidad); socio-familiares y/o de redes (la falta de apoyos); habitacionales
(el problema de la vivienda); de accesibilidad (falta de accesibilidad fisica, sensorial,
cognitiva); y de género (la estructura patriarcal).

Se trata de factores estrechamente conectados entre los que sobresale la falta de
redes de apoyo.
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Figura 19. Factores contextuales que favorecen procesos de institucionalizacion
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2.2.1.- Factores socio-politicos: el sistema de cuidados

Los factores socio-politicos tienen que ver con las politicas sobre cuidados y su
relacion con el enfoque de derechos. La ausencia de politicas de atencion integral (que
exigen, entre otras cosas, tener en cuenta la condicion, situacion y posicion de las
personas, su diversidad, y conectar las medidas sanitarias con las sociales), produce
itinerarios de institucionalizacion. En este punto, es importante aludir a la magnitud de
este problema en el ambito rural, si bien, dentro de él, las consecuencias suelen
atemperarse al existir mayores redes de apoyo.

En el caso espafiol, ademas, es importante sefialar que el lugar donde se vive puede
convertirse en un factor de institucionalizacion, precisamente por el disefio que cada
Comunidad Autonoma pueda hacer de sus politicas de apoyo y cuidados.

2.2.2.- Factores socio-comunitarios: el individualismo

Los factores socio-comunitarios tienen que ver con el triunfo social del
individualismo, frente a la configuracion de lazos sociales de cuidado con base en la
comunidad, y con la inexistencia de canales efectivos de participacion social destinados
a las personas y grupos en situacion de vulnerabilidad.

La inexistencia de una comunidad inclusiva, con un Estado comprometido con los
derechos de las personas, con la existencia de redes sociales solidarias y con alianzas
entre lo publico y lo privado constituye, ademas de un factor de institucionalizacion, un
problema de primer orden para los procesos de desinstitucionalizacion.

Por otro lado, la falta de participacion social supone un factor de riesgo para el
inicio de un itinerario de institucionalizacion. Este factor muchas veces ocurre porque se
genera una desarticulacion de la persona con su entorno, lo que deviene en una pérdida
del sentido de pertenencia a una comunidad, creando o reforzando sentimientos de
soledad y empujando a la propia persona a decidir institucionalizarse. La participacion
permite construir comunidad y favorece la ciudadania activa, siendo un factor de
inclusion.

No en vano participar significa tomar parte en algo, recibir una parte de algo,
compartir, tener parte... Presupone el reconocimiento y, por tanto, se conecta con la
dignidad. Se trata de un ejercicio que expresa una de las dimensiones de lo humano: la
posicion.
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2.2.3.- Factores socio-juridicos: la ausencia de enfoque de derechos humanos

Los factores socio-juridicos tienen que ver con la ausencia de un enfoque de
derechos humanos en las normas que se refieren a los diferentes grupos. Se expresan en
la existencia de regulaciones que presentan discordancias o que no poseen estandares
compartidos (por ejemplo en infancia el procedimiento de determinacion de una situacion
de desamparo puede considerarse institucionalizador en si mismo), no poseen un enfoque
de derechos (por ejemplo el tratamiento constitucional y la regulacion legal de la vivienda
y de los derechos de algunos de los grupos a los que se refiere el estudio), que favorecen
directamente la institucionalizacion (por ejemplo la normativa en materia de atencion a
las situaciones de dependencia o parte de la normativa de infancia en situaciones de riesgo
o desamparo) o que llegan a poseer un caracter discriminatorio o de violacion de derechos
(por ejemplo la normativa sobre el internamiento involuntario o el régimen de
extranjeria).

2.2.4.- Factores socio-economicos: la pobreza y la ruralidad

La dimensioén econdmica se convierte en uno de los factores centrales de riesgo y
desencadenante en un itinerario de institucionalizacion. Por factores socio-econdomicos se
entienden todos aquellos elementos interrelacionados que tienen un impacto significativo
en la vida de las personas y comunidades, especialmente en términos de su bienestar
econémico y social. Estos factores combinan aspectos sociales y econdmicos para
analizar y comprender como las condiciones y caracteristicas de una sociedad afectan a
las oportunidades, al acceso a recursos y a la calidad de vida de las personas que la
integran.

Entre otros, destacan la pobreza y la distribucion de ingresos; la desigualdad
social; el desempleo y precariedad laboral; o el acceso a la educacion, a los servicios de
salud y a otros servicios basicos.

La pobreza es un concepto complejo y multidimensional que hace referencia a la
situacion en la que la persona tiene que enfrentarse a limitaciones significativas en
términos de ingresos, acceso a recursos, educacion, atencion médica, vivienda adecuada,
alimentacion, acceso al agua potable, saneamiento, entre otros aspectos esenciales para
llevar una vida digna. La pobreza se caracteriza por la falta de recursos y oportunidades
necesarios para satisfacer las necesidades basicas y alcanzar un nivel minimo aceptable
de bienestar y calidad de vida.

En este sentido, la pobreza es una situacion que puede modificarse y que no
depende de manera directa o unica de las acciones de la persona involucrada, sino que se
relaciona estrechamente con el escenario socioecondémico y con las condiciones
situacionales generales en las que las personas viven y, mas directamente, con la
responsabilidad social y politica.

En cuanto a la ruralidad, es importante sefialar que el 15,9% de la poblacion en
Espana vive en zonas rurales, entendidas como municipios de menos de 30.000
habitantes. De éstas personas, el 59,3% en Espafa vive en municipios de menos de 5.000
habitantes, lo que corresponde al 9,43% de la poblacion en Espafia. En este ambito,
existen una serie de problemas que pueden llevar a un proceso de institucionalizacion,
entre los que destacan: el envejecimiento, la despoblacion, la falta de servicios publicos,
la brecha digital, la falta de oportunidades laborales o la falta de accesibilidad.
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Las areas rurales presentan caracteristicas Unicas y desafios especificos que
influyen en la provision y el acceso a los servicios de cuidado. Estos desafios requieren
estrategias y enfoques adaptados para garantizar que las personas que viven en estas zonas
reciban la atencidon y el cuidado necesarios. Esto incluye mejorar la accesibilidad,
fomentar la retencion de profesionales del cuidado, desarrollar infraestructura y redes de
apoyo adecuadas y garantizar que los servicios sean apropiados y sensibles a las
particularidades de la vida rural.

2.2.5.- Factores socio-familiares y/o relacionados con redes: la falta de apoyos

Entendemos por red de apoyo el conjunto de personas, organizaciones o recursos
que se organizan de manera estructurada o informal para dar apoyo, asistencia y cuidado
a una persona con el objetivo de mejorar su calidad de vida. La red de apoyo puede variar
en tamafo, composicion y roles de las personas integrantes, y puede incluir a familiares,
amigos/as, vecinos/as, profesionales de la salud, cuidadores/as formales, organizaciones
y servicios sociales. La existencia de redes de apoyo disminuye los riesgos de
institucionalizacion siempre y cuando estas redes funcionen desde una Optica alejada a la
cultura institucional.

En Espafia, un elemento clave de estas redes estd constituido por las familias.
Tradicionalmente el cuidado y apoyo de las personas ha sido responsabilidad de las
familias, asumiendo éstas la carga del apoyo. Un apoyo y cuidado que ha recaido, ademas,
en la mujer.

El papel de las familias como red de apoyo es fundamental en este ambito, sobre
todo en el marco de la infancia y la adolescencia. Ahora bien, ese papel debe desarrollarse
en conexion con la comunidad, en contacto con otras redes y manteniendo el enfoque de
derechos.

Los apoyos familiares sin conexion con la comunidad ni con otras redes, pueden
verse menguados por la presion que genera sobre quien cuida afrontar los cuidados en
estas condiciones poco deseables, o, en su defecto, como ya vimos, producir la
claudicacion de los cuidados y la consiguiente institucionalizacion. Por ello, se debe
ahondar en las condiciones en que las familias prestan apoyos y si las condiciones en el
entorno familiar son idoneas para que, el mantenerse en el entorno familiar sea la mejor
opciodn para la persona en términos de autonomia personal y de posibilidades de vivir una
vida lo mas independiente posible. Asimismo, es necesario ahondar en los tipos de apoyos
que prestan las familias, toda vez que existe evidencia empirica que demuestra que no
todos los apoyos tienen un impacto positivo en el cuidado de la persona de cara a
ralentizar el proceso de institucionalizacion (sobreproteccion, conflictos de interés).

En todo caso, las redes de apoyo no estan (ni deben estar) constituidas solo por la
familia. Debe existir un entramado de servicios, organizaciones, personas, tecnologias
destinadas al cuidado y los apoyos. Su ausencia, constituye el principal factor de riesgo
de institucionalizacion. Asi, por ejemplo, la falta de apoyos provoca que el hecho de vivir
solo, sea un factor de riesgo de institucionalizacion.

La insuficiencia o ausencia de recursos y servicios de apoyo se convierte, en este
sentido, en un importante factor de riesgo, seguramente en el principal, por la especial
influencia que pueden llegar a tener en la toma de decision afirmativa de
institucionalizacion.
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2.2.6.- Factores habitacionales: el problema de la vivienda

El acceso a la vivienda constituye en Espafia uno de los factores esenciales de
exclusion social.

Grafico 3. Incidencia de diversas situaciones de exclusion social de la poblacion por dimensiones. Espafia
2021
Incidencia de diversas situaciones de exclusion social de la poblacién por dimensiones
(%). Espaiia 2021
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Fuente: Encuesta de Integracion y Necesidades Sociales. FOESSA (EINSFOESSA 2021)

El problema de la vivienda es, sin duda, un factor presente en los cuatro grupos
poblacionales. Este problema se expresa de dos maneras: acceso a la vivienda y
accesibilidad de la vivienda.

El acceso a la vivienda se relaciona con la asequibilidad. Se trata de un elemento
contextual de primer orden. La relacion entre el precio de la vivienda y la renta media
disponible en los hogares ha crecido de forma continua desde 2015. Ya antes de la
pandemia un quinto de la poblacion vivia en hogares sobrecargados por el coste en
vivienda. El contexto general es el de un aumento del precio de la vivienda tanto en
régimen de compra como de alquiler, con lo que la vivienda se configura como uno de
los principales factores de exclusion social, una vez que, por ejemplo, el 40% de las
familias que recurren al alquiler en el mercado privado destinan mas del 40% de sus
ingresos a gastos de vivienda. En estos momentos el 15,9% de la poblacion estaria
afectada por situaciones de vivienda insegura o vivienda inadecuada, lo que supone mas
de 7 millones y medio de personas. De ellas, mas de 4 millones y medio estarian en
situacion de vivienda inadecuada, incluyendo 40.000 personas en infravivienda.

Por su parte, la accesibilidad de la vivienda tiene que ver con adecuacion
(habitabilidad, equipamiento) y con seguridad. Seglin un estudio realizado en 2018, s6lo
el 0,6% de las viviendas espafiolas son plenamente accesibles. Contar con una vivienda
accesible es de vital importancia para todas las personas, las adecuaciones de las
viviendas son trascendentales para el desarrollo de su autonomia personal.

2.2.7.- Factores de Accesibilidad: 1a falta de accesibilidad fisica, sensorial y cognitiva

En un sentido integral, la accesibilidad se expresa de dos maneras: (i) como disefio
universal, que funciona como un principio general fuente de exigencias especificas; (ii)
como ajuste razonable, que surge cuando esta justificado que el disefio universal no se
haya satisfecho.
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La falta de accesibilidad, ya sea fisica, sensorial o cognitiva, constituye una de las
principales barreras que las personas en situacion de vulnerabilidad tienen que afrontar
para poder ejercer sus derechos. Constituye un factor de institucionalizacién muy claro si
se pone en relacion con la vivienda, pero afecta en general a la vida cotidiana de las
personas. Es un factor que posee, ademds, una relevancia mayor en el ambito de la
ruralidad, donde su falta es mucho mas evidente. Los entornos rurales son, en muchas
ocasiones, olvidados cuando se aborda la accesibilidad, llegdndose a producir situaciones
de discriminacion.

Figura 20. Proyeccion de la exigencia de accesibilidad
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La ausencia de accesibilidad, por otro lado, no debe analizarse de manera aislada,
sino siendo conscientes de la interrelacion existente entre los bienes y los servicios. En
este punto, la atencion a las cadenas de accesibilidad se convierte en algo fundamental.
La accesibilidad es un concepto dindmico y complejo que requiere tener en cuenta los
procesos que conlleva el uso de los productos, servicios y derechos. Y esto es a lo que
nos referimos cuando hablamos de cadenas de accesibilidad. La norma UNE 170001-1,
se refiere a la cadena de accesibilidad como: “el conjunto de elementos que, durante el
proceso de la interaccion del usuario con el entorno, permiten el desarrollo de las
actividades previstas en €1”. Se trata, asi, de la posibilidad de aproximarse, acceder, usar
y salir de todo espacio o recinto con independencia, facilidad y sin interrupciones. En este
sentido, si alguna de estas acciones no se puede realizar, la cadena se corta y el espacio o
situacion no es accesible.

La imposibilidad de ejercer derechos y de satisfacer necesidades y preferencias
que implica la falta de accesibilidad, produce en ocasiones el inicio de itinerarios que
llevan a la institucionalizacion.
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2.2.8.- Factores de género: la estructura patriarcal

En términos generales no es posible afirmar que ser mujer o ser varén constituya
un factor de institucionalizacidon. Sin embargo, las estructuras sociales patriarcales,
constituyen un factor de institucionalizacion que atraviesa el resto de factores.

La discriminacion estructural que sufren las mujeres conlleva situaciones de
insatisfaccion de derechos que se manifiestan de muy diferentes formas llegando incluso
en ocasiones a la violencia de género (factor desencadenante de institucionalizacion).

Por otro lado, la asignacion a las mujeres del rol de los cuidados, como cuidadora
informal (dentro de su grupo familiar) y formal (prestando servicios profesionalizados),
produce consecuencias muy relevantes en el ambito de la institucionalizacion.

Asi, las diferencias en la distribucion de las tareas de cuidado hacen que las
mujeres tengan menos tiempo y energia para ocupar otros espacios (trabajo, ocio, politica,
participacion social...), lleguen a la edad de demandar cuidados con menos redes, menos
cuidadas y mas empobrecidas.

Cuando en el sistema social faltan redes de apoyo que permitan a la mujer ocupar
el espacio que le corresponden en la comunidad y desarrollar una vida digna, se produce
un riesgo claro de institucionalizacion.

Figura 21. Consecuencias de la estructura patriarcal en la institucionalizacion de las mujeres
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Capitulo Tercero. El uso de restricciones

no haciamos nada, o sea, es que, de lunes a domingo, estabamos todo el dia
haciendo lo mismo, nos levantabamos tal cual los fines de semana,

limpiabamos todos en grupo, el sabado bajabamos a dar un paseo, que era ENNAI 1'1.5 ‘03.

cuando aprovechamos para comprar las trapalladas, ;sabes? Para poder... | Usuarialnstitucion

¢sabes? Toda la semana comer alguna tonteria y tal, y ya esta es que no

haciamos nada mas. Entonces era muy aburrido, era muy cansado todo.

Si, te encerraban, no te dejaban salirv. Ademas, a oscuras, jsabes? Porque mi

hermana pidio... porque esos pasillos no tenian ventana, no tenian nada, no

habia ventilacion... ENNA23'3 1 ~03_
Usuariolnstitucion

No, pero eso esta separado por zonas. Esta la zona de hombres y la zona de
mujeres. Y entonces las mujeres duermen todas con mujeres y los hombres
duermen todos con hombres. Y eso esta separado. Ast que en ese sentido yo
no notaba mucho. Luego cuando ibas a comer o a desayunar o lo que fuera
que estabas por ahi, pues bueno, es como estar en un salon donde hay toda
clase de personas. Pero yo no hablaba mucho con la gente porque a mi me
costaba mucho entender a las personas que estan alla. Me costaba como
crear un tipo de conversacion que fuera fluida. O sea, era todo como, era
muy dificil.

EPSH32-12.06
Usuarialnstitucion

¢Norma? norma, levantar a las 7 de la mariana, a las 7 y media, a las 9 te
tomas la medicacion, desayunan, a las 1 tienes que estar dentro, comes, a las
4 puedes salir, y a las 8 tienes que estar alli, a las 8 de la noche. Ya no puedes
salir hasta el dia siguiente. Una vez que falles un dia, pues se ha acabado el
CAM -centro de acogida municipal.

EPSH26-05.06
UsuarioPiloto

O sea, todo el tema de sujeciones que ya sabes que es un tema que esta muy
en boca ahora toda esa historia, muchas veces la persona que estd
atendiendo lo hace pensando que es la unica manera y lo ata pero claro...
hay sistemas, hay cosas que los médicos se pueden pautar, todo eso se... no
se trabaja y claro hay que ayudarla como incorporar una persona, como
cogerla... sobre todo esa parte de preparacion...

EPM2-23.02 Tercer
Sector

Mira, yo creo que los mismos presos comen mejor, porque los presos pueden
hacer un motin y decir “no queremos comer esta comida, hacemos huelga de
hambre”, pero aqui es imposible que la gente se coordine. Es imposible, se
basan en que no oponemos resistencia

EPM25-
09.05Usuariolnstitucion

A una persona con demencias, que son demencias complicadas, pues igual,
oye, pues a lo mejor en vez de estar con miedo a que se caiga, cambia la
cama por la (***), el sillon, los cristales de otra manera, la sefialética. Que
la gente... Es decir, hay dispositivos que se pueden poner a disposicion para
que verdaderamente sea mas... Aunque son mds costosos o mas dificiles, que
sea mas alla de lo que es llevar la sujecion, que es lo mds sencillo, ;no?

EPD6-16.03
Autonémico

... todo como para que o te lo comes o... yo no decia nada, me iba a comer
fuera. Y hubo muy mal... hubo... en plan castigos. Luego la ducha ya paso
una vez a la semana

EPD24-09.05-
Usuarialnstitucion

Uno de los pilares de la cultura institucional estd constituido por el uso de las
restricciones 0, mas concretamente, por la naturalizacion de su uso como parte del
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cuidado o de la asistencia. Se trata de una practica habitual, generalmente sin regulacion
juridica, que puede obedecer a distintas l6gicas dependiendo de la poblacion sobre la que
se proyecte.

En ocasiones se utilizan como sindnimos los términos restricciones y sujeciones.
Sin embargo, el concepto de restricciones es mucho mas amplio que el de contenciones
o sujeciones, permitiendo abordar no so6lo la descripcion de su uso, sino también los
problemas éticos asociados a este, entendido tanto como una mala practica, como también
como una vulneracion de derechos e incluso una manifestacion de maltrato institucional.

Del analisis efectuado en este estudio, consideramos que debe manejarse un
concepto amplio de restricciones en el contexto del cuidado o asistencia de una persona,
segun el cual se trata de actos, practicas, dindmicas u omisiones, que tengan el proposito
o el efecto de restringir el movimiento, la libertad de decidir y/o actuar de forma
independiente de una persona o el libre desarrollo de su personalidad.

Figura 22. Definicion de restricciones

Las restricciones son actos, practicas, dindmicas u omisiones, que tengan el
propésito o el efecto de restringir el movimiento, la libertad de decidir y/o actuar
de forma independiente de una persona o el libre desarrollo de su personalidad

El andlisis de las restricciones que hacemos en este estudio se proyecta
principalmente en el uso que se hace de ellas dentro de la cultura institucional. Y en este
punto, conviene, de nuevo, hacer una aclaracion, que surge del andlisis de la situacion de
nifios, nifias y adolescentes.

Como es sabido, en el ambito de la infancia y juventud, se da prioridad al
acogimiento familiar sobre el residencial. Pues bien, en el ambito familiar es posible
encontrarse con restricciones que seran o no admisibles si de adectian al enfoque de
derechos.

Por otro lado, también es importante ser conscientes de que, de nuevo en el ambito
de la infancia y juventud, la normativa espanola regula el uso de restricciones e incluso
de sujeciones. Pues bien, el andlisis de esa regulacion debe hacerse tomando como
referencia el enfoque de derechos, lo que supone que pueden darse situaciones en las que
las restricciones posean apoyo juridico normativo pero, sin embargo, no se justifiquen
desde el enfoque de derechos.

1.- Las razones que pretenden justificar las restricciones

Figura 23. Justificacion de las restricciones
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Existen diversos tipos de razones por las cuales se justifican las restricciones que
sufren las personas: razones médico-sanitarias, razones punitivas y disciplinarias, razones
preventivas, razones de logistica institucional, razones de falta de accesibilidad y razones
de falta de formacion, conocimientos o recursos.

Las razones médico-sanitarias estdn basadas en un diagndstico que las habilita
desde un enfoque asistencial. La mayor parte de los tratamientos actuales, incluidos los
de mayor riesgo, se realizan fundamentados en una ética asistencial de beneficencia,
buscando lo mejor para la persona paciente, liberarla del “trastorno”, corregir su
conducta, o simplemente desde una perspectiva utilitarista, paliativa, de reduccioén de
riesgos y danos. En ocasiones pretenden justificarse como intervencion terapéutica.

Las razones punitivas y disciplinarias, tienen que ver con castigos que pretenden
corregir una conducta, o dar un mensaje de disciplina. Existen medidas coercitivas que
se aplican por desobediencia a las reglas o la normativa de las instituciones, o incluso se
aplican como una forma de venganza o con una finalidad de castigo por parte de personas
ejerciendo funciones de personal profesional.

Las razones preventivas estan basadas en la minusvaloracion de la voluntad de la
persona, y/o buscando su proteccion evitando un mal mayor. Asi, en el &mbito de las
personas mayores, una de las razones esgrimidas con mas frecuencia para usar
restricciones fisicas es la prevencion de caidas. Sin embargo, no existen suficientes
evidencias acerca de que las practicas restrictivas ayuden a prevenir caidas. Se trata de
mitos sustentados en los prejuicios y estereotipos negativos que existen alrededor de lo
que significa ser una persona mayor como, por ejemplo, la idea de la “pérdida de
autonomia” o de que se encuentran en peores condiciones fisicas y mentales que el resto
de las personas.

Las razones de logistica institucional se apoyan en una supuesta mejor
organizacion y optimizacion de los recursos lo que, en ocasiones, produce que estos se
centren en las necesidades de la propia institucion y no en las necesidades de la persona.

Las razones de falta de accesibilidad tienen que ver con la existencia de barreras
arquitectonicas, comunicacionales o actitudinales que se traducen en practicas
restrictivas. Y es que, la ausencia de condiciones de accesibilidad y de adopcion de ajustes
razonables —que lamentablemente suelen formar parte de la cultura institucional y social
- se traduce también en diversas formas de restricciones. La estructura arquitectonica y
distribucion del centro, crean una situacion en la que, al entrar al edificio, las personas
quedan confinadas en un espacio con escasa oportunidad de interactuar, modificar o
ajustar dicho entorno seguin sus propias necesidades. Las actividades y las interacciones
suelen ser altamente rigidas, programadas y controladas, impuestas por la autoridad y
disefiadas principalmente para cumplir los objetivos institucionales. Los recursos se
suelen organizar mas desde el punto de vista de la organizacidn en lugar de promover el
bienestar y el desarrollo individual de las personas.

La falta de formacion puede entenderse como una causa o factor transversal a
todas las razones. Es decir, incide en las razones médico/sanitarias, en las disciplinarias
y en las organizacionales. Pero, ademas, la falta de formacion y ausencia de toma de
conciencia en la materia excede el marco institucional, por tener sus raices en un contexto
social en el cual impera la ignorancia sobre los derechos de las personas, y una mirada
medicalizada y sesgada. Esto se traduce en una situacion de desigualdad estructural, que
naturalmente incide en todos los ambitos —educativo, cultural, familiar, legal, sanitario,
etc-, y también (pero no solo) en una logica institucional y profesional. Otras razones
clave para el uso de restricciones incluyen la falta de conocimientos acerca de las
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repercusiones negativas y perjudiciales que estas practicas tienen en la salud, el bienestar,
el sentido de identidad y la autoestima de las personas, y en la relacion de apoyo o
cuidados; la falta de opciones de atencion y apoyo alternativos; la falta de recursos,
conocimientos y aptitudes para manejar situaciones dificiles, como las crisis, evitando la
confrontacidn; y también culturas de servicio negativas en las que los valores, creencias,
actitudes, reglas y practicas que comparte el personal de un servicio se aceptan y se dan
por sentado sin reflexion y se considera que son la “forma en que las cosas se hacen aqui”.

Por ultimo, estan las razones educativas. Se trata de una justificacion muy presente
en el ambito de los nifos y las nifias, y también dentro del entorno familiar y residencial.
Normalmente las restricciones se entienden como justificadas siempre y cuando sean
ejercidas de forma razonable y se orienten al ejercicio de derechos. Ademas, tienen como
limite infranqueable la violencia, que nunca es justificable.

2.- Prevalencia y tipologia de uso de restricciones en recursos
de cuidado institucional (especialmente entornos residenciales)

En Espafia no existen cifras globales exactas sobre el uso de practicas restrictivas.
Segun la Confederacion Estatal de Organizaciones de Mayores (CEOMA), se aprecia una
gran variabilidad en el uso de restricciones fisicas en las residencias geriatricas, desde un
7% hasta un 90%. Esta dispersion en los resultados se debe, principalmente, a la falta de
una conceptualizacion comun y a la diversidad del uso, dadas las diferentes caracteristicas
de las instituciones y de las personas que en ellas residen (con discapacidad psicosocial,
personas mayores con demencias avanzadas, con discapacidad intelectual o del
desarrollo, con problemas de conducta...). El Comité de Bioética de Espana plantea en
un informe como: “Espafia tiene comparativamente un porcentaje de uso de sujeciones
muy superior al resto de paises observados, llegando casi al 40%, frente a cifras que
suponen alrededor del 15% en paises como Francia, Italia, Noruega o EEUU, y otros
paises cuya prevalencia no llega al 10% como Suiza, Dinamarca, Islandia o Japon”. Otros
estudios realizados, fundamentalmente en centros residenciales para personas mayores,
permiten concluir que la prevalencia de utilizacidon de restricciones fisicas se situa entre
un 10% y un 20%.

Segun el estudio europeo EUNOMIA —European Evaluation of Coercion in
Psychiatry and Harmonization of Best Clinical Practice Project— un estudio prospectivo
europeo transnacional y multicéntrico, financiado por la Comision Europea y realizado
en 13 centros de 11 paises europeos, incluido Espafia con dos centros, el Clinico de
Granada y el Carlos Haya de Malaga, las razones mas frecuentes para utilizar medidas
coercitivas son la heteroagresividad (59%), el riesgo para la salud del o de la paciente
(27%), la autoagresividad (22%), la agresividad contra objetos (24%), la prevencion de
fugas (13%), y la incapacidad para cuidar de uno/a mismo/a (11%). Solo en los
dispositivos del Reino Unido el personal de enfermeria ordenaba con mayor frecuencia
que los médicos las medidas coercitivas (59% vs. 40%). En general la orden se recogia
por escrito, aunque en el Reino Unido una orden verbal era suficiente en un 28% de los
casos y en Italia en un 48%. En general se informaba a casi todos los/las pacientes del
motivo (98%) y del tipo de medida coercitiva utilizada (96%).

Dentro del estudio EUNOMIA, informan haber enviado en 2007 un cuestionario
a las autoridades de las 17 Comunidades Auténomas para recoger datos acerca de las
hospitalizaciones involuntarias. Solo respondieron 7. La frecuencia de las
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hospitalizaciones involuntarias y de la contencién mecanica, esta tltima no regulada por
ley, variaba mucho de una Comunidad a otra. El motivo principal para la contencion
mecanica era “evitar riesgos para el paciente y para otros”, la orden la daban sobre todo
los psiquiatras (48%) y la duracion variaba entre 8 y 72 horas. En el mismo estudio, de
los cuestionarios enviados a las UHP (198) sobre existencia y grado de cumplimiento de
protocolos especificos contestd un 28%. Existian protocolos para los ingresos
involuntarios (71,2%) medidas de coerciéon mecénica (88,5%) aislamiento (38,5%) y
agitacion psicomotriz (44,2%). Su cumplimiento se estimaba en un 65,3%, 77,0%, 30,8%,
33,3%. En ningin documento se definia qué se consideraba medida coercitiva, pero en
los protocolos se mencionaba la sujecion (contencidon) mecénica, 82%, la sujecion fisica,
20%, terapia eclectroconvulsiva (TEC), 18%, la “inmovilizacion terapéutica”, 20%, el
ingreso Involuntario, 72%, el ingreso involuntario + contencién mecénica, 64%, el
aislamiento, 32%, y la medicacion forzada, 20%. La sujecion del o de la paciente
mediante elementos mecanicos (generalmente correas atadas a la cama), designada como
tal sujecion, contencidon o inmovilizacion, era la medida de coerciéon mas empleada, 94
por ciento.

Los resultados de la encuesta EDI llevada a cabo entre usuarios y usuarias que
viven o han vivido alguna en este tipo de centros revelan, por ejemplo, que el uso de
practicas restrictivas en el &mbito de los centros de nifios, nifias y adolescentes es algo
extendido (Tabla 17).

Tabla 17. Condiciones particulares de la vida en institucion

En el lugar donde vives ahora/vivias, ;pasan/pasaban estas situaciones? Si

Castigar cuando no se cumplen las normas. 75,4%
Expulsar cuando las personas no cumplen las normas. 54,5%
Obligar a tomar medicacion. 51,9%
Problemas entre las personas que viven/vivian contigo. 49,7%
Atar a las personas que tienen malos comportamientos. 12,9%

Fuente; Elaboracion propia. EDI Encuesta sobre los cuidados a infancia y juventud en instituciones. 2023.

En funcién de su naturaleza es posible agrupar las restricciones en cinco areas:
fisicas o mecdanicas, quimicas o farmacologicas, estructurales, relacionales, y practicas
referidas a los contextos y a los apoyos.

Tabla 18. Restricciones en funcion de su naturaleza

Areas y sub-areas Definicion Ejemplos

1. Practicas fisicas o
mecanicas

1.1. Contacto fisico.

1.2. Uso de barreras fisicas.
1.3. Contencion con
dispositivos

Uso del contacto fisico directo o
de cualquier dispositivo fisico o
mecanico que privan a la(s)
persona(s) de su libertad de
movimiento, de parte o la
totalidad de su cuerpo,
incluyendo limitaciones en el
acceso 0 permanencia en
determinados espacios

Agarrar a la persona para que no
haga algo; limitar la cantidad de
comida que puede tomar; poner
barandillas en la cama; utilizar
cinturones para amarrarla a una
silla; usar ropa para limitar el
acceso a su propio cuerpo
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2. Practicas quimicas o
farmacolégicas

Uso de farmacos o
medicamentos (no justificados
por un diagnostico de
enfermedad) y que privan a la(s)
persona(s) de su libertad de
movimiento, de parte o la
totalidad de su cuerpo, o
restringe determinados
comportamientos

Usar medicacion para que la
persona esté tranquila o deje de
hacer algo

3. Pricticas estructurales:
organizativas o familiares
3.1. Organizacion de los
tiempos y las actividades
3.2. Manejo de informacién
y posibilidades para la toma
de decisiones

3.3. Manejo del dinero y
disposicion de recursos

3.4. Normas establecidas

Uso o aplicacion de las normas
con el fin de mantener una
forma establecida de hacer las
cosas por parte de una
institucion o espacio”

Obligar a realizar tareas rutinarias
y con las que no aprende nada
nuevo porque no hemos buscado
otras oportunidades; no permitir
que la persona decida sobre su
tiempo, su dinero, sus apoyos, sus
relaciones o las actividades que le
apetece hacer; obligar a la persona
a comer, dormir o salir a unas
horas concretas, y no las puede
cambiar

4. Practicas relacionales

Uso o aplicacion de formas de
relacion restrictivas que los
profesionales o familia
establecen con la(s) persona(s.

No apoyar el proceso de duelo
cuando ha fallecido un familiar de
la persona; no ofrecer
oportunidades a la persona para
hacer cosas cotidianas en su
barrio, para elegir con quien se
relaciona o de conocer gente
nueva; dejar fuera de las
actividades del grupo

5. Practicas referidas a los
contextos y los apoyos

Restricciones derivadas de la
falta de accesibilidad de un
contexto en el que se
desenvuelve(n) la(s) persona(s)
y a la falta de los apoyos
necesarios para participar de ese
contexto

Cuando la persona no sabe leer y
no tiene acceso a un menu
semanal adaptado; cuando no se la
apoya para tener un sistema que le
ayude a expresar lo que quiere
comunicar; obligar a una persona
a quedarse en un taller con mucho
ruido porque debe cumplir las
normas, y sabemos que ese ruido
puede molestarla

Fuente: Documento de trabajo de Plena Inclusion y del INICO (Universidad de Salamanca) pendiente de

validar (Octubre de 2023)

Otra clasificacion relevante de las restricciones es aquella que atiende a su
alcance. Segun su alcance se diferencia entre restricciones directas e indirectas. Las
restricciones directas son medidas fisicas o mecénicas que se aplican directamente al
cuerpo de una persona para limitar su movimiento o accion. Estas restricciones pueden
incluir el uso de sujeciones, correas, cinturones, camisas de fuerza u otros dispositivos
similares. Las restricciones indirectas se refieren a practicas que limitan la autonomia o
la libertad de movimiento de una persona sin el uso de dispositivos fisicos. Por ejemplo,
la limitacién del acceso a ciertas areas, la programacion estricta de actividades o la
supervision constante por parte de cuidadores.

Las restricciones indirectas se relacionan con las denominadas, por la Red
Europea de Reduccion de Restricciones, como Blanket Restrictions (que en este
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documento traduciremos, provisionalmente, como restricciones sdbana o manta). Las
restricciones sabana o manta son reglas o politicas generales, que restringen la libertad,
que se aplican de forma rutinaria a todas las personas o a determinada clase de personas,
(o dentro de un servicio). En principio pueden distinguirse dos tipos de restricciones
sdbana o manta: (i) restricciones generales necesarias para cumplir con orientaciones o
legislacion nacional (por ejemplo, no fumar, no portar armas, redes sociales, drogas,
alcohol); (i1) restricciones generales implementadas dentro de entornos individuales (por
ejemplo, horarios de comidas, hora de acostarse, acceso restringido al aire libre,
posesiones o determinadas areas como la cocina o los dormitorios).

Se trata de restricciones presentes en los grupos diana que estudiamos. Los
resultados de la encuesta EDI asi lo demuestran.

Asi, en el ambito de las personas mayores, segtin los resultados de la encuesta EDI
casi el 50% de personas residentes no pueden elegir nunca sus comidas y casi el 60% de
varones sefialan que tampoco pueden elegir cudndo quieren comer (frente al casi 50% de
las mujeres). Por su parte, casi la mitad de los/as nifios, niflas y/o adolescentes
entrevistados (48%) afirman tener limitaciones en las visitas de familiares, y casi un 40%
menciona restricciones a poder recibir visitas de amigos/as cuando lo desean (Tabla 19).

Tabla 19. Restricciones vinculadas a la Institucionalizacioén en
En el lugar donde vives/has vivido; ;has vivido alguna de estas situaciones?

% (restricciones)

Recibir visitas de familiares cuando quiero. 47,7%
Recibir visitas de amigos/as cuando quiero. 36,8%
Volver a la hora o en el momento que quieras. 39,0%
Salir cuando quieres. 18,7%
Poder elegir qué quieres comer. 42,2%
Poder elegir cuando quieres comer. 39,5%

Fuente; Elaboracion propia. EDI Encuesta sobre los cuidados a infancia y juventud en instituciones. 2023.
Y en el ambito de la discapacidad, los datos son bastante parecidos.

Tabla 20. Restricciones vinculadas a la Institucionalizacion en personas con discapacidad
En el lugar donde vives/has vivido; ;has vivido alguna de estas situaciones?

% (restricciones)

Recibir visitas de familiares cuando quiero. 44,5%
Recibir visitas de amigos/as cuando quiero. 42,1%
Volver a la hora o en el momento que quieras. 30,5%
Salir cuando quieres. 6,4%
Poder elegir qué quieres comer. 44,2%
Poder elegir cuando quieres comer. 34,6%

Fuente: Elaboracion propia. EDI Encuesta sobre los cuidados a personas con discapacidad en instituciones.
2023.

Las restricciones sabana o manta actian en forma de “gota a gota”, pero tienen un
impacto devastador en la calidad de vida de las personas. Crean un circulo vicioso cuando
generan frustracion y reaccion por parte de las personas que las sufren, cuya respuesta
suele provocar una restriccion mayor como una inmovilizacion, sujecion, etc. Por ello,
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la eliminacion de restricciones sabana o manta puede prevenir la utilizacion de otro tipo
de restricciones (como por ejemplo sujeciones) al brindar a la persona la posibilidad de
desarrollar un papel significativo y activo en su vida cotidiana.

En todo caso, el alcance y la justificacion de las restricciones indirectas puede
depender de la situacion y del grupo a las que van dirigidas. Y es que algunas de las
restricciones indirectas pueden llegar a justificarse en razones educativas, por ejemplo,
en el ambito de la infancia, o en general, en razones organizativas.

3.- Consecuencias del uso de restricciones

Pueden distinguirse dos perspectivas fundamentales en la practica restrictiva: a)
la de quienes la ejercen (y los medios que utilizan), y b) la de quien recibe la coercion,
coémo la percibe y como responde a ella. Las percepciones, sin duda, no son simétricas.

Figura 24. Clasificacion de las consecuencias del uso de restricciones

Consecuencias
del uso de
restricciones

Efectos en
Efectos sobre la )
quienes las
personas ;
aplican

3.1.- Efectos sobre la persona

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, en el ambito de la
discapacidad psicosocial pero con posibilidad de extenderlo a otros (Resolucion 2291
(2019) Ending coercion in mental health: the need for a human rights-based approach),
destaca la evidencia que “apunta a experiencias abrumadoramente negativas” en el
sometimiento a medidas coercitivas, “que incluyen dolor, trauma y miedo”, y plantea
“importantes problemas éticos”, en tanto determinados tratamientos pueden causar dafios
irreversibles a la salud. Ademas, se destaca que la restriccion tiene un “efecto disuasorio”
en las personas en situacion de vulnerabilidad, quienes “evitan o retrasan el contacto con
el sistema de atencion a la salud por temor a perder su dignidad y autonomia, lo que en
ultima instancia conduce a resultados negativos para la salud, incluyendo angustia y crisis
intensas que amenazan la vida” situaciones, que, a su vez, conducen a mas coercion
generando un circulo vicioso.

Las personas sometidas a practicas restrictivas informan que se sienten
deshumanizadas, desempoderadas, no respetadas y desvinculadas de las decisiones sobre
cuestiones que las afectan. Muchas lo experimentan como una forma de trauma o de
nuevo trauma que empeora su afeccion e intensifica sus experiencias de malestar
psicologico. Expresan sentir miedo, abandono, dolor, violacién; encontrarse
desempoderadas, humilladas y deshumanizadas.

Las practicas coercitivas también socavan notablemente la confianza de las
personas respecto del personal y profesionales del servicio, lo que hace que estas eviten
solicitar atencion y apoyo.
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Se ha afirmado que, en lineas generales, y dejando a un lado las cuestiones éticas
relacionadas por ejemplo con lo que puede suponer “atar” a una persona, el empleo de
sujeciones en cualquier &mbito trae consigo una serie de consecuencias negativas para la
persona. Entre las consecuencias de la utilizacion de sujeciones podemos destacar efectos
adversos tanto a nivel fisico (lceras por presion, infecciones, incontinencia urinaria y
fecal, disminucion del apetito, estrefiimiento, pérdida del tono muscular, atrofia y
debilidad) como a nivel psicologico (miedo/panico, verglienza, ira, agresividad,
depresion, aislamiento social y retiro/apatia).

Ademas, no estd demostrada la efectividad de las sujeciones restrictivas a la hora
de prevenir caidas y las lesiones asociadas a ellas: (i) Las personas a quienes se les
restringe la movilidad sufren mayor nimero de caidas y sus consecuencias suelen ser mas
graves que en personas a las que no se les restringe la movilidad. (ii) Los centros que han
reducido el uso de sujeciones restrictivas han podido observar que no aumenta el nimero
de caidas o incluso han experimentado un descenso de ellas. (iii) En centros en los que
ha aumentado el nimero de caidas tras la retirada de sujeciones, se ha podido observar
que no ha aumentado la gravedad de las lesiones producidas como consecuencia de ellas.

3.2.- Efectos en quienes aplican las restricciones

La mayoria de estudios analizados desvela que los equipos de profesionales y
personas consideran este tipo de intervenciones restrictivas como necesarias, como un
ultimo recurso una vez se han agotado todas las demas alternativas. Pero el uso de
practicas coercitivas también tiene consecuencias negativas en el bienestar de las y los
profesionales y personal que las utilizan.

Varios estudios indagan especificamente en las consecuencias a nivel emocional
en el personal en relacion con estas practicas. Se observa como las medidas restrictivas
generan sentimientos desagradables de angustia, ansiedad, miedo, frustracion, disgusto,
decepcion, vulnerabilidad, arrepentimiento y culpa. Dicen sentir presion al percibirse
como personas responsables de controlar la situacion y que ninguna persona resulte herida
en el proceso. Dicho conflicto moral es menor si previamente se han agotado todas las
alternativas a su alcance. En ese caso, a pesar del malestar por haber empleado la medida,
refieren sentirse mas justificados: “Resulta de ayuda mirar atrds y ver que hiciste todo
lo que tenias que hacer”. Los estudios reflejan una dificultad por parte del personal para
manejar estos sentimientos y destacan la importancia del apoyo de sus compaifieros/as.
Aparece la necesidad de no cuestionarse ni ser cuestionados/as, motivo por el cual no
hablan de lo ocurrido con sus compaferos/as tras los incidentes: “Es la frustracion de no
haber logrado atender sus necesidades, a pesar de haberlo intentado”.

En ocasiones, esta continua supresion de las emociones del personal da lugar a un
distanciamiento emocional de la persona que suftre la restriccion, deteriorando la relacion
y disminuyendo este elemento del cuidado. Se sugiere que es, precisamente, esta
despersonalizacion de la persona lo que permite al personal llevar a cabo las tareas fisicas
de inmovilizacion y aislamiento. Estudios reflejan que el personal considera que las
restricciones tienen consecuencias negativas sobre la persona usuaria, personal y
profesionales, “...arruinan la relacion entre el paciente y el personal... y causan trauma
fisico y emocional en los pacientes y en el personal”.
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Capitulo cuarto. Marco competencial y roles profesionales

Analizar los marcos competenciales y los roles profesionales del sector de los
apoyos y cuidados no es una tarea sencilla. En primer lugar, porque este sector no tiene
referencia directa entre las familias profesionales. Podria corresponderse con Sanidad,
pero también con Servicios socioculturales y a la comunidad, y en realidad con otras
muchas categorias. Esto dificulta la delimitacion de las competencias, cualificaciones y
roles profesionales.

De igual modo, una de las dificultades se basa en la variedad de roles presentes
en el dmbito de los cuidados y los apoyos, que generan modelos de contrataciones
diversas. Se trata ademads de un sector en donde la precariedad laboral es un hecho (lo que
sin duda favorece la existencia de distintas formas de contratacion). Y todo esto se
complica alin més al ser un sector en el que convive lo publico y lo privado, y una
pluralidad de fuentes normativas (convenios colectivos estatales y autondomicos, normas
locales, autondmicas y estatales).

Cabe destacar igualmente que es un sector altamente feminizado. Asi, se produce
el fenémeno de la feminizacién de los modelos de cuidados respecto a la persona que
realiza los cuidados, y una masculinizacion de los modelos de atencion y de cuidados que
estan especialmente disenados para hombres que requieren ser cuidados.

Por otro lado, como venimos reiterando, este estudio se proyecta sobre cuatro
grupos que expresan realidades distintas, necesidades diferentes y diversidad de servicios.
Esta variedad de servicios implica pluralidad de perfiles profesionales, entendiendo que
todo lo que le pase a una persona con la que se estd trabajando es competencia del
profesional, y que ésta no se divide por temas, y siempre se deben aceptar sus decisiones,
a pesar de los posibles desacuerdos.

Dentro del sector de la atencidn, los cuidados y los apoyos convive la atencion
formal con la informal y con el cuidado familiar y la presencia de pares. Perfiles y
entornos distintos con competencias y roles diferentes. Aunque se ha intentado poner
orden a esto, por ejemplo, en el marco de la promocion de la autonomia personal y
atencion a la dependencia (Acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, sobre criterios comunes de
acreditacion y calidad de los centros y servicios del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia publicado en la Resolucion de 28 de julio de 2022, de la
Secretaria de Estado de Derechos Sociales), el alcance es limitado y perduran los
problemas.

Figura 25. Marcos competenciales y roles profesionales del sector de los apoyos y cuidados: algunas
caracteristicas generales
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1.- Aclaraciones terminologicas

Un marco competencial es el instrumento que permite ubicar, ordenar y
desarrollar competencias de acuerdo a unos criterios establecidos. Podemos entender la
competencia como la aptitud para poner en practica adecuadamente los conocimientos,
destrezas y habilidades personales, sociales y metodologicas en situaciones concretas
(educacidn, trabajo) y en el desarrollo personal y profesional. Las competencias pueden
ser adquiridas a lo largo de toda la vida.

Ahora bien, no es la nocion de competencia sino la de cualificacion, la utilizada
en la Union Europea para la integracion en materia formativa prevista desde su fundacion.
La cualificacion acredita que una persona ha alcanzado determinados resultados de
aprendizaje y, en base a estos, la habilita para realizar ciertas actividades profesionales o
funciones. Estos resultados de aprendizaje reciben el nombre de competencias
profesionales.

Una cualificacion es similar a un marco competencial general que recoge distintas
unidades de competencia o estandares de competencia que se organizaran segin familias
profesionales y niveles de complejidad.

La cualificacion seria, por tanto, el conjunto de esos estandares de competencia
que engloban una profesion y que sirven para medir y garantizar la calidad y consistencia
en la adquisicion y evaluacion de competencias en un campo especifico. En el contexto
de este estudio, un marco competencial, en términos generales, seria equiparable a una
cualificacion.

Con objeto de facilitar la acreditacion de los estdndares de competencia que
requieren las distintas cualificaciones, la Ley Organica 3/2022, de 31 de marzo prevé la
creacion de un Catalogo Nacional de Estandares de Competencia que sustituya al actual
Catalogo Nacional de Cualificaciones profesionales (Articulo §). No obstante, este aiin
no se ha publicado.

Por lo tanto, hasta la publicacion del nuevo Catdlogo, las competencias
profesionales de cada cualificacion se encuentran recogidas en el Catdlogo Nacional de
Cualificaciones Profesionales previsto en el Real Decreto 1128/2003, de 5 de septiembre.
Dentro de este catdlogo, las competencias profesionales afines entre si aparecen
agrupadas en distintas “unidades de competencia’’, que constituyen “[...] el agregado
minimo de competencias profesionales, susceptible de reconocimiento y acreditacion
parcial [...]”” (RD 1128/2003, Articulo 5). Cada unidad de competencia se encuentra
vinculada a un moédulo formativo que describe los requisitos minimos de formacion
necesarios para adquirir o acreditar dicha unidad de competencia. Esta estructura permite
evaluar y certificar a los y las trabajadores/as en cada una de sus unidades de competencia,
ya sea a través de formacion o experiencia laboral.

Estas certificaciones son acumulables, lo que significa que es posible obtener la
cualificacion completa mediante la obtencion de un Titulo de Formacién Profesional o
un Certificado de Profesionalidad.

Aunque no existe ninguna definicion legal de rol profesional dentro del
Ordenamiento juridico espanol, es posible reconstruir el sentido de este concepto a partir
de su uso por parte del legislador. Asi, la expresion “rol profesional” hace referencia al
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papel concreto que juega un/a profesional dentro de un equipo de trabajo. En este sentido,
ejemplos de roles profesionales serian el rol de direccion o el rol de coordinacion. Pero,
ademads, puede incluir otros roles como lider, facilitador/a, especialista, entre otros,
atendiendo a las funciones y tareas especificas, o incluso especializaciones, que cada
miembro del grupo desempefia dentro del equipo.

2.- Marco competencial y roles profesionales del modelo
institucional

Plantearse el marco competencial y los roles profesionales del sistema de
institucionalizacién basado en la cultura institucional (y de cualquier otro), consiste
basicamente en contestar a las preguntas sobre quien cuida y como se cuida.

Para responder de la manera mas acertada posible a la pregunta de quién cuida o
apoya, es importante determinar primero la estructura de los cuidados. Tenemos por un
lado las/os profesionales (trabajo remunerado) y por otro las/os no profesionales, que
puede ser trabajo remunerado (cuidadoras/os informales, mayormente contratadas como
empleadas del hogar) y trabajo no remunerado (cuidadoras/es familiares).

Figura 26. Quién y como se cuida en el modelo institucional
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El 80 % del total de los cuidados de larga duracidon en Europa es llevado a cabo
por cuidadoras/es no profesionales, en su inmensa mayoria mujeres, sin condiciones de
trabajo justas y casi siempre no remuneradas o sin un apoyo social adecuado. Se estima
que la contribucion de las mujeres en trabajo de cuidados no remunerado anade
11 000 000 000 000 USD a la economia mundial cada afo, lo que equivale al 9 % del
PIB mundial.

Muchas de estas mujeres son ademads extranjeras lo que multiplica la precariedad.
Son tareas que las poblaciones nativas ya no estdn dispuestas a emprender debido a la
naturaleza extenuante del trabajo y a la informalidad de las relaciones laborales. Los
cuidados son una actividad poco rentable pero necesaria, lo cual implica que no van a
desaparecer.

Dentro del grupo de personas cuidadoras con formacion profesional, la situacion
no es favorable. Distintas voces alertan de las adversas condiciones laborales en las que
se encuentran estas personas trabajadoras (grupo que también es mayoritariamente
femenino): bajas retribuciones econdmicas, ratios profesionales escasas, insuficiente
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formacion, contrataciones no estables y jornadas parciales o un escaso prestigio social,
entre otras demandas.

Dentro de la cultura institucional, el modelo de cuidados que predomina es el
residencial, de caracter hospitalario y hotelero, donde la vida cotidiana se acerca a un
modelo cuartelario y las posibilidades de preservar la intimidad, y la dignidad de las
personas son escasas. Este modelo se caracteriza, como ya se ha advertido, por la ausencia
de un enfoque de derechos humanos y de lucha contra la discriminacidon; por una
metodologia de atencion centrada en la institucion; por manejar una perspectiva
asistencialista basada en el voluntarismo y la solidaridad y con una filosofia paternalista;
asi como por el uso indiscriminado de restricciones.

Esto provoca un modelo de profesionales mas centrados/as en el tratamiento que
en el acompafiamiento, en la atencidn sanitaria que en el apoyo integral, desde un modelo
de apoyo que busca “reparar” a la persona a través de la medicina o la rehabilitacion, o
proporcionar cuidados a través de programas de “caridad” o asistencia social.

Cuando el modelo esta orientado en la instituciéon o en el servicio, los/as
profesionales evaluan o prescriben lo que la persona necesita, en ocasiones en reuniones
de equipo en las que no se incluye a la persona, se prioriza la seguridad y el bienestar
fisico, y por tanto se hace “por” la persona, transmitiendo la necesidad de que se confie
en ellos/as y trasladando pocas responsabilidades a la propia persona. De igual modo, los
horarios, las actividades y la organizacion diaria mantiene un patrén rigido, donde los/as
profesionales cualificados/as prescriben al resto de profesionales lo que hay que hacer en
el dia a dia.

La mirada de las y los profesionales se centra en los déficits y las necesidades de
la persona usuaria, las decisiones dependen de los/as profesionales, se utiliza un lenguaje
clinico y con tecnicismos y la intervencion se centra en conductas alteradas o patologias.

La prestacion de servicios en la cultura institucional prioriza la eficiencia y la
gestion de recursos por encima de las necesidades y preferencias de las personas, dando
lugar a una atencion rigida y uniformizada, lo cual afecta negativamente la calidad de
vida de las personas residentes.

3.- Relaciones entre persona cuidadora y persona cuidada

A la hora de abordar las relaciones entre persona cuidadora y persona cuidada
conviene ser conscientes de, al menos, dos circunstancias.

La primera surge desde el andlisis de la infancia y la juventud, pero es extrapolable
al resto de los grupos. En muchos casos, el cuidado se lleva a cabo en el ambito de la
familia con lo que en ocasiones se trata de relaciones entre padres y madres y nifos, nifias
y adolescentes.

La segunda surge principalmente del andlisis de las personas sin hogar, aunque de
nuevo, estd presente en el resto de los grupos. En muchos casos, el término cuidado (o
cuidador) no es el apropiado para definir la relacién y es mas apropiado utilizar otros
términos como apoyo o acompaiamiento.

Siendo conscientes de estas dos circunstancias, es posible elaborar un discurso
que sea susceptible de proyectarse en los cuatro grupos que este estudio toma como
referencia.

Dicho esto, la l6gica del sistema de atencion es la que acaba por determinar qué
tipo de consideracion merecen las personas y qué tipo de vinculos se establecen entre
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ellas. Por ejemplo, el modelo “en escalera” en el 4mbito del sinhogarismo genera una
relacion de poder muy marcada, entre la persona profesional y la persona usuaria,
quedando esta Ultima subordinada a la experticia de la primera. La consideracion de la
persona mayor o de la persona con discapacidad como “incapaz”, hace lo mismo. Las
personas trabajadoras como parte de los recursos, en ocasiones se ven obligadas a
participar de las 16gicas propias de un sistema institucionalizado donde no hay ni tiempo
ni recursos suficientes para atender a las personas como deberian. La desconfianza mutua,
que se genera en muchos casos entre las personas trabajadoras y las personas cuidadas es
un efecto mas del modelo actual cuyo punto de partida es la sospecha y el escepticismo
hacia las capacidades, motivaciones y decisiones de las personas en situacion de
vulnerabilidad.

La relacion persona cuidadora y persona cuidada puede verse afectada por la
forma de implantacion del sistema en su conjunto. La falta de condiciones minimas para
proporcionar o recibir cuidados puede mermar la construccién de unos lazos basados en
el respeto y el interés mutuo, y es precisamente el establecimiento de estos vinculos los
que se sefialan como fundamentales para el bienestar de las personas que son cuidadas y
el de las personas cuidadoras. Los modelos de cuidados basados en la cultura institucional
crean una tension entre personas cuidadoras y receptoras de cuidados, ya que enmarcan
los cuidados como una competicion entre cada uno de esos “grupos de interés” para
maximizar el tiempo de cuidado seglin sus propios intereses. Por un lado, las personas
cuidadoras quieren sistemas que reduzcan la “carga de los cuidados” y, por otro, las
personas receptoras de cuidados quieren tener acceso al apoyo que precisan para atender
sus necesidades y preferencias.

Figura 27. Relaciones entre persona cuidadora y persona cuidada en la cultura institucional
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La cultura institucional, como ya vimos, se caracteriza por la existencia de una
relacion asimétrica entre quien cuida y quien es cuidada, basada en la situacion de
vulnerabilidad (entendida a veces como condiciéon y basada en edadismo,
adultocentrismo, capacitismo, aporofobia, machismo) y la consideracion de que esas
personas carecen de posibilidades de gestion de sus vidas y del establecimiento de sus
preferencias vitales. Esta asimetria entre personas cuidadoras y cuidadas posiciona a las
primeras en una supuesta situacion de superioridad intelectual y de conocimiento. La
cultura institucional genera, ademas, relaciones de dependencia funcional.

Estos sistemas provocan un desequilibrio de poder entre la persona cuidadora y la
persona que recibe los cuidados, dando lugar a practicas paternalistas que traen como
consecuencia riesgos de violencia, explotacion y abusos.

La relacion persona que cuida/cuidada se atraviesa también por las relaciones
desiguales de género, dado que la gran mayoria de las tareas de cuidado, sean en
instituciones, sea en el entorno familiar, recaen en las mujeres.
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Capitulo quinto. El marco juridico

En este capitulo vamos a presentar las normas juridicas que estdn mas
directamente relacionadas con la institucionalizacién. Al respecto, conviene recordar que
una descripcion mas concreta podra encontrarse en los estudios singulares de cada uno
de los grupos poblacionales. Ademads, es importante ser conscientes de que, al ser la
desinstitucionalizacién un proceso complejo que se proyecta en el tiempo, concretar las
normas que se relacionan con ¢l no es tarea facil. Como ya se habra advertido, la
desinstitucionalizacion se relaciona, directa o indirectamente, con un buen niimero de
cuestiones sociales. Por eso, en este capitulo hemos elegido fijarnos el marco normativo
general.

Comenzaremos con el marco internacional y europeo para seguir luego con el
estatal, con el propdsito de que se conozca la situacidn normativa actual. En todo caso, es
importante advertir también que esta normativa, en ocasiones, estd mas en sintonia con el
enfoque de derechos que la realidad social, lo que confirma algo que sefialamos al
comienzo del estudio: la importancia de formar en el enfoque de derechos.

1.- Marco juridico internacional y europeo

El marco normativo internacional y europeo — tanto del Consejo de Europa como
de la Union Europea — refleja, desde hace ya algunos afios, un claro compromiso politico
con el desarrollo de servicios de apoyo personalizados y de base comunitaria como
alternativa al modelo de atencion institucional.

1.1.- El marco juridico internacional

El compromiso por la desinstitucionalizacion esta presente en el marco normativo
internacional que afecta a los cuatro grupos poblacionales sobre los que se proyecta este
estudio, si bien, el posicionamiento mas claro y contundente se encuentra en el &mbito de
la discapacidad.

El art. 19 de la CDPD reconoce el derecho de las personas con discapacidad a la
vida independiente y a ser incluidas en la comunidad, pero no alude expresamente a la
exigencia de “desinstitucionalizaciéon”. No obstante, desde sus primeras Observaciones
Finales, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Comité CDPD)
apunté que su implementacion en el plano doméstico exigia poner en marcha “estrategias
efectivas de desinstitucionalizacion”.

En todo caso, es en la Observacion General N° 5 adoptada en 2017, que clarifica
el significado y obligaciones derivadas del art. 19 CDPD, donde el Comité CDPD expresa
su posicion general sobre la institucionalizacion y la desinstitucionalizacidon vinculando
intrinsecamente esta exigencia con el cumplimiento del derecho a la vida independiente
y a ser incluida en la comunidad.

Para el Comit¢é CDPD la desinstitucionalizaciéon exige una transformacion
sistémica, que incluye “el cierre de instituciones y la eliminacion de las normas de
institucionalizacion como parte de una estrategia integral”, el establecimiento de una serie
de “servicios de apoyo personalizados”, incluidos planes individualizados para la
transiciébn con presupuestos y plazos, “servicios de apoyo inclusivos” (para. 58) vy,
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ademas, la formacion de los y las profesionales de los servicios en el derecho a la vida
independiente (para.65) y cambios actitudinales en todos los niveles.

El 18 de marzo de 2022 el Comité CDPD y el Comité de los Derechos del Nifio
emitieron una Declaracién conjunta sobre los derechos de los nifios con discapacidad en
el que se reitera lo sefialado en la Observacion General N° 5 del CDPD. Ambos Comités
hacen un llamado a los Estados Partes para que pongan fin a la institucionalizacién por
motivos de discapacidad.

Ese mismo afio, el Comit¢ CDPD adopté las Directrices sobre la
desinstitucionalizacion, incluso en situaciones de emergencia que complementan la
Observacion General N°5 y las Directrices sobre el derecho a la libertad y la seguridad de
las personas con discapacidad. El Comit¢ CDPD mantiene un planteamiento
“abolicionista” en relacion con el alcance de la exigencia de desinstitucionalizacion que
demandaria el cierre inmediato de todas las instituciones, entendiendo que esta demanda
se extenderia a todos los centros residenciales. Desde el enfoque de derechos, el
planteamiento abolicionista se proyectaria, sobre todos los elementos que definen la
cultura institucional que, advierte el Comité CDPD, puede estar presente mas alla de los
centros residenciales e incluso en el propio hogar donde también pueden darse situaciones
de institucionalizacion. Por otro lado, el Comité ha considerado que el internamiento
involuntario como forma de institucionalizacion forzosa constituye una privacion de la
libertad por motivos de discapacidad que vulnera la Convencion en sus Directrices sobre
el derecho a la libertad y la seguridad de 2015 y ha afirmado que las medidas coercitivas
que se aplican en estos internamientos pueden constituir tortura, tratos inhumanos o
degradantes.

1.2.- El marco juridico europeo

1.2.1.- El marco del Consejo de Europa

Como ya hemos sefialado el Consejo de Europa, como la Union Europea, se ha
manifestado a favor de la desinstitucionalizaciéon en diferentes instrumentos y
posicionamientos. Sin embargo, la Convencion Europea de Derechos Humanos (CEDH)
en su articulo 5 admite la posibilidad de los internamientos involuntarios. Y el Convenio
de Derechos Humanos y Biomedicina de 1997, conocido como Convenio de Oviedo,
también admite los internamientos y tratamientos involuntarios, figuras cuya aplicacion
se regula en la Recomendacion R (2004) 10 sobre la proteccion de los derechos humanos
v la dignidad de las personas con trastornos mentales que establece algunos requisitos y
garantias.

1.2.2.- El marco de la Union Europea

En el ambito de la Union Europea pueden citarse diversos instrumentos que
favorecen procesos de institucionalizacion, como la Carta de los Derechos Fundamentales
de la Union Europea de 2000, el Pilar Europeo de Derechos Sociales aprobado en 2017,
la Estrategia Europea de Cuidados o la Estrategia Europea de Discapacidad.

Las disposiciones generales que regularon los Fondos Estructurales y de Inversion
Europeos en el periodo 2014-2020 incluyeron, por primera vez, la transicion del cuidado
institucional al cuidado basado en la comunidad como una prioridad tematica,
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sefialandose, en particular, que tanto el Fondo Europeo de Desarrollo Regional como el
Fondo Social Europeo deberian ser usados para facilitar este proceso.

La nueva regulacion que entr6 en vigor en 2021 dispone que en la ejecucion de
los Fondos los Estados miembros “deben observar asimismo las obligaciones establecidas
en la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio y en la Convencion
de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y garantizar
la accesibilidad en consonancia con su articulo 9 y de conformidad con el Derecho de la
Unién que armoniza los requisitos de accesibilidad aplicables a los productos y los
servicios”. En ese contexto se indica que “los Fondos deben ejecutarse de manera que
promuevan la transicion de la asistencia institucional a la asistencia basada en la familia
y la comunidad” y destaca que “los Fondos no deben apoyar acciones que favorezcan
cualquier tipo de segregacion o exclusion y, cuando financien infraestructuras, deben
garantizar la accesibilidad para las personas con discapacidad”.

1.3.- El marco del Derecho comparado

A pesar de algunos avances, un analisis comparado muestra que el modelo
institucional de atencion sigue siendo preponderante en la mayoria de los Estados en clara
contradiccion con las obligaciones derivadas del marco normativo internacional y
europeo.

Loégicamente, los modelos estan muy condicionados por la cultura y el contexto
demografico, laboral, social y econdmico de los paises, por la posicion que los poderes
publicos asumen en la prestacion del cuidado y por la consideracion de las personas como
sujetos de derechos. El rol de la familia, la estructura de las redes familiares, y del sector
privado son elementos que considerar en la provision de cuidados, pues incidiran de lleno
en la configuracion de cada modelo y en la diferenciacion de los mismos, incluso entre
paises dentro de un mismo modelo.

Aunque los peligros de la institucionalizacion se hicieron mas visibles durante la
pandemia y, en principio, parecieron propiciar un nuevo impulso para el cambio, se ha
seflalado que, en muchos paises, las reformas vinculadas a los procesos de
desinstitucionalizacion se han retrasado o detenido, desplazadas por otras preocupaciones
econdmicas o de derechos humanos que han pasado a ocupar un lugar mas alto en las
agendas gubernamentales.

El Derecho comparado refleja algunas experiencias exitosas en el abandono del
modelo residencial. En otros casos, la apuesta por la desinstitucionalizacion del cuidado
puede ser menos evidente, pero existen elementos de interés como la flexibilidad laboral
que facilita el cuidado en el domicilio. Asi, en algunos de estos paises se apuesta mas que,
por un cambio en el modelo residencial, por un modelo que priorice a la persona y su
deseo de vivir en casa sin perder su marco de referencia, con los apoyos y cuidados
domiciliarios necesarios. En muchos casos la desinstitucionalizacion se ha entendido
como el reemplazo de grandes instituciones por alojamientos mas pequefios, en los que
no siempre se ha garantizado la eliminacion de la cultura institucional.
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2.- Marco juridico vigente en Espaiia

Ciertamente, el marco normativo espafiol apenas alude a la
desinstitucionalizacion, que tan so6lo se menciona en los textos y documentos mas
recientes.

Como potencial norma inspiradora en materia de desinstitucionalizacion puede
identificarse el articulo 9.2, segin el cual los poderes publicos deberan promover
condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se
integra sean reales y efectivas; debiendo para ello remover los obstaculos que impidan o
dificulten su plenitud y facilitando ademas la participacion de todos los ciudadanos en la
vida politica, econdmica, cultural y social. La Constitucion espafiola reconoce en el
articulo 14 el principio de igualdad ante la ley y la prohibicion de discriminacion.
Ademas, en la Constitucion se reconocen derechos fundamentales para todas las personas,
incluidas por supuesto aquellas en las que se centra este estudio. En algunos casos
reforzando su proteccion, como es el caso de las personas con discapacidad (articulo 49
CE) o, también, en el caso de los nifios y nifias (art. 39 CE). En otros casos, recogiendo
algunas dimensiones que los afectan como por ejemplo haciendo referencia a la
suficiencia econdmica de los ciudadanos y ciudadanas durante la tercera edad mediante
pensiones actualizadas, asi como al sistema de servicios sociales para garantizar su
bienestar atendiendo a sus problemas especificos de salud, vivienda, cultura y ocio (art.
50 CE). Y, en otras ocasiones, protegiendo derechos que tienen mucho que ver con la
situacion en la que se encuentran como, por ejemplo, el derecho a la vivienda (art. 47
CE).

Mas alla del texto constitucional, algunas normas de la legislacion estatal en
diferentes ambitos resultan relevantes en cuanto a la proteccion de los derechos de las
personas que pertenecen a los grupos poblacionales sobre los que se proyecta este estudio.
En este sentido, destaca la Ley 15/2022, de 12 de julio, integral para la igualdad de trato
y la no discriminacion, que ha supuesto un avance en el desarrollo del articulo 14 de la
Constitucion.

De manera general, tal vez sea la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion
de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia,
(LAPAD), la que mas se relaciona de manera transversal con los cuidados, los apoyos y
la institucionalizacidon, desarrollando el Sistema de Atencion y Autonomia de la
Dependencia (SAAD). Su regulacion presenta graves deficiencias desde el modelo de la
CDPD.
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Figura 28. Deficiencias de la LAPAD

no maneja un enfoque de
derechos

conceptualiza la dependencia

desde una vision netamente
individual centrada en las
limitaciones de la persona

maneja una vision de la
autonomia que se limita a la
capacidad de desarrollar las
actividades basicas de la vida
diaria sin incluir las actividades
instrumentales y las necesarias
para el ejercicio de los derechos

el catdlogo de servicios y
prestaciones es muy restringido;
establece un régimen
especialmente restrictivo de
incompatibilidad

la intensidad de los servicios y
prestaciones es insuficiente; la
figura profesional de la asistencia
personal se encuentra
escasamente desarrollada

el sistema no cubre las
necesidades de apoyo, en
especial las mas complejas, no se
garantiza una atencién
personalizada y tampoco se
promueve la inclusién en la
comunidad

el derecho a “decidir libremente
sobre el ingreso en centro
residencial” recogido en la ley no
es una realidad

el enfoque de género no se ha
tenido en cuenta ni en relacion
con las mujeres y nifias en
situacién de dependencia ni
respecto de las mujeres
cuidadoras, profesionales o no

tras la crisis econémica de 2008
la financiacion del sistema sufrid,
importantes recortes por la
disminucién de las aportaciones
estatales, lo que supuso un freno
en el acceso al sistema

Las deficiencias detectadas en el SAAD dieron lugar a la adopcion en 2021 del
Plan de Choque en dependencia que aumento sustancialmente la financiacion y ha dado
lugar a diferentes medidas.

En primer lugar, el Acuerdo, ya citado, del Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia sobre criterios
comunes de acreditacion y calidad de los centros y servicios del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia (Resolucion de 28 de julio de 2022) que pretende
avanzar hacia un nuevo modelo de atencion presidido por principios acordes con el
enfoque de derechos, se refiere a los planes de transicion o adecuacion para los centros
residenciales que pretenden garantizar el proceso de transito hacia el modelo de cuidados
y apoyos centrado en cada persona y con enfoque comunitario y de proximidad y que
regula la cualificacion profesional, habilitacion y competencias de las personas que
trabajan en los centros y los criterios de acreditacion de todos los servicios.

La importancia de este Acuerdo reside en los principios que incorpora que
considera aplicables tanto para los servicios domiciliarios como residenciales; requiere
que sean definidos, personalizados, adaptables a cada persona a lo largo de su ciclo vital
y que aseguren el buen trato, el pleno respeto a su dignidad, autonomia, toma de
decisiones y su participacion social. Una atencion estructurada sobre la base de unos
principios que erige en &mbito de acreditacion de los centros y servicios (art.3). Ademas,
se promueve que todos los servicios sean de proximidad y tengan un enfoque comunitario.

Asimismo, cabe mencionar el Acuerdo, también ya citado, del Consejo Territorial
de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, por
el que se definen y establecen las condiciones especificas de acceso a la asistencia
personal en el Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia_publicado por la
Resolucion de 24 de mayo de 2023, de la Secretaria de Estado de Derechos Sociales. Este
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Acuerdo se adopta en un “marco general de reconceptualizacion del modelo de cuidados
y de apuesta por la desinstitucionalizacion” lo que explica que se defina la asistencia
personal en unos términos distintos a los que se hace en la Ley 39/2006 vinculdndose con
la vida independiente, el proyecto de vida y el plan de apoyos.

También se ha adoptado el Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se
modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las
prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, establecidas
en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia que pretende favorecer la
flexibilidad e incrementar las posibilidades de combinacion de prestaciones del SAAD y
mejorar intensidad a los efectos de prestar una atencién mas personalizada.

Ademas de esta normativa, es importante tener en cuenta la normativa referida a
cada uno de los grupos que este estudio aborda.

Tal vez sea la situacion de sinhogarismo, la que menos normativa directa posea,
si bien, lo complejo de la situacion la conecta con un amplio espectro de normas. En todo
caso, la cuestion de la vivienda estd estrechamente relacionada con ella y, como hemos
visto, en general con la institucionalizacion y la desinstitucionalizacion

En este sentido, resulta necesario aludir a la Ley 12/2023, de 24 de mayo, por el
derecho a la vivienda. Se trata de un instrumento de especial relevancia al abordar fines,
definiciones, derechos, compromisos, reconocimientos de situaciones de especial
vulnerabilidad y planes vinculados con los procesos de desinstitucionalizacion.

Su articulo 2 consagra como uno de los fines de las politicas publicas de vivienda
el orientado a adoptar medidas para identificar y prevenir la segregacion residencial, los
procesos de sobreocupacion, la exclusion residencial grave y, explicitamente, el
chabolismo o el sinhogarismo, con el objeto de permitir el desarrollo de su funcion
residencial y la mejora de la calidad de vida.

El articulo 3 define el sinhogarismo como aquella “circunstancia vital que afecta
auna persona, familia o unidad de convivencia que no puede acceder de manera sostenida
a una vivienda digna y adecuada en un entorno comunitario y aboca a las personas,
familias o unidades de convivencia que lo sufren a residir en la via plblica u otros
espacios publicos inadecuados, o utilizar alternativas de alojamiento colectivo
institucionalizado de las diferentes administraciones publicas o de entidades sin 4nimo de
lucro, o residir en una vivienda inadecuada, temporal o no, inapropiada o masificada, en
una vivienda insegura, sin titulo legal, o con notificacion de abandono de la misma, o
viviendo bajo amenaza de violencia”, agregando que “podra calificarse como
sinhogarismo cronificado, cuando la situacion de sinhogarismo contintie o se produzca a
lo largo de un periodo de tiempo igual o superior a un afio”.

El articulo 13 de esta ley persigue que se articulen medidas por la accesibilidad
universal en el parque de vivienda prestando especial atencién a las situaciones de
discapacidad sobrevenida —y que puedan ver desmejorada su autonomia vital- por
razones de edad, por accidente, enfermedad adquirida u otras causas. Por otro lado,
reconociendo situaciones de especial vulnerabilidad, el articulo 14 de la ley consagra el
deber de las politicas en materia de vivienda de tomar en consideracion a las personas,
familias y unidades de convivencia que viven en asentamientos y barrios altamente
vulnerables y segregados, cualquiera sea su entorno, asi como a las personas sin hogar;
con discapacidad; a nifos, nifias y adolescentes en riesgo de pobreza o exclusion social;
a nifios, ninas y adolescentes tutelados que dejen de serlo; y a cualesquiera otras personas
vulnerables que se definan. Complementariamente, el numeral 3 de esta disposicion
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promueve la programacion de medidas especificas “con objeto de luchar contra el
fendémeno del sinhogarismo”, para lo cual ordena “promover el acceso a soluciones
habitacionales de alojamiento en condiciones adecuadas por parte de las personas en
situacion de sinhogarismo y la plena inclusion de las personas sin hogar desde una
perspectiva integrada e intersectorial, y posibilitando una adecuada complementariedad
entre las distintas politicas, recursos y servicios, especialmente en el ambito sanitario,
social, educativo y de empleo”.

Finalmente, destaca el articulo 24, relativo a los planes estatales en materia de
vivienda y rehabilitacion, regeneracion y renovacion urbana y rural, cuyo numeral 2 letra
f) senala que dichos planes apoyaran de manera prioritaria las actuaciones dirigidas a
“garantizar una vivienda digna y adecuada para personas en situacion de mayor
vulnerabilidad social, chabolismo, infravivienda o en emergencia habitacional”.

El sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia es fruto de una
importante evolucion legislativa que ha perseguido, desde sus inicios, dar respuesta a las
nuevas necesidades apuntadas por las personas expertas de las ciencias juridicas y
sociales, corregir las deficiencias detectadas en su desarrollo y aplicacion y colmar los
vacios legales que, en cada momento, dificultaban o impedian la adecuada proteccion de
nifios, nifas y adolescentes; y todo ello con pleno respeto al principio basico que informa
el sistema y que no es otro que el interés del menor, principio prevalente frente a
cualesquiera otros en liza, como, por ejemplo, los derechos de los padres o madres o de
los guardadores/as.

La reforma del sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia operada por
la LO 8/2015, de 22 de julio y la ley 26/2015, de 28 de julio, constituye la referencia para
las Comunidades Auténomas en el desarrollo de su legislacion en la materia.

La normativa estatal posee una voluntad clara de alineamiento con la
desinstitucionalizacion como formula Optima para la proteccion dispensada a los/as
nifios/as y adolescentes que responde a estudios cientificos que concluyen que cuando se
trata de nifios y niflas muy pequefios/as, incluso un internamiento institucional
relativamente corto, puede afectar negativamente al desarrollo del cerebro y tener
consecuencias de por vida en el bienestar emocional y en el comportamiento de la persona
institucionalizada. En este sentido, esta voluntad clara e inequivoca del legislador, se
traduce en las siguientes exigencias que son de inexcusable cumplimiento en el disefio
del sistema de proteccion de la infancia y la adolescencia por parte de las CCAA:

e Prioridad de la permanencia en la familia de origen y, en consecuencia, estrategias
de prevencion e intervencion en la propia familia.

e Introducciéon de la modalidad del acogimiento familiar de urgencia,
principalmente para menores de seis afios, que tendrd una duracién no superior a
seis meses, en tanto se decide la medida de proteccion familiar que corresponda.

e Prioridad del acogimiento familiar frente al residencial para todos los nifios/as,
especialmente para menores de seis afios.

e Inclusion del acogimiento en familia ajena de caracter especializado entendiendo
por tal el que se desarrolla en una familia en la que alguno de sus miembros
dispone de cualificacion, experiencia y formacion especifica para desempefiar
esta funcion.
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e Ante la imposibilidad o improcedencia de medidas de cardcter familiar, se acoge
la férmula del acogimiento residencial, pero con nucleos reducidos de nifios y
nifias que convivan en condiciones similares a las familiares.

e Improcedencia del acogimiento residencial para menores de tres afios salvo en
supuestos de imposibilidad debidamente acreditada o por no convenir al interés
del nifio/a. Esta limitacién también se aplicara a los nifios/as menores de seis en
el plazo mas breve posible. Estos acogimientos no seran superiores a tres meses.

e Necesidad de acompafiar a las personas que salen del sistema de proteccion y
obligacion de ofrecer programas de preparacion para la vida independiente y de
transicion a la vida adulta.

La legislacion estatal de referencia en materia de discapacidad es el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la
Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusion social
(LGDPD). El objeto y los principios generales de la LGDPD estan en sintonia con la
Convencidn, recogiéndose como un principio separado la vida independiente que se
define en términos coherentes con la CDPD. Sin embargo, la atenciéon a la vida
independiente en la LGDPD es claramente insuficiente.

En efecto, el Capitulo IV de la ley se refiere al derecho a la vida independiente,
pero en su articulado no se hace referencia en realidad a este derecho ni a los contenidos
del art. 19 CDPD. No se reconoce el derecho de las personas con discapacidad a elegir
cémo, donde y con quién vivir y tampoco el derecho a contar con servicios de apoyo
personalizados y de base comunitaria. No se regula, ni se reconoce como derecho la
asistencia personal, que ni siquiera se incluye entre los servicios de proteccion social
mencionandose, Unicamente, de pasada como medida de accion positiva (art. 68).

En este Capitulo IV se alude exclusivamente a la accesibilidad manejandose,
ademads, una aproximacion inadecuada a esta exigencia. La ley asume un sentido
restringido de la accesibilidad que se proyecta en productos, entornos, programas y
servicios y no un sentido amplio, que seria el coherente con la CDPD, en el que la
accesibilidad afecta a todos los bienes y derechos Desde esta perspectiva restringida, la
accesibilidad se circunscribe en la Ley a una serie de ambitos - comunicacion social;
espacios publicos urbanizados y edificacion; medios de transporte; administraciones
publicas, medios de transporte y bienes y servicios a disposicion del publico - y se expresa
a través de unas condiciones que deben cumplirse en esos ambitos. Tras la reforma de
2022 se incorporan, ademas, las condiciones de accesibilidad cognitiva.

Entre las medidas de accién positiva la LGDPD incluye la reserva de viviendas
para personas con discapacidad aludiéndose también a las condiciones de accesibilidad.

El art. 50 LGDPD, respecto al contenido de la proteccion social, menciona, entre
otros, servicios sociales de apoyo familiar, de promocion de la autonomia, de atencion
domiciliaria y servicios residenciales. En relacion con estos tltimos se sefiala inicamente
que la planificacion de las residencias, centros de dia y viviendas tuteladas “atenderd a la
proximidad al entorno en el que desarrollan su vida las personas con discapacidad” y no
se establecen previsiones orientadas a garantizar los derechos de las personas que hacen
uso de estos servicios residenciales-

La Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal
para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica
adapta la normativa espafiola al art. 12 CDPD. Esta reforma implic6 la eliminacion de la
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incapacitacion y el reemplazo de los mecanismos de sustitucion en la toma de decisiones
por medidas de apoyo - adoptadas por la propia persona en escritura publica o medidas
legales como la guarda de hecho, el defensor judicial y la curatela - inspirdndose en
principios, mencionados en el nuevo art. 249 Codigo civil, acordes con la CDPD. No
obstante, la regulacion de la curatela representativa y su interpretacion jurisprudencial
que la considera como la nueva tutela, plantean problemas, asi como también el pleno
respeto, en algunos aspectos, de la voluntad y preferencias de las personas con
discapacidad. Por otro lado, esta reforma no ha permeado otras normas, incluidas las
leyes que regulan los servicios de apoyo para las personas con discapacidad, que siguen
aludiendo a las personas incapacitadas o con limitaciones en la capacidad de obrar y, con
caracter general, en las normas que regulan el ejercicio de derechos.

La reforma de la legislacion civil y procesal en materia de capacidad juridica no
abord¢ la modificacion de la regulacion del internamiento involuntario que se encuentra
regulado en el articulo 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil. Este precepto permite el
internamiento involuntario por razon de trastorno psiquico de una persona que no esté en
condiciones de decidirlo por si y justifica su sustitucion por un tercero, en este caso por
un juez, que basa su criterio en un dictamen médico. Este internamiento tiene dos
modalidades el internamiento ordinario, que requiere autorizacion judicial previa, y el
internamiento urgente, en cuyo caso se adopta la medida de forma inmediata, y el
responsable del centro en el que se hubiere producido debe comunicarlo a la autoridad
judicial en el plazo de veinticuatro horas y ésta debe ratificar el internamiento en el plazo
de setenta y dos horas desde que tuvo conocimiento de él.

En la practica se ha procedido a un uso cada vez més extendido de la figura del
internamiento involuntario, basada en la consideracion de que la intervencion judicial,
que la aplicacion del art. 763 asegura, implica una garantia adicional en ingresos de
cardcter prioritariamente asistencial, y solo de caracter terapéutico — aplicandose tanto a
personas con discapacidad psicosocial e intelectual como a personas mayores con
deterioro cognitivo - y fomentada por la inexistencia de recursos alternativos y la ausencia
de mecanismos de apoyo que permitan a las personas con “trastornos psiquicos” tomar
sus propias decisiones en relacion con su ingreso en instituciones médicas o en centros
residenciales.

El marco autondémico de regulacion resulta esencial para el objeto del presente
estudio teniendo en cuenta que la asistencia social es competencia exclusiva de las
CCAA, sin perjuicio de la intervencion estatal que permite el art. 149.1. CE. Este reparto
de competencias, si bien puede ser una ventaja, en el caso espafiol se ha traducido, en
ocasiones, en la existencia de importantes diferencias territoriales en la provision de
cuidados y apoyos.

Las normas autondmicas en materia de atencion a la dependencia manejan, con
caracter general, el mismo enfoque que la ley estatal. Aunque entre sus objetivos suele
mencionarse la promocioén de la inclusion y autonomia de las personas en situacion de
dependencia en realidad la aproximacion es, también, primordialmente asistencialista.
Aunque algunas CCAA incluyen servicios complementarios al catdlogo estatal, estos no
implican una gran innovacion. Los servicios y prestaciones suelen ser bastante rigidos y
poco diversos y no pueden modificarse de acuerdo con las necesidades de la persona en
situacion de dependencia. En efecto, las carteras autondmicas parten de una vision
asistencial y tecnocratica alejada del enfoque basado en derechos, de la promocion real
de la autonomia personal y del apoyo centrado en la persona.
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Ninguna de las leyes autonémicas de servicios sociales menciona expresamente
la desinstitucionalizacion, ni la transformacion del modelo de servicios hacia servicios
basados en la comunidad. En todo caso, lo que puede considerarse como la segunda
generacion de leyes de servicios sociales, si que incluye principios y objetivos que pueden
entenderse orientados hacia la desinstitucionalizacion como la autonomia personal, la
atencion personalizada, la dimension comunitaria o la proximidad, entre otros. Ademas,
se trata de normas que amplian y consolidan los derechos a las personas que reciben las
prestaciones y servicios, incorporando, por ejemplo, derechos referentes, de nuevo, a la
atencion personalizada (mencionando muchas el derecho a contar con planes
personalizados de atencion y profesional de referencia), a la participacién, a la
informacion (aludiendo a su accesibilidad) o a recibir servicios de calidad, continuados y
de urgencia. En todo caso, la proclamacion de los principios y el reconocimiento de
derechos en estas leyes no se concreta de forma suficiente como para favorecer realmente
el avance de la desinstitucionalizacion.

Por otro lado, muchos de los servicios sociales contemplados en la normativa
autondmica de crucial relevancia para los grupos poblaciones a los que se refiere este
estudio no estdn garantizados, debido a la falta de desarrollo reglamentario, a la no
aprobacion de Catdlogos de servicios autondémicos y a la falta de disponibilidad
presupuestaria. Por ello estas leyes al final son solamente textos con una serie de
principios generales y definiciones que tienen escaso reflejo practico en la vida de la
ciudadania.
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PARTE SEGUNDA. RECOMENDACIONES Y
ALTERNATIVAS

La parte segunda del estudio estd destinada a la exposicion de las
recomendaciones internacionales sobre los procesos de desinstitucionalizacion y a la
identificacion de las alternativas de vida. En este sentido, en este estudio transversal s6lo
se hard referencia a cuestiones generales por lo que nos remitimos a los estudios de cada
grupo poblacional para tener un conocimiento mas detallado.

De esta forma, la segunda parte consta de dos capitulos. En el primero se exponen
las recomendaciones internacionales sobre los procesos de desinstitucionalizacion,
prestandose atencion especial a las que tienen que ver con el uso de restricciones.
También en este capitulo se plantean claves y aprendizajes para los procesos de transicion
del cuidado basado en institucionales al apoyo en contextos comunitarios y de base
familiar que se deducen del analisis de diferentes procesos de desinstitucionalizacion.

El segundo capitulo de esta parte se refiere a las alternativas tanto de vida elegida
como las existentes sobre el uso de restricciones. En este capitulo se da cuenta de las
metodologias, tipologias de servicios y modelos de intervenciéon que han sido mas
eficaces en las alternativas de vida elegida en comunidad y alternativas de cuidado
familiar existentes en Espafia y en otros paises y se identifican aquellos aspectos que
funcionan y que no funcionan.
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Capitulo primero. Recomendaciones internacionales sobre los
procesos de desinstitucionalizacion

En este capitulo se expondran las principales recomendaciones internacionales y
europeas sobre los procesos de desinstitucionalizacion y de desarrollo de alternativas de
vida elegida en comunidad y las claves y aprendizajes de experiencias significativas de
procesos de transicion del cuidado basado en institucionales al apoyo en contextos
comunitarios y de base familiar.

1.- Recomendaciones internacionales y europeas sobre los
procesos de desinstitucionalizacion y de desarrollo de
alternativas de vida elegida en comunidad

Los procesos de desinstitucionalizacion para las instancias internacionales y
europeas contribuyen de forma positiva al desarrollo y garantia de derechos humanos de
la infancia y juventud, personas mayores, personas con discapacidad y personas sin hogar.
La transiciéon a un modelo con base comunitaria requiere de politicas y estrategias
integrales basadas en derechos que contribuyan a garantizar el respeto de la dignidad, la
autonomia, eleccidon y control, la seguridad personal, la intimidad, la vida familiar y la
capacidad de participar en la comunidad y en la toma de decisiones que les afectan.

Las recomendaciones internacionales y europeas sobre los procesos de
desinstitucionalizacion y de desarrollo de alternativas de vida elegida en comunidad las
vamos a agrupar en torno a tres categorias: (i) generales; (ii) sobre los servicios; (iii)
economicas.
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Tabla 21. Recomendaciones generales internacionales y europeas sobre los procesos de

desinstitucionalizacion i de desarrollo de alternativas de vida eleiida en comunidad

Respeto por los derechos

Concienciacion (o, sensibilizacion) sobre los derechos de las personas con necesidades de apoyo y vida
independiente. Trabajo de concienciacion en la comunidad y con las familias, para que estén informadas
y participen en los planes de desarrollo de apoyo

Combatir el estigma
Adoptar un plan de desinstitucionalizacion
Atencion al enfoque de género

Establecer procesos de planificacion abiertos e inclusivos, liderados por las propias personas y por
quienes estan afectadas por la institucionalizacion

Coordinacion a nivel de los ministerios e instancias pertinentes
Reconocer la diversidad de las personas

Velar por que se tenga en cuenta la interseccionalidad en todos los aspectos de los procesos

Analizar las tendencias demogréficas y de empleo y las repercusiones que estas pueden tener en la
desinstitucionalizacion

Realizar una evaluacion individualizada de los requerimientos y las barreras para vivir de forma
independiente en la comunidad

Identificar qué disposiciones facilitan o permiten la institucionalizacion alejada de los derechos, con
vistas a abolirlas

Detectar lagunas en el reconocimiento juridico y la aplicabilidad del derecho a vivir de forma
independiente y a ser incluido en la comunidad, asi como los derechos conexos, con vistas a poner en
marcha propuestas legislativas para subsanarlas

Establecer un marco juridico que sirva de guia a la administracion publica a materializar un proceso de
desinstitucionalizacion

Prohibir las inversiones destinadas a instituciones alejadas de los derechos. Evitar planes que inauguren
o desarrollen nuevas instituciones de este tipo

Con una politica de vivienda que asegure: Seguridad juridica de la tenencia; Disponibilidad de servicios,
materiales, instalaciones e infraestructura; Asequibilidad; Habitabilidad; Accesibilidad; Ubicacion
adecuada; Adaptacion a las necesidades culturales; Participacion en su disefio; Informacion;
Seguimiento y datos

Proteccion de la familia

Regular la asistencia personal: basada en las necesidades de cada persona
Desarrollar, introducir y evaluar proyectos piloto.

Establecer marcos de control y calidad de los servicios

Rendir cuentas

Datos y estadisticas de seguimiento

Establecer servicios de inspeccion y control independientes y eficaces que garanticen el cumplimiento
de las normas
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Tabla 22. Recomendaciones internacionales y europeas sobre los procesos de desinstitucionalizacion y de
desarrollo de alternativas de vida elegida en comunidad en relacion con los servicios

SOBRE LOS SERVICIOS

Los poderes publicos han de proveer diferentes sistemas de apoyo. Este apoyo (potenciado por los
servicios sociales en contacto con la comunidad) debe tener tres pilares: (1) un pilar econdmico; (2) un
pilar psicologico; y (3) un sistema de cuidados

Analizar exhaustivamente los servicios comunitarios existentes y determinar las lagunas en el apoyo y
la necesidad de desarrollar nuevas estructuras de servicios

Poner fin a los servicios que estén segregados o medicalizados o no se basen en la voluntad y las
preferencias de las personas

Velar por que exista una amplia gama de mecanismos y servicios de apoyo en la comunidad
Velar para que los servicios de apoyo estén disponibles y sean accesibles, aceptables, asequibles y
adaptables

El apoyo debe planificarse en funcion de las necesidades y elecciones individuales de la persona que lo
necesita. La participacion activa de las personas usuarias de los servicios, asi como de las partes
interesadas que evolucionan a su alrededor, garantizara una buena transicion hacia los servicios basados
en la comunidad

Brindar capacitacion al personal para garantizar que comprenda que el apoyo basado en la comunidad
requiere a menudo un cambio de su propia actitud hacia su profesion

Ampliar y garantizar el acceso a tecnologias de apoyo asequibles

Dar prioridad al desarrollo de servicios de apoyo individualizado y servicios generales inclusivos de
calidad en la comunidad

Identificar elementos para los sistemas de apoyo en consulta con las organizaciones de personas con
discapacidad

Los trabajadores deben contar con las salvaguardas y derechos necesarios para llevar a cabo sus tareas
con diligencia, y condiciones de trabajo que les permitan llevar a cabo sus labores sin sobrecargas o sin
presiones

Tabla 23. Recomendaciones econdmicas internacionales y europeas sobre los procesos de
desinstitucionalizacion y de desarrollo de alternativas de vida elegida en comunidad

ECONOMICAS

Invertir en la salida inmediata de las personas residentes de instituciones alejadas de los derechos y a la
prestacion de todo el apoyo necesario y adecuado para que puedan vivir de forma independiente

Asignar fondos publicos para asegurar la sostenibilidad de los sistemas de apoyo comunitario inclusivo
y de los servicios generales inclusivos

Poner en funcionamiento medidas compensatorias que proporcionen a las personas que salen de las
instituciones la seguridad, el apoyo y la confianza de buscar apoyo sin correr el riesgo de quedarse sin
hogar o en situacion de pobreza

Oftrecer apoyo e incentivos econdmicos a las personas para que puedan adquirir y gestionar servicios en
la comunidad

Promover y asegurar el financiamiento para viviendas sociales accesibles e inclusivas

Dejar de utilizar fondos publicos para la construccion y renovacion de instituciones
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2.- Recomendaciones sobre uso de restricciones

Existen importantes declaraciones de organizaciones internacionales y nacionales
que manifiestan el enfrentamiento entre las restricciones y los derechos.

En 2013, el Relator Especial sobre la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles,
Inhumanos o Degradantes pidi6, en términos inequivocos, que: “Es esencial que se
aplique una prohibicion absoluta de todas las medidas coercitivas y no consentidas,
incluidas la inmovilizacion y el aislamiento de personas con discapacidades psicoldgicas
o intelectuales, en todos los lugares de privacion de libertad, incluidas las instituciones
psiquiatricas y de atencion social”.

El Comité de la CDPD de la ONU ha exhortado a los Estados Parte ademas, en
sus directrices sobre el articulo 14 de la CDPD, a proteger la seguridad y la integridad
personal de las personas con discapacidad que se encuentran privadas de libertad, incluso
eliminando el uso del tratamiento forzoso, la reclusion y diversos métodos de restriccion
en las instalaciones médicas, incluidos los fisicos, quimicos y mecénicos. El Comité ha
determinado que esas practicas no son compatibles con la prohibicion de la tortura y otros
tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes de las personas con discapacidad, de
conformidad con el articulo 15 de la Convencion.

Tanto la declaracion del Relator Especial como la orientacion del Comité de la
CDPD se ajustan a la jurisprudencia internacional emergente en materia de derechos
humanos, incluido el Comité contra la Tortura. Lo anterior indica un consenso a nivel
internacional de que el uso de practicas restrictivas en contextos de salud y discapacidad
vulnera el Derecho internacional.

Dentro de las medidas a adoptar para eliminar las restricciones, las
recomendaciones internacionales sefialan la importancia de poner el acento en los
siguientes d&mbitos: enfoques y modelos de servicios; toma de conciencia; educacion e
investigacion desde los derechos humanos y con mirada interdisciplinaria e
interseccional; participacion de las personas (a nivel macro y micro); politica publica y
acceso a la justicia con enfoque de derechos humanos; reforma de legislacion pendiente
a la luz de las normas de derechos humanos; planes de apoyos centrados en la persona.

Algunos estudios han demostrado que con un plan individualizado de cuidado que
permita una comunicacidon e interaccion entre el personal asistencial, las personas
residentes y sus familias, ademas de la evaluacion de equipos multidisciplinarios y la
rehabilitacion para mejorar la independencia funcional de la persona y la educacion del
personal y las familias, se dana las condiciones para remover las restricciones, como
ocurrid, por ejemplo, con las barandillas de las camas.

En una reciente revision de investigaciones sobre intervenciones para eliminar y
reducir restricciones fisicas se mencionan cinco enfoques, a saber: a) desvanecimiento de
la restriccidn; b) capacitacion del personal; ¢) evaluacion y modificacion de condiciones
anteriores; d) modificacion de los criterios de liberacion de la restriccion; y e) tratamiento
conductual exitoso. Entre ellos el enfoque del desvanecimiento de la restriccion ha sido
considerado una de los mas efectivos y mas utilizado en las ultimas tres décadas en
personas con discapacidades del desarrollo, con el fin de manejar comportamientos
autolesivos sin tener que recurrir a medidas coercitivas restrictivas y violentas. En este
enfoque se eliminan los dispositivos de restriccion y proteccion mecanica. Aunado a ello
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la formacion profesional como plan organizacional para la reduccidon uniforme de
restricciones ha mostrado resultados positivos.

La Red para la Reduccion de Restricciones ha centrado su atencion en las blanket
restrictions, velando por la reduccion de su uso, con miras a asegurar entornos de cuidado
con enfoque de derechos y centrados en la persona. Proponen la estrategia de las 4R
(Rules, Reason (risk), Right and Review): reglas, razones (riesgo), derechos y revision.
Cada una de las “R” tiene un objetivo y propone una serie de indicadores para verificar
la efectividad de la estrategia de reduccion de estas restricciones.

Tabla 24: 4 R’s para reducir las restricciones manta de la Red para la Reduccion de

con ellas

Restricciones

4 R’s Proposito Algunos de los indicadores (check list)

Regla Identificar - Lainiciativa para reducir este tipo de restricciones tiene
restricciones manta y una declaracion de la mision que describe claramente sus
su conflicto con un “reglas”.
enfoque de derechos - Existen valores fundamentales compartidos que

describen la iniciativa y que son congruentes con su
mision y filosofia.

- Existe un ambiente colaborativo y no punitivo para la
identificacion de las restricciones.

- Existe un plan co-elaborado con las personas que reciben
cuidados para superar las cuestiones generales de
seguridad y operatividad que podrian llegar a
presentarse a partir de la reduccion de restricciones.

Razones Asegurar que todas - Todo el personal es consciente de su rol activo en la
las personas iniciativa.
comprendan las - La iniciativa cuenta con un plan de accidn, que incluye
razones de la un enfoque preventivo, la creacion de un equipo o lideres
estrategia para su (incluyendo a las personas que reciben cuidado) y la
reduccion determinacion de metas y pasos.

- El plan es constantemente revisado.

Derechos | Determinar si - El plan de la iniciativa indica de forma clara cuales son
impactan las medidas “correctas”.
injustificadamente - Hay personas trabajadoras para apoyar al personal y las
los  derechos 'y personas atendidas en el desarrollo del plan.
bienestar  de la - La direccion satisface las necesidades de formacion,
persona incluyendo la basada en derechos. Ademas, las personas

que reciben cuidados participan en su imparticion.

- La direccion se encarga de que exista material visible
que permita orientar al personal sobre las practicas
“correctas” e “incorrectas”.

- Existe un espacio regular para que las personas atendidas
puedan dar a conocer sus preocupaciones respecto a las
oportunidades de participacion activa y el tratamiento
centrado en la persona.

Revision Decidir qué se hara - Existe una evaluaciéon regular del impacto de Ia

iniciativa en el entorno de cuidado.
Existen revision y analisis periddicos que identifican
puntos criticos en la utilizacion de restricciones.

Fuente: Elaboracion propia a partir de estrategia de 1a Red para la Reduccion de Restricciones.
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3.- Analisis de procesos de desinstitucionalizacion en otros
paises y en distintos territorios espafoles. Claves vy
aprendizajes para los procesos de transicion del cuidado
basado en institucionales al apoyo en contextos comunitarios y
de base familiar

Es dificil encontrar claves validas para cualquier contexto (el éxito tiene que ver
mucho con el contexto) y para los cuatro grupos poblacionales (cada uno tiene sus
singularidades). Atn asi, expondremos aqui claves y aprendizajes generales.

Las claves y aprendizajes de los procesos de transicion del cuidado basado en la
cultura institucional al apoyo en contextos comunitarios y de base familiar examinados
las dividiremos en positivas y negativas. Las claves positivas son elementos que facilitan
el proceso, mientras que las negativas son elementos que lo entorpecen.

Las claves positivas que queremos destacar extraidas de los procesos de
desinstitucionalizacién examinados son:

Tabla 25. Claves positivas extraidas de los procesos de desinstitucionalizacion

Proceso realizado de forma gradual, por fases, para permitir una transicion mas fluida y eficaz.
Esta estrategia facilita la adaptacion de la infraestructura de atencion y apoyo

Proceso basado en la atencion integral y personalizada, y que enfatiza las opciones de vivienda
comunitaria, los planes de apoyo individualizados y los servicios sociales y de atencion médica
integrales

Proceso que garantiza la participacion activa de las personas en la toma de decisiones sobre
apoyos

La transferencia de responsabilidades a los municipios

La descentralizacion y la colaboracion entre los diferentes sectores de la atencion que facilitan
la creacion de servicios comunitarios mas eficaces y mejor adaptados a las necesidades locales

Creacion de programas de prevencion y de respuesta temprana

Necesidad de una legislacion que promueva la vida independiente y la asistencia personal

Acceso a asistencia técnica y asistencia personal controlada por la persona

Ejercicio de la ciudadania plena: derechos, autonomia y capacidad juridica

Inclusion activa a través del desarrollo de itinerarios de acceso al empleo, reduccion de barreras
de acceso a recursos y prestaciones sociales, acceso a rentas garantizadas, y programas de
educacion no formal que mejoren la cualificacion y competencias basicas

Creacion de mecanismos de financiacion para apoyar la prestacion de servicios. basados en la
comunidad y apoyo individualizado

Determinacion de una prestacion minima a todas las familias acogedoras

Fondo de emergencia social para hogares en riesgo de quedarse sin hogar que gestionan los
municipios

Creacion de servicios integrales multidisciplinarios

Mejora de la cualificacion del personal

Creacion de programas de formacion en derechos
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Reconocimiento de la labor asistencial de las familias extensas

Acogimiento profesionalizado

Difusion de la cultura del acogimiento

Creacion de herramientas de participacion de la familia en la toma de decisiones

Reconocimiento del derecho a vivienda

Desarrollo de viviendas sociales

Modelos basados en vivienda (Housing First, Housing Led, Pisos compartidos, cohousing...)

Aumento de oferta de viviendas accesibles y asequibles

Medidas de proteccion frente a los desahucios

Las claves negativas que queremos destacar extraidas de los procesos de
desinstitucionalizacion examinados son:

Tabla 26. Claves negativas extraidas de los procesos de desinstitucionalizacion
Repartos competenciales que dificultan la coordinacion y la igualdad entre los
territorios

Los hogares donde viven las personas desinstitucionalizadas se encuentran en barrios
segregados

El impacto de la desinstitucionalizacion en personas con necesidades graves o
complejas no es siempre positivo

Ausencia de datos sobre la situacion de vida de la mayoria de los grupos destinatarios
Discriminacion de personas migrantes

Infrafinanciacion de los servicios sociales ofertados, lo que precariza la prestacion de
servicios y carga a los trabajadores sociales

Creciente privatizacion de servicios

Dependencia de la financiacion externa (Instituciones internacionales)
Falta de indicadores

Excesiva dependencia del sector privado de alquiler de viviendas

La falta de control