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Resumen

Matraz es un proyecto de reaccion artistica que nace a partir de la
experiencia con un proceso de dependencia. Pone en valor el trabajo que
desarrollan las personas que se dedican al cuidado y reflexiona sobre lo que
supone soportar una situacion de estas caracteristicas Advierte también,
sobre la situacion que sufren cuidadores y dependientes. Un grupo de
mujeres que nos dedicamos al cuidado nos asomamos al Arte, en principio,
como espectadoras y de manera progresiva pasamos a la accion. A través de
las técnicas, nos acercarnos a otros medios para intercambiar conocimiento,
queremos generar un espacio de crecimiento, confianza y cooperacion a
través del arte contemporaneo. Hacemos un viaje a través de la linea como
pretexto, para detenernos en cualquier punto que pueda parecernos
interesante. Nos asomamos a otros modos de revisar nuestra experiencia, de
pensarla, de pensarnos. Nos transformamos haciendo-nos.

Hoy las cuidadoras damos un paseo, vamos de casa al museo.

Palabras clave: Arte de accion, arte para la resistencia, cuidadores
informales, dependencia, ética del cuidado, pedagogias criticas.



Abstract

Matraz is a project of artistic reaction that surges from the experience
with a process of dependence. It puts into value the work that the people
who dedicate themselves to caretaking and reflects on what it means to
endure a situation of these characteristics. It also cautions on the situation
that caregivers and dependents go through.A group of women who dedicate
themselves to caretaking look at art, in principle like spectators and in a
progressive way, they come to action. Through different techniques,they
approach other means to exchange knowledge, to generate a space of
growth, trust and cooperation through contemporary art. We make a trip
through the line as a pretext, to stop at any point that may seem interesting.
We look at other ways of reviewing our experience, of thinking. We
transform ourselves by doing.

Today the caretakers take a walk, we go home to the museum.

Keywords: Art of action, art for resistance, informal caregivers,
dependency, care ethics, critical pedagogies.



Introduccion

Matraz es un proyecto de intervencion que propone trabajar en colaboracién con
personas afectadas por una situacion de dependencia, en concreto con cuidadoras informales
de enfermos de Alzheimer y Parkinson. Pretende alertar de las consecuencias que acarrean
los cuidados en procesos de larga duracidon para los cuidadores no profesionales. Sefiala la
dificultad variable que supone acompanar y cuidar en procesos degenerativos, la dureza de
los cambios drasticos que afectan a la vida de las personas implicadas, las consecuencias que
terminan teniendo para su salud y finalmente las secuelas que dejan. Palabras como condena,
reinsercion, son utilizadas por cuidadores para describir la situacion a la que cuidadores y
enfermos se enfrentan. Estos procesos estan marcados por la enfermedad, la inestabilidad y la
vulnerabilidad suspendidas en el tiempo.

Con el proyecto, las cuidadoras hemos encontrado un lugar donde poder ser algo mas
que cuidadoras, un lugar donde podemos relacionar, reflexionar, cuestionar, crecer. Nos
llaman cuidadores informales y no sabemos por qué. Si somos informales queremos serlo
mas y denunciar la situacion de explotacion que vivimos. Necesitamos dejar evidencia de la
terrible situaciéon en la que nos coloca la falta de responsabilidad con la dependencia, no
entendemos porqué son otros los que nos nombran informales. Queremos “okupar” las salas
del museo con temas sociales que no son solo nuestros, tomar la palabra, entrar en la
institucion, colaborar en la ruptura del muro que sigue separando la esfera privada de la
publica. Pero también queremos dejar evidencia de nuestra formalidad y nuestro
compromiso, queremos compartir los conocimientos adquiridos, mostrar todo lo que nos han
ensefiado los casos a los que atendemos, a los que cuidamos, a los que queremos.
Preguntamos por la corresponsabilidad, por nuestros derechos elementales y por el respeto a
enfermos y mayores. Cuestionamos una “formalidad” que nos invisibiliza, nos encierra en el

ambito doméstico y nos condena a la enfermedad.



Justificacion

Matraz es un proyecto que se enmarca en el Departamento de Educacion y Accion del
museo, DEAC. Ha contado con la colaboracion de las asociaciones de Alzheimer y Parkinson
Leon y ha transcurrido en un total de quince sesiones entre Febrero del 2016 y Mayo de 2017
en el MUSAC. Este es un proyecto de intervencion que pretende sefialar un colectivo en
riesgo de exclusion social. El colectivo estd formado por mujeres que se dedican o se han
dedicado al cuidado de personas dependientes. Este es un proyecto comunitario. Para formar
el grupo de accion hemos contado con la colaboracion de las asociaciones de Alzheimer y
Parkinson Ledn. Los enfermos a los que cuidan estas personas, estan reconocidos como
enfermos dependientes, es decir, el sistema sanitario reconoce que las personas a las que
cuidan, necesitan ayuda para poder desempefiar las tareas de la vida diria, en mayor o menor
grado. Hemos querido poner el acento en las personas que se dedican al cuidado de otras en
situacion de dependencia y empezar hablando de la fenizacion del colectivo, por eso hemos
decidido comenzar la experiencia con un grupo formado solo por mujeres. También
queremos hablar de la actividad que desarrollan, actividad que es imprescindible para la vida
de las personas dependientes y que no tiene ningln tipo de reconocimiento, regulacion o
excepcion, que condiciona y afecta gravemente a las personas que cuidan, en todos los
ordenes de la vida. Queremos reconocer la existencia de dos partes necesarias en la relacion
de dependencia: Dependiente/Cuidador.

Contamos con la colaboracion de cuidadoras principales de enfermos de estas dos
enfermedades. En esta experiencia, las personas que participamos somos o hemos sido;

Cuidadoras informales.



Marco Tedrico de referencia

La individualidad patriarcal no reconoce la importancia de los vinculos y en realidad
desarrolla una individualidad dependiente, ya que delega en su identidad relacional en su
pareja femenina y generalmente heteronormativa. Sin embargo, las mujeres en la modernidad
también desarrollan bastante su individualidad, pero ellas no tienen a nadie que les complete
la parte relacional, ya que el hombre, en general, estd menos sociabilizado a nivel afectivo.
Las mujeres desarrollan una personalidad mas compleja que Hernando (2012) denomina;
“Personalidad individual independiente” y engloba las dos partes. Segun explica la autora, la
individualidad da potencia, pero no sirve de nada si no existen los vinculos con el grupo de
pertenencia (Hernando, 2012).

Este trabajo estd relacionado con la individualidad y también con los vinculos, como
poder seguir conformando un yo si no puedo separarme de ti, como convivir con la
dependencia en continuidad o como llevarlo a la comunidad.

Lo Personal es Politico. Del Feminismo Radical a la Dependencia Radical.

Queremos recordar una vez mas aquello que decia Kate Millet (1970): “Lo personal
es politico”. Tomamos como punto de partida el Feminismo Radical. Varela (2016) hace un
recorrido interesante por la historia de los feminismos y explica porqué esta frase “Lo
personal es politico” es una de las que mas representa al feminismo de la tercera ola. Seran
ellas las que identifiquen como centros de dominacion ciertas areas de la vida hasta entonces
privadas, las que analicen las relaciones de poder que estructuran las familias, las relaciones
sexuales. Sefialan como causa una estructura de dominaciéon y la nominan patriarcal. Desde
su defensa de lo personal como politico, advierten que las leyes no pueden quedarse fuera de
casa. Varela (2016) detiene su mirada en tres aportaciones de las radicales: las grandes
protestas publicas, el desarrollo de los grupos de autoconciencia y la creaciéon de centros

alternativos de ayuda y autoayuda.
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El proyecto parte de aqui: jLo personal es politico! Durante este camino de lucha
feminista hay muchas cuestiones que no han quedado resueltas y el tema de los cuidados es
una de ellas. Si hablamos de dependencia, las cifras nos hablan en femenino singular, asi lo
describen Rodriguez y Sancho (1999) en un texto en el que se profundiza en un analisis
situado a partir de las cifras que aportan los casos. El texto esta editado por el Departamento
de servicios Sociales de la Diputacion social de Guipuzcoa y es un ejemplo de documento
desde un organismo oficial que desarrolla un estudio que pretende conocer la situacion que
atraviesan las personas que conforman el colectivo.

Para obtener la informacion hemos recurrido a las siguientes fuentes: LEY 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia; Los documentos que hace publicos el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad a través del instituto de Mayores y Servicios Sociales,
IMSERSO y el SAAD y el Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia, que
pone a disposicion los datos a través del portal de dependencia.

Segun publica el IMSERSO en el Boletin N° 35 Sobre el Envejecimiento, de Octubre
del 2008 en un documento en el que se analiza especificamente la situacion de cuidadores no
profesionales y la repercusion que la dependencia tiene sobre todo en las mujeres. En este
documento se habla de un 84% de mujeres dedicadas al cuidado de manera informal. Esta
tendencia ha ido creciendo, asi como también ha ido variando el perfil de las personas
implicadas. Segun los ultimos datos, hay un incremento importante de mujeres con estudios
superiores, incluso se llega hablar de cambio en el perfil. Los deseos de aquellos que
vaticinaban un cambio en la tendencia en cuanto al sexo, han fracasado estrepitosamente, ya
que a fecha 30 de Abril de 2017, segin datos obtenidos de la Tesoreria de la Seguridad
Social, un 88% de las personas que se dedican al cuidado de personas dependientes de

manera no profesional, son mujeres. El calculo esta efectuado con las personas adscritas al
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convenio especial de cuidadores no profesionales de personas en situacién de dependencia,
ya que no hemos encontrado otros. El Real Decreto 615/2007, de 11 de Mayo, por el que se
regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia, regula
esta actividad cuando ésta, esta reconocida. La propia normativa advierte que el convenido no
se aplica en el caso de estar desarrollando una actividad profesional, en el caso de recibir
prestacion y hay otros casos en los que tampoco se recomienda. De las siete personas que en
esta temporada hemos formado parte del colectivo, solo una de ellas ha tenido reconocida la
actividad de cuidadora profesional, hasta el dia que se aplica la reforma. Reformas como las
que se aplican a partir del Real Decreto-ley 20/2012 de 13 de Julio de medidas para
garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad, incluyen
decisiones como la de no sostener las cotizaciones de los cuidadores informales. Se ejecuta
sin previo aviso y las consecuencias son inmediatas, en Diciembre de 2011, habia 171.713
cuidadores informales cotizando a la seguridad social, tras el decreto, el descenso fue drastico
a 25.350, este numero sigue en descenso y en diciembre del 2016 quedaban solo 9.816
(Marcos, 2017). Segtn indica la misma fuente, con datos obtenidos de la Seguridad Social a
dia 1 de Marzo del 2017, el 94% de los cuidadores no profesionales no cotiza.

Encontramos algunos textos interesantes para conocer, informar y sensibilizar, todos
ellos ya con unos cuantos afios: “Cuidados en la vejez. El apoyo informal”, editado por el
Ministerio de asuntos sociales y el Instituto Nacional de Servicios Sociales en 1995. Este es
un texto de referencia todavia hoy. Recopilan y se analiza los datos recogidos hace ya 22
afios, sigue siendo de gran ayuda para entender la complejidad que afecta a la dependencia.
En este texto se analizan las caracteristicas de los distintos tipos de cuidadores, las
caracteristicas que tienen, asi como las modalidades, la frecuencia de las practicas, las
repercusiones en su vida y en su salud. En el texto hay un esfuerzo por identificar, clasificar y

mostrar. En 2005 se elabora otro documento de gran utilidad, una guia practica para orientar
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a las personas cuidadoras: “Cuidados a las personas mayores en los hogares esparioles”,
(IMSERSO, 2005). También sera de gran utilidad: “E/ apoyo a los cuidadores de familiares
mayores dependientes en el hogar: desarrollo del programa “Como mantener su bienestar”,
(Crespo, M. and Lopez Martinez, J., 2008), al que le serd concedido el premio IMSERSO
Infanta Cristina 2006, premio a estudios e investigaciones sociales que desaparece de una
forma sibilina en 2011, no se explica la razon, casi no hay quien repare en ello.

Todo esto denota una postura clara ante la dependencia a lo largo de estos diez afos.
Sentimos que las politicas estan afectado seriamente a las personas implicadas y a sus
derechos elementales. Como afectadas sentimos que la gestion de la dependencia se ha
distanciado de manera radical de las necesidades que tienen las personas afectadas.
Entendemos el término radical, no como lo hacen las feministas, sino como algo extremo,
tajante, intransigente. Creemos que se estd confinando a las cuidadoras al ambito doméstico y
se les esté privando de posibilidades de salir.

Desde los informes publicados, datos Abril del 2017, se habla del numero de
solicitudes, del numero resoluciones, de la agilidad en lo que denominan atencion de los
casos, del nimero de beneficiarios... ;Beneficiarios?. Nos cuesta mucho encontrar a los
cuidadores informales en los porcentajes, hay veces que se les mezcla con los cuidadores
profesionales, otras los confunden con los cuidadores no profesionales, que tienen la
actividad reconocida y cotizan a la seguridad social. No encontramos con facilidad datos
como el aumento de la mujeres dentro del colectivo, la disminucion de las cuantias medias de
la prestacion vinculada al servicio o la disminucién de las cuantias de la prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar. En ningin momento se explica que a esta
disminucién en las cuantias, ademas hay que anadir el aumento de casos, con lo que las
cuantias se ven todavia mas reducidas. El aumento de casos, supone también el aumento de

personas dedicadas a la dependencia.
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Los efectos negativos del cuidado continuado a dependientes.

Para hablar de estos efectos es necesario acercarnos a conceptos como la Calidad de
Vida Relacionada con la Salud, (CVRS). En un principio, la clasificacion que se hacia de las
enfermedades y dolencias se hacia basdndose en la obtencion de datos a través de la
observacion, pero esto era algo que se hacia solo desde fuera del paciente. Poco a poco se
iran integrando factores de medicion que tienen en cuenta la percepcion que tiene el propio
paciente. Lizan (2010) muestra definiciones de distintos autores y Croog (2010) propone la
siguiente:

“La CVRS puede verse como la totalidad de caracteristicas del modo de vida de un

individuo o grupo con particular referencia a areas de salud fisica, salud emocional,

funcién cognitiva, desarrollo del rol social, bienestar y/o satisfaccion con la vida y las
condiciones objetivas de la existencia, incluyendo las condiciones de vida y los

factores ambientales estresantes” (Lizan, 2010).

En la actualidad la idea de salud es una concepcién integral en la que se tienen en
cuenta las dimensiones fisicas, psiquicas y sociales. Es la persona afectada la que facilita la
informacion de manera directa o a través de los datos. Medir las CVRS da informacion que
puede emplearse en mejorar las condiciones de vida de las personas estudiadas. Estos datos,
son muy valiosos desde una perspectiva investigadora, sanitaria, social, politica... Estas
mediciones son utiles en el seguimiento de pacientes con enfermedades degenerativas. Es
curioso que nada de esto se haga en la actualidad con las personas que cuidan de otras que
son dependientes. Para ello, seria necesario entender que estas personas son afectadas
directamente por la dependencia y que necesitan un seguimiento y un control médico ya que,
en su ocupacion en los cuidados de la enfermedad, van implicitos unos riesgos y el desarrollo

de una sintomatologia que puede colocar a enfermo y cuidador en una situaciéon compleja.
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Segun una encuesta del CIS sobre cuidado informal, realizada en 1996, los/as
cuidadores/as perciben en sus vidas los siguientes efectos: reduccion del tiempo de ocio en un
64% de los casos, cansancio en el 51%, no frecuentar amigos 39%, sentirse deprimido 32%,
deterioro de la salud 28,7%, no poder trabajar fuera del &mbito doméstico 27%, limitacién de
tiempo para cuidar a otros 26,4%, no disponer de tiempo para cuidar de si mismos 23%,
problemas econdémicos 21%, verse obligado a reducir jornada de trabajo 12% y verse
obligado a dejar de trabajar 12%.

Los problemas de salud mas frecuentes en personas que proporcionan cuidados de
familiares dependiente son:

Problemas como dorsalgias y lumbalgias, por los esfuerzos fisicos al mover los
cuerpos de personas con poca o sin movilidad. La edad media del colectivo esta en torno a los
53 afos, por lo que es muy comun que aparezcan problemas cronicos como artrosis u
osteoporosis, hernias de disco, etc. Todos estos problemas se agravan con la accion
continuada del ejercicio de la actividad y la falta de cese o descanso con respecto a la misma.

Es comun el cansancio, la fatiga cronica que junto al exceso de actividad pueden
derivar en trastornos de suefio. Es comun el malestar psiquico, que se acusa en forma de
tristeza, abatimiento, desanimo y puede derivar en depresion. El aislamiento progresivo
que experimenta el cuidador no beneficia esta tendencia. El estrés esta entre las principales
afecciones derivadas de la sobrecarga, aunque en realidad lo méas comun es la pluripatologia,
ya que se acumulan los sintomas psiquicos y psiquicos.

Entre los cuidadores, encontramos tres cuadros que se repiten con frecuencia:

Estrés del cuidador: Son factores estresores, todos aquellos que agravan la situacion;
el deterioro cognitivo, las conductas problematicas (entre las que estan las agresivas, de las

que apenas se habla), el insomnio, la perdida de vida social, repercusiones laborales y
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econdmicas, factores socio-familiares, pérdida de autoestima, percepcion' de incapacidad de
control. Los cuidadores estan sometidos a €stos estresores en periodos de larga y muy larga
duracién, lo que desencadena depresiones, ansiedad, irritabilidad, problemas fisicos, etc.
(Laserna, 1997)

Sobrecarga del cuidador: A comienzo de los afios ochenta, Zarit y sus colaboradores
inician una investigacion sobre la sobrecarga, elaboran un procedimiento para su medicion y
definen sobrecarga como un estado psicolégico resultado de la combinacién de trabajo fisico,
presion emocional, restricciones sociales y demandas econdomicas como consecuencia de los
requerimientos derivados del cuidado del paciente, (Dillehay y Sandys, 1990, pag. 217-218).

La sobrecarga no se percibe igual desde el ambito clinico y desde el doméstico, con lo
que se distingue entre sobrecarga objetiva, que tiene que ver con las tareas que tiene que
desarrollar el cuidador y todas las obligaciones derivadas del desarrollo de esa actividad y la
carga subjetiva, que tiene que ver con las actitudes, sentimientos y reacciones emocionales
que provoca la situacion (Roig, M., Abengozar, M. y Serra, E., 1998).

Sindrome del cuidador: En relacion a este sindrome se explica en referencia a la
pluripatologia que desarrollan las personas que cuidan a dependientes de larga duracion, se
denomina de forma comun “sindrome del cuidador quemado”, (Florez, 2000). En el sindrome
pueden identificarse tres dimensiones; Cansancio emocional, derivado del sobresfuerzo
fisico y el emocional. Despersonalizacion; que supone el desarrollo de una actitud cinica
frente al enfermo y falta de realizacion personal; Pérdida de confianza en uno mismo, su
capacidad de desempefio y un autoconcepto negativo, incrementa cuando se percibe una falta

de reconocimiento profesional. Segin Pérez Trullen este sindrome se caracteriza por la

1. En realidad hacerse cargo de una situacion de dependencia, genera una pérdida de control
real. El cuidador debe hacerse cargo de golpe de muchos factores que, en un principio, suelen
ser dificiles de controlar. Se enfrenta a una situacién nueva, variable, en la que no es sencillo
encontrar referentes. Reducir ésto a un problema de percepcion nos parece que también
describe la mirada o la posicion del estudio. Sensibilizar, ensefiar, también requiere contar
con la experiencia de las personas que pasan por la dependencia.
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existencia de un cuadro plurisintomatico que afecta a todas las esferas de la persona

produciendo frustracion y conflicto (Pérez, Abanto y Labarta, 1996).

Entre las alteraciones que presenta el sintoma, pueden darse la automedicacion,
aumento del consumo de alcohol y psicofarmacos, alteraciones fisicas como astenia,
algias del aparato locomotor, trastornos del suefio y alteraciones inmunolégicas,
deterioro fisico en forma de fatiga, tristeza, ansiedad, irritabilidad, etc; fuerte deterioro
social, aislamiento, abandono, rechazo, pérdida de tiempo libre y de lazos sociales;
problemas laborales que se derivan del absentismo o el bajo rendimiento; alteraciones
familiares, discusiones, conflictos; problemas econémicos. (Perez, Abanto y Labarta,
1996). Esto se hace mas grave en casos en los que se cuida a enfermos con deterioro
cognitivo, como enfermos de alzheimer, el efecto fisico y emocional del paciente sobre el
cuidador principal, implica modificaciones del estilo de vida y habitos que, junto a la
asuncion de multiples tareas y responsabilidades, conllevan angustia, que se expresa con

rutinas programada, actividad frenética, etc, (Florez, 2000).

Quien cuida de una persona dependiente, en especial con demencia, deberia ser
considerado un paciente mas, y se le deberia prestar atencion especial en funcion de su propia
salud, ya en 1995 Ashi, Girona y Ortuilo, nombran al cuidador principal como “paciente
oculto” (Cortés, 1995), a dia de hoy nos parece que este paciente sigue estando oculto y eso

es algo que queremos trabajar para cambiar.
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Los efectos negativos de la ausencia de cuidado a cuidadores: La ética del
cuidado.

El ejercicio del cuidado de personas dependientes tiene una serie de efectos conocidos
que afectan de manera esencial a la vida de las personas que cuidan. Estos efectos estan
causados por la sobrecarga continuada a la que estdn sometidas éstas personas. Es necesario,
que nos asomemos a la relacién de dependencia como una relacion de necesidad, como una
relacion asimétrica en la que no es posible una relacion de igualdad, ni es posible el trabajo
en equipo de manera sistematica, una situacion inestable y que genera inestabilidad, una
situacion de gran dureza, en la que la persona que cuida, esta obligada a aprender, asimilar y
dar respuesta a la pérdida lenta de capacidades de la persona a la que cuida, a la que quiere.
Todos estos factores, unidos a la ausencia de corresponsabilidad a la hora de afrontar los
cuidados y la falta de compromiso, hacen que los cuidados que necesitan las personas
dependientes, estén demasiado concentrados en una sola figura y ésta, termine viéndose
gravemente afectada por la situacion. Si a los efectos negativos que tiene el cuidado en
dependencia, le sumamos un contexto de crisis, las politicas de austeridad y la imposibilidad
de respuesta del colectivo ante el abuso, no es dificil darse cuenta de los dependientes y
cuidadores informales estdn siendo situados en una posicion de enfermedad, desventaja y
vulnerabilidad. No olvidemos que la persona dedicada al cuidado no tiene por qué ser una
persona enferma.

La ética del cuidado ahonda en la idea de que el cuidado deberia ser una practica
democratica y deberia garantizar a todas las personas el igual acceso a dar y recibir cuidados.
Si tenemos en cuenta la ética del cuidado y la ética de la justicia habria que reconducir
camino hacia la igualdad y pasar por organizar los cuidados de una forma justa. Si hablamos
de dependencia, aunque en la actualidad no haya estudios contextualizados y no se hagan

prospecciones para conocer la situacion que viven las personas afectadas, se conocen de
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sobra las consecuencias que tienen estas enfermedades para las personas implicadas, pero se
oculta y se invisibiliza. Esto trac consecuencias fatales para la vida de las personas
implicadas y constituye un abuso. Esta conducta de irresponsabilidad civil, social y politica,
acarrea consecuencias fatales para las vidas de dependientes y cuidadores. No se debe
abandonar la dependencia por razones que van de la etimologia a la ética, pero tampoco se
debe abandonar a las personas que han decidido no olvidar. Hoy, los cuidadores informales
desarrollan una actividad no regulada que acarrea consecuencias fatales para su salud, y sus
vidas. Desarrollan ésta actividad, al margen de todo seguimiento, proteccion o control y lo
hacen por su cuenta y riesgo. Es necesario incluir la ética del cuidado entre los temas
imprescindibles que articulan las esferas privada y publica. Es necesario meter el derecho en
casa y sacar el deber a la calle. Las necesidades y las consecuencias de la dependencia son
claras, la responsabilidad ética.

En relacion a la ética del cuidado es muy interesante una ponencia de Angy (2011): El
cuidado como objetivo politico-social, en la que apela a una nueva mirada desde la ética del
cuidado, en la que se nos cuenta como hay autores que interpretan la crisis economica global
actual como una oportunidad para desafiar y repensar el paradigma liberal y neoliberal que ha
dominado la teoria politica internacional. Una oportunidad para desafiar el individualismo del
liberalismo. La autora, utiliza la racionalidad, la interdependencia y la responsabilidad hacia
los/as otro/as para esbozar una teoria de la politica internacional del cuidado. En esta
ponencia también se habla de la construccion de nuevas ciudadanias. (Angy, 2011).

Entre los muchos beneficios de cuidar, debemos hacer referencia a los saberes que se
ponen en juego en una situacion de cuidados. Uno de de ellos el de la responsabilidad,
también ayuda al desarrollo de la empatia, la solidaridad, el respeto, la humanizacién de los
enfermos y de los cuidadores. Entre aquellos que no encontramos esta la igualdad, los

cuidados no deberian ser resueltos tan mayoritariamente mujeres, el cuidado implica
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aprendizajes cargados de valores positivos para la comunidad. La dependencia es un estado
que nos ha afectado, afecta o afectard a todos en algiin/os momentos en la vida, es un
ejercicio de corresponsabilidad facilitar y recibir cuidados.

En esta misma ponencia, la autora, hace referencia a Cortes y Parra (2011), que
explican como es de necesario que la ética de la justicia tome en cuenta los valores de la ética
del cuidado, y a su vez, esta Gltima, se encamine a lograr una igualdad y justicia como ideales
democraticos, para lograr convertir esto en algo mas que una relaciéon de dependencia y
explotacion. Calificamos la situacion que viven los cuidadores informales como una situacion
de explotacion y sometimiento, que afecta a derecho y que una sociedad democratica deberia

valorar como urgente de resolver.
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Contextos educativos

Hablar de los aprendizajes puestos en marcha en una situacion de dependencia es ob-
servarla bajo un punto de vista poco habitual. Otorgar la categoria de saber a una actividad
que no estd reconocida es desafiar el orden establecido, hacerlo desde el ambito académico
supone localizar el debate. Desde el proyecto, entendemos los procesos de aprendizaje como
procesos de transformacion, como procesos de intervencion. Entendemos los procesos vitales
como procesos en los que los aprendizajes se suceden. La experiencia ensefa.

Hoy, los procesos de formacion en la Universidad se completan con periodos de prac-
ticas, en asociaciones, entidades, empresas, corporaciones. Sin embargo, hay una practica
que no cuenta, no computa, no se convalida, no se contempla. Si estas implicado en una situa-
cion de dependencia y eres cuidador principal. Es decir, si llevas tiempo suficiente y ademas,
te reconoces como tal. La experiencia no es valida, no equivale, ni te lleva al reconocimiento
de ningun saber, ni a ningun sitio diferente del que te encuentras. Se invisibiliza la actividad,
se invisibiliza a quienes la ejercen.

La idea original para el proyecto, era solicitar la convalidacion de las practicas por ha-
ber respondido a un proceso de dependencia con un enfermo de alzheimer durante cuatro
aflos, el proceso no ha terminado. Intentar esa via suponia mucho desgaste, suponia hacer una
reivindicacién que nos colocaba en una posicion, casi a nivel particular. No ha podido ser y
lanzamos la reflexiéon de manera escrita. La dignificacion de cualquier actividad pasa por su
reconocimiento, un cuidador va adquiriendo conocimientos a lo largo del tiempo. Llega un
momento que tiene demostradas unas capacidades, ha adquirido unas competencias y posee
cualidades necesarias. Su experiencia esta cargada de conocimientos y de valor.

Calificamos a nuestro proyecto como educativo. Como dice Ellsworth (2005). La di-
reccionalidad marca las relaciones que se establecen en las relaciones de ensefianza-aprendi-

zaje. Para este proyecto adoptamos una posicion de horizontalidad. No queremos transmitir



21
unos saberes determinados apriori, tampoco hay una persona que sepa las cuestiones que de-
bemos a ir abordando. Nos reunimos en un contexto artistico con un nexo comun muy fuerte,
los temas que mas nos interesan van saliendo a través del conocimiento de los casos y a tra-
vés de la mediacion con las técnicas.

Desde el contexto de la educacion formal encontramos ejemplos alentadores en los
que de manera consciente se han alterado las jerarquias. En el afio 2010, se forma en la Facul-
tad de Bellas Artes de la Complutense, un colectivo formado por Alejandro Simén, entonces
alumno de Bellas Artes, Lila Insta, entonces profesora asociada de la Complutense y Selina
Blasco, profesora titular. El proyecto surge ante la necesidad de repensar a qué se debe dedi-
car un lugar como la facultad de Bellas Artes de Madrid. De la experiencia surge un espacio
de trabajo dentro de la propia facultad de Bellas denominado, “La Trasera” que se convierte
en un espacio abierto a toda la comunidad, no solo a la educativa. De aquella experiencia sur-
gen varias publicaciones como: Investigacion artistica y universidad, materiales para un de-
bate y un colectivo de trabajo transgeneracional que a dia de hoy sigue activo. En la Univer-
sidad Complutense generan un espacio alternativo a la creacion que denominan: La universi-
dad sin créditos. Este espacio sigue funcionando y es toda una referencia El proyecto se ha
consolidado como proyecto de arte e investigacion y ha producido mucha documentacion que

se elabora desde propio &mbito universitario y cuestiona los métodos.
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Arte y contexto

El arte ha muerto. Son las vanguardias las que anuncian la muerte del arte. Suponen
tal experimentacion formal que el medio llega a agotarse. Explicado desde la terminologia
utilizada por Jordi Claramonte diriamos que, de tanto buscar en lo formal, llega un momento
que propia experimentacion se agota, deja de interesar y se vuelve contingente. En este
camino de experimentacion se cuestionan constantemente conceptos como, arte, artista, obra.
Segun nos explica Baena (2017), serda a partir del final de la Segunda Guerra Mundial,
cuando se produzca el nacimiento del arte de accion como género. Al rededor de los afios 60,
se da lo que Fischer- Lichte denomina el giro performativo de las artes y como explica Sola
(2015) “supone el triunfo radical del acontecimiento o experiencia sobre las producciones
objetuales”.

Lo que hasta entonces se denominaba obra transforma su nombre, su naturaleza y se
convierte en accion. Se convierte en arte efimero, en happening, performance, en accion poé-
tica y progresivamente pierde corporeidad fisica para convertirse en acto, en experiencia. Las
obras se desvanecen en los tiempos y en los espacios. Los restos o los preparativos de las ac-
ciones se organizan en instalaciones, intervenciones, dispositivos... La fotografia, el video, la
grabacidn sonora adquieren un protagonismo creciente y el mercado rapidamente los identifi-
ca como los nuevos objetos para la venta.

Artistas como John Cage en Estados Unidos o Josep Beuys en Europa, generan accio-
nes que ponen el acento en el proceso y atienden a las reacciones y a los cambios que provo-
can. La obra de Joseph Beuys supone un hito importante en este movimiento que impulsa al
arte hacia la accion y hacia la unidén con otras muchas disciplinas como la filosofia, la politi-
ca, la sociologia, la ecologia, la ciencia, la psicologia, la educacion. Si hay un artista profesor
por antonomasia, ese es Beuys. Las formas en las que desplegd esta actividad son multiples, é1

dijo: “To be a teacher is my greatest work of art” (Blasco, 2013).
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En los ultimos anos ha habido un surgimiento creciente del interés artistico sobre la
colectividad, la colaboracion y el compromiso con la sociedad. Estas practicas no han tenido
tanta repercusion en el contexto artistico. Al mercado del arte le resulta mucho mas sencillo
comercializar obras, a ser posible objetos de autoria simple y no tanto acciones, aconteci-
mientos sociales, talleres, performances de caracter colectivo. Sin embargo, estas practicas,
cada vez ocupan mas espacios. Este campo expandido de practicas relacionales, se presenta
con variedad de nombres: arte socialmente comprometido, arte comunitario, comunidades ex-
perimentales, arte dialdgico, art litoral?, arte participativo, intervencionista, basado en investi-
gacion y/o colaborativo... Bishop (2012) situa el origen de estas practicas en torno a 1990 con
la caida del comunismo. Segun Bishop éstas practicas conforman hoy la vanguardia de la ac-
cion artistica. Los artistas utilizan situaciones sociales para producir proyectos desmateriali-
zados, objetos antimercado y politicamente comprometidos, que desdibujan las lineas entre
arte y vida. “El arte es un lugar unico para contrarrestar un mundo en el que se nos ha reduci-
do a una pseudocomunidad de consumidores y en el que nuestras sensibilidades estdn embo-

tadas por el espectaculo y la repeticion” (Grant, 2012).

2. Litoral es una agrupacion artistica sin fines de lucro surgida en Gran Bretaiia. Promueve producciones artisticas criticas y
estrategias culturales que respondan a problemas sociales y ambientales. El término es una metafora de aquello que se
encuentra en el limite, en el borde de la institucion, la galeria, el museo y la esfera publica. (Bishop, 2012).
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Propuestas de la intervencion
Nuestra propuesta de trabajo es una propuesta de intervencion, pretendemos trabajar en tres
niveles. Nivel personal, pretendemos actuar sobre las personas que participan y en relacion a
este nivel pretendemos:
* Intervenir en la vida de las personas que participan, contribuyendo a mejorar
percepcion de si mismos y facilitando herramientas para la gestion de emociones.
Pretendemos intervenir a un segundo nivel, que seria el social, educativo-artistico, queremos:
*  Mostrar y valorar los conocimiento que dan los cuidados.
* Apostar por una ensefianza en acto y transformadora. Aportar experiencias a los
aprendizajes y trabajar los aprendizajes en distintas direcciones.
* Fomentar otras relaciones con las instituciones. Con la institucién universidad y con
la institucion museo.
* Construir discursos que ocupen los espacios publicos, sacar la dependencia del ambito
doméstico y contribuir para colocarla en la esfera publica, en visibilizarla.
El tercer nivel de actuacion, seria el politico:
* Alertar de la invisibilizcion de la actividad que desarrollan los cuidadores informales.

* Divulgar los riesgos que conllevan los cuidados en dependencia.

* Facilitar un lugar conformado y dirigido por personas afectadas por una situacion de
dependencia. Un lugar donde poder ser artistas, investigadoras, educadoras, publico,
cuidadoras, aprendices. Generar espacios en los que encontrar momentos para la
reflexion, el consenso, el disenso, el movimiento, la accion, la transformacion.

* Conformar un observatorio o grupo activo de investigacidn/accidon con personas

afectadas, con una propuesta a medio-largo plazo.
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Objetivos
Objetivos Generales:
1. Detectar y denunciar el riesgo de exclusion social al que se enfrenta el colectivo de
cuidadores de personas dependientes.
2. Contribuir al anélisis, la critica activa de la situacion que vive el colectivo.
3. Implementar otros modelos relacionales entre personas e instituciones.

4. Divulgar las posibilidades del Arte Contemporaneo.

Objetivos especificos:

1. Contribuir al bienestar de las personas que forman parte del proceso de intervencion.

2. Divulgar los efectos de cuidar a una persona dependiente en el contexto actual y valorar la
figura del cuidador principal como figura clave dentro de la situacién de dependencia.

3. Construir un espacio encuentro, crecimiento e investigacion a través del arte
contemporaneo y explorar sus posibilidades como recuso para la transformacion social.

4. Contribuir y participar en la actividad del museo y en sus relaciones con otros colectivos y
otras instituciones. Convivir en simbiosis con el museo, ser parte de su dindmica, aprovechar

sus movimientos.
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Metodologia

En la metodologia se intenta contar con el potencial de todos los recursos que se
ponen en juego en la propuesta y utilizando el arte de accion. Para explicar lo que se entiende
por arte de accidn, recurrimos a la definicion que hace Baena (2017):

“Denominamos arte de accion (action art o live art) a un grupo variado de técnicas o

estilos artisticos que enfatizan la importancia de que la accion se realice en vivo.

Aglutina happening, performace, accidn poética, accion sonora e intervencion, y

acoge asi mismo los derivados del body art, las foto-performances, las video-

performances... en una mezcolanza que los mismos accionistas, reacios aparentemente
al academicismo de los géneros, no estan demasiado interesados en aclarar y donde

los mismos practicantes de las artes escénicas reclaman estar” (Baena, 2017).

Este es un proyecto que busca la transformacion a través de la experiencia, de la
accion, se valora la experiencia como elemento esencial para adquirir conocimiento y por lo
tanto, se valora el conocimiento adquirido a través de la experiencia. Las personas que
compartimos el taller, las colaboradoras internas, compartimos muchos saberes a partir de
nuestra experiencia con la dependencia, llevamos afios formandonos desde la practica. Desde
esa perspectiva, todas nos situamos en el mismo plano, los saberes no se dan en una direccién
preestablecida o fija, se van dando. Con la adopcion de esta postura, lo que se pretende es
amortiguar la despersonalizacion que sufren estas personas, el hecho de dar valor a lo que
hacen, resignifica la propia labor de cuidar. Desde la coordinacion se van enlazando los temas
que van saliendo en el grupo de trabajo, con la proposicion de diferentes técnicas que nos
ayudan a afrontarlos. Nuestros casos también son objeto de estudio, al fin y al cabo son casos,
nos aportan la experiencia, conocimientos y también aportan datos.

Comenzamos con el taller ubicado en el DEAC parece que éste serd nuestro centro de

accion, pero a la tercera sesion decidimos que el taller serd nomada y que ira ocupando
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diferentes espacios del museo. Con esta decision creemos que serd mas sencillo alcanzar una
simbiosis entre la institucion extraordinariamente dindmica y el grupo de accion.

Desarrollamos el taller en el museo integrandonos todo lo posible en su actividad, eso
significa que vemos todo lo que en €l ocurre como oportunidades. Dos de las exposiciones,
nos han servido de refugio, de herramienta, de explicacion grafica, de valvula de escape, de
puerta de acceso, de descanso. En algunas ocasiones han conformado nuestro marco de
accion, pero también han contribuido de manera muy valiosa a enriquecer el marco teorico, a
dar coherencia al recorrido que hacemos por distintas técnicas.

Una de ellas es: Constelaciones. Poesia experimental en Espafia (1963-2016). La
exposicion permanece en sala del 21 de Enero al 4 de Junio, compartimos el museo durante
todo el tiempo que dura nuestro taller. En este tiempo, hemos conseguido establecer un
didlogo enriquecedor entre la exposicion y el proyecto. La hemos visitado en varias
ocasiones, algunos de los dispositivos, objetos o piezas nos han servido a lo largo de las
sesiones como ejemplos que nos han ayudado a entender como va adquiriendo importancia
en la practica artistica contemporanea la accion frente al objeto. Ademas, el hecho de que sea
una exposicion colectiva da muchisima flexibilidad a la hora de relacionarlo con técnicas
expresivas dispares, con momentos y artistas diferentes. Esta exposicion nos sirve de
herramienta multidisciplinar, nos ayuda a hacer un recorrido histoérico desde las primeras
vanguardias hasta el arte de accion y entenderlo gracias los ejemplos que ocupan el museo.
Cuando nos asomamos a “Constelaciones”, tenemos la oportunidad de acercarnos a la
comprension de los conceptos que vamos introduciendo en las sesiones; arte de accion, arte
no objetual, importancia del proceso, ya que la exposicion hace un recorrido por multitud de
propuestas que podemos usar como ejemplos.

Calleja (2014), explica en una entrevista que le hace Baena (2014), las sutiles

transiciones entre los lenguajes y el nexo que encuentran a través de la accion: “...el primer



28
paso de la poesia visual a la performance, el paso intermedio, muy sutil, seria la accién
poética. De una imagen fija a un movimiento corto y después ya se desarrollaria...” (Baena,
F., 2014. pag. 446).

Calleja situa la accion poética como nexo, transicion o lugar intermedio entre el la

palabra escrita y su sonorizacion, su interpretacion, su actuacion. Hacer del verbo acto, hacer

del verbo accion.

a ave
Repatir operacion cuantas veces sa deses o hasta qua |
casualidad le caiga mobre el pié. Cuando ma vaya, dele el
@i centro del espacin, por sl alguien deses repetir ia expecieca

fhak

Figura 1. Figura. 2

En la Figura 1 vemos objetos que utilizo Ferrer (1992) en su accion: Mallarmée revise.
Estos objetos y la explicacion de la accion, Figura 2, forman parte de la exposicion. Estos
objetos son considerados objetos artisticos en si mismos y se exponen como se expone una
obra de arte. Gracias a esta exposicion podemos visitar algunas de las transformaciones que
se dan en los lenguajes artisticos a lo largo de la historia reciente, a su vez, nosotras vamos
experimentando en nuestra busqueda particular a través de las técnicas, intentando articular
lenguajes propios. Algunas veces, la exposicidbn nos sirve para introducir una técnica,
encontrar inspiracion o reflejos entre lo que hacemos y lo que la exposicion nos muestra. Nos
sirve de acercamiento y comprension, de preparacion para nuestras posteriores acciones, nos
sirve para entender de qué manera vamos a “utilizar” el arte o las técnicas artisticas para

conseguir nuestros objetivos.
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Cuando hablamos de contextualizacion, no podemos olvidar donde estamos.
Contextualizar el taller pasa por hacer mas accesibles los lenguajes a los publicos, por acercar
el arte contemporaneo a personas para las que no es posible decodificar los contenidos. El
taller se preocupa por la accesibilidad de los lenguajes, de los discursos. La falta de
accesibilidad no tiene por qué estar situada en las capacidades del espectador. El lenguaje del
arte no es sencillo, es un lenguaje especializado y como ocurre con cualquier otro lenguaje
especializado, no es de facil acceso, con este taller pretendemos facilitar la accesibilidad.
Cada sesion propone una técnica para evolucionar en esta accesibilidad y poder disfrutar de
ver y hacer desde la comprension, desde el acercamiento a través de la accion. Este, también
es un proyecto educativo.

En las primeras sesiones, lo que hacemos, es asomarnos a nuestros primeros impulsos
nos enfrentarnos al dibujo. Cerramos los ojos para recordar lo que sentimos cuando
empufiamos por primera vez un lapicero, una pintura, un pincel y nos dimos cuenta que
podiamos dejar rastro y que podiamos intentar controlar ese rastro. Volver la mirada a lo
viejo con ojos nuevos, abrir la posibilidad del material que la rutina oculta, dedicarnos a
probar por probar y a observar lo que sucede en la superficie que se modifica, en las
variaciones en el instrumento que se utiliza, en las que ocurren también en la persona que lo
desarrolla y las transformaciones que tienen lugar en el contexto en el que esto sucede. Esa
mirada atenta a los diferentes planos que intervienen en las sesiones, es la que va integrando
lo que sucede en las sesiones, con lo que sucede a lo largo del recorrido de la intervencion.

En realidad, al recorrido conceptual del taller por las distintas técnicas, lo
denominamos viaje conceptual por la linea. Podemos interpretarlo también como un recorrido
desde las primeras etapas por las que pasamos en el desarrollo grafico segun Cizek y que nos
sirven para las primeras tomas de contacto. Al comienzo del taller comenzamos recordando

esos primeros estadios del desarrollo grafico, jugamos a dejar rastro. La primera etapa, de los
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dos a los siete afios, ¢l la denomina estadio abstracto simbolico y es conocida también como
estadio del garabateo.

"Habitar un lugar, toscamente expresado, es poner cosas propias ahi, pero esto no se

hace sin profundas modificaciones subjetivas en quien las pone ahi. El trazado de una

raya produce un impacto estructurante en el "sujeto" de la operacion” (Rodulfo,1999.

pag. 33).

A partir de ese gesto simple de dejar rastro y de poner conciencia en la capacidad del
cambio que otorga, vamos explorando diferentes etapas del crecimiento a nivel grafico.
Primero lo hacemos a través de la hoja, de una superficie ajena reducida, conocida,
controlable. Es ahi donde podemos dejar el yo y construir otros lugares, lugares comunes,
lugares propios.

“... el ser se inserta en el mundo a través de si, en el cuerpo de la madre, a través de la

cual siente, en la cual se siente reconocido como ser que siente, para, a través del

reconocimiento en el espejo, buscarse fuera de si y fuera del cuerpo de su madre o

cuidador, para reconocer parte de si fuera de si mismo. La hoja, el papel, la pared, el

suelo, o el soporte ajeno, cualquiera que este sea, bidimensional o tridimensional, se
convierte en el espacio del mundo donde el o ella se inscribe, se escribe, se dibuja”

(Lopez, 2006. pag 2,3).

Durante todo el proceso, nos centramos en cuidar a las personas que intervienen,
pretendemos hacer este camino de una manera colectiva y de la manera mas enriquecedora
posible. El grupo de accion principal estd conformado por las siguientes personas:

Una coordinadora. Disefia y coordina el proyecto. Es el nexo de unién entre las
colaboradoras internas, colaboradoras externas y su relacion con el proyecto; es el nexo de
unioén entre las asociaciones que participan y el museo, y entre el museo y la universidad.

Facilita las necesidades que tiene el proyecto, documenta las sesiones, recopilar, clasifica la
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informacion obtenida y escribe éste Tfm. Dirige diez sesiones y se encarga de integrar de
manera coherente todas las actuaciones que se suceden en el taller. El trabajo de coordinacion
del grupo pasa por dar sentido de manera global a estas intervenciones, a los talleres
individuales y a ese recorrido abstracto que hacemos a través de la linea como concepto.
Trabaja para fomentar y cuidar la aparicion y fortalecimiento del vinculo; intenta aprovechar
las sinergias que van surgiendo en favor de la consecucion de objetivos comunes.

Siete colaboradoras internas (en principio se pensd en un total de nueve personas,
contando con la coordinadora, finalmente formamos el grupo con siete personas). Forman el
grupo base, son afectadas por la dependencia, son o han sido cuidadoras principales e
informales de enfermos con enfermedades degenerativas y son mujeres. El grupo se
conforma en gran medida, gracias a la colaboracion de las asociaciones de Parkinson y
Alzheimer Ledn. Todo el grupo participa de manera activa en las propuestas y en las
decisiones que se van tomando en las distintas sesiones. Elaboran materiales y acciones, para
la expresion, explicacion, comprension y canalizacion de emociones de manera individual o
colectiva.

Cinco colaboradoras externas. Colaboran disefiando y dirigiendo una sesion del
proyecto desde una propuesta artistica diferente. Se confia en estas cinco mujeres porque son
mujeres que han integrado el arte en su vida y creemos que son personas capaces de
mostrarnos las técnicas, no como lo haria un técnico o un especialista en los comportamientos
de los materiales, sino como lo haria una artista. Lo que hace posible conectar cualquier
material propuesto con lo que se quiere decir, con lo que se quiere mostrar, provocar,
remover, cambiar y todas esas cuestiones que estdn un poquito mas alla de lo estético o
meramente formal. Conocen las caracteristicas del grupo y los objetivos del proyecto. Los

talleres de las colaboradoras externas estan colocados de manera que aporten sentido a lo que



32
denominamos viaje conceptual por la linea que va articulando de manera légica en uso de las
diferentes técnicas, hasta llegar al arte de acciéon como técnica.

Ademas, como estimulo en este camino o como posibilidades de las que tirar si nos
quedamos sin recursos, tenemos la obra de artistas como Marina Nufiez, Chiaru Shiota, Louis
Bourdeus, Meredith Woolnough, Conchah Jerez, Esther Ferrer, y otras muchas y otros mu-
chos a los que podemos consultar a través de la red, ya que tenemos acceso durante las sesio-
nes y pueden servirnos de ejemplos para hacer hibridaciones entre técnicas, lo que nos puede
ir llevando de manera progresiva a tener una mirada mas abierta en relacion a las practicas ar-
tisticas contemporaneas.

A medida que vamos avanzando en las sesiones, vamos perdiendo el miedo a hacer, a
mostrar, a dar valor a lo que hacemos, a dar valor a lo que hacen otros, a hacer de forma co-
lectiva. En cierto modo avanzamos en el control del trazo y en la intenciéon, vamos encontran-
do mas sentido a lo que hacemos a medida que lo hacemos. La primera colaboradora externa
que participa es Carmen del Rio Bravo, lo hace en la tercera sesion y nos hace una propues-

ta desde la poesia.

V

et

Hodk "f"

<

Restos de otros versos, para mezclar al azar. Figura 3 Sesion con Carmen. Figura 4
Introducimos esta vez un trazo muy controlado, el de la palabra, su forma, su signifi-
cado, su sonido. Gracias a esta sesion comprobamos como se gana en funcion de los distintos

niveles de comunicacion que se utilicen. Carmen empez6 la sesion en el hall de entrada, lo
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que constituia otro escenario. Saco sus billetes de tren y narrd un texto cercano que nos hizo
viajar, por su voz. Nos brind6 una deliciosa sesion que termind con sabor a fresas.

Segun avanzan las sesiones, creemos que el grupo necesita una autonomia que en el
horario en el que hemos programado el curso, es dificil de sentir. Somos conscientes de que,
en este horario, interrumpimos la actividad necesaria del DEAC. Sabemos que se hace un
gran esfuerzo de adaptacion cediéndonos el espacio. Valoramos la situacion y proponemos al
museo trasladar nuestro taller. Que sea un proyecto educativo no quiere decir que tenga que
darse en el DEAC. Las cuidadoras nos presentamos al gran museo como publico y lo hace-
mos ocupando la Sala 1l del MUSAC, ;no dicen que el artista lo ha convertido en un taller?
Pues nosotras vamos a utilizarlo. Proponernos usar el taller como lo haria el artista, utilizando
elementos similares y la misma técnica. Esta ser4 otra exposicion fundamental en nuestra ex-
periencia en el museo, la exposicion de Babi Badalov, “To Make Art to Take Clothes Off”
que ha estado ubicada en la Sala lll, del 18 de Febrero del 2017 al 4 de Junio de 2017 y con la
que hemos convivido en cuatro de nuestras quince sesiones. Con esta exposicion hemos podi-
do introducir en nuestras reflexiones graficas la caligrafia, la grafia, el color, el juego, el azar,

el error. Hemos localizado el taller en la sala tres del museo para enfrentarnos a nuestros mie-

dos en relacidn al arte.

[5] 5. Sesién en la Sala ll.mdv
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En el taller, mientras el publico visita la sala. Figura 5 Video de la sesion. Figura 6
En la Figura 7 podemos ver que hay publico mientras desarrollamos la actividad del taller. La Figura &8 corres-
ponde a un video de una de las sesiones que esta publicado en la pagina del museo.
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Con nuestra presencia hemos modificado las condiciones de la propia sala, se esta-

blece un didlogo entre los agentes que intervienen, como sucede con otros publicos que asis-

ten a la sala y nos encuentran en ella. Variamos los significados, nuestra presencia resignifi-

ca. También variamos la apariencia de la sala participando en la transformacion en uno de

los muros. El artista reserva uno de los muros del museo para que el publico pueda escribir

sus reivindicaciones. Nosotras escribimos: “Ley de dependencia = Violencia” esta frase, per-

manece en la sala todo el tiempo que dura la exposicion (Figua 7).
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Video de la sesion 6 (musac.es. 2017) .Figura 8

Nos cuestionamos qué lugar ocupamos en el contexto del museo, nos preguntamos

cuantas cosas podemos transformar ocupando la sala tres. Nos preguntamos qué técnica es la

que estamos utilizando; la de dibujar las letras con colores y sus trazos, la de hilar los concep-

tos que con las letras manejamos o la de la ocupacion politica de tiempos y de espacios. El

arte abarca todos los tamaios, tiene muchas dimensiones, direcciones, tiene infinidad de pla-

nos. Requiere de sensibilidad, destreza, valor y no puede sujetarse entre las manos.

El taller tiene espiritu nomada y hace un recorrido por diferentes técnicas, una de las

razones para cambiar la técnica es para deshacer las categorias que se establecen entre lo que

esta bien y lo que esta mal, para deshacer las posibles asociaciones directas entre personas

concretas y valoracion de resultados concretos. Dar la opcion de la multidisciplinariedad, da

la opcidn de busqueda a través de la técnica, ya que hay algin momento en el que no eres

experto o si lo eres, o no lo habias mirado asi. Se busca dar la posibilidad para el
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extrafiamiento y poder descubrir o descubrirse a través. Vamos variando la técnica hasta

llegar a la costura de la mano de la segunda colaboradora externa Africa Bayén, artista textil

conocida como “Bulgarcita Pingos”.

Taller con Bulgarcita 1. Figura 9 Taller con Bulgarcita 2. Figura 10

Con la costura encontramos un trazo mudo que nos conecta con otras generaciones
de mujeres, con otras maneras de estar y de establecer relaciones, de mostrar. En nuestro
viaje conceptual por la linea, la costura nos sirve para poder separar la linea del soporte, nos

sirve de transicion.
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Historia de tela construida en comtn. Figura 12

flier con Bulgarcitﬁ 3. Fi Z;;wura 11

El hecho de que utilicemos hilos, telas y que reflexionemos sobre la costura tampoco
implica que necesariamente tengamos que utilizar la costura como tal, en lo que decidamos
hacer. Estos materiales pueden ser usados como se utilizan en los collages. Pueden ser
cortados, pegados, pintados, etc y no necesariamente cosidos. En las sesiones, hay materiales

que se repiten como los folios, lapiceros, boligrafos, rotuladores y pegamento. Con lo que
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siempre existe la posibilidad de llevar la propuesta a un terreno mas conocido y por supuesto,
siempre nos quedara la palabra.

También buscamos otras posibles alianzas en la representacion, por si hay bloqueos
en el acto de dibujar o de coser. Es importante de tener la opcidén de recurrir a otras técnicas,
ya que puede haber personas que no se sientan a gusto con el trazo. Podemos utilizar el
collage o también el recurso de la escritura. En nuestro viaje por la linea hacemos parada en
el dibujo, pero la linea también se puede convertir en verbo, en palabra escrita. Nosotras
incluimos esa posibilidad como herramienta y de esta manera podemos asomarnos a otros
mundos artisticos. Podemos llegar a la poesia, a la poesia visual, a la poesia experimental,
asomarnos a las vanguardias artisticas y quizas desde ahi se puedan establecer muchisimas
mas conexiones con los imaginarios de uso mas comun. Para eso es maravilloso asomarse a
“Constelaciones”, para continuar con nuestro viaje en paralelo al de la historia del arte y
poder llegar de manera logica al arte de accion.

Si seguimos abstrayendo las posibilidades de la linea la podemos convertir en linea de
tiempo o time line, como se denomina en edicion. El video también puede ser una
herramienta de facil acceso para nuestro uso, ya que todas tenemos smart phone y grabar es
un acto sencillo, esa posibilidad es la que se tiene en cuenta cuando contamos con la tercera
de las colaboradoras externas Alma Maria, la propuesta que se lanza es con la intencion de
que trabaje desde el video, de esta manera comenzariamos a familiarizarnos con el uso de
ciertos dispositivos, que podrian ser los propios moéviles. Alma decide no utilizar el video y
hacer una sesion de arteterapia, lo que nos hace enfrentarnos a la sesion de una manera
totalmente diferente. La sesion transcurre en la antesala del museo, ésta es ya la 10° sesion.
Participar en una sesion de arteterapia hace que reafirmemos nuestra decision. La terapia no
permite la horizontalidad que buscamos. Al final de la sesién conectamos con el cuerpo, con

el movimiento, el grupo poco a poco demanda otro nivel mayor de implicacion.



37

Cuando ya hemos recorrido mas de la mitad del proyecto, nos da menos vergiienza
mostrar y el museo empieza a acostumbrarse a nuestra presencia, comenzamos a incluir el
cuerpo en nuestras acciones y en nuestras reflexiones, para ello contamos con otras dos
colaboradoras externas que llegan desde las artes del cuerpo, Yasna Pradena que llega desde
el mundo del teatro y Lola Eiffel, desde la danza contemporanea. En las siguientes sesiones

el cuerpo pasaré a ser el medio. Vamos ampliando movimientos y ganando espacios.

Taller con Yasna Pradena 1 .Figura 13 Taller con Yasna Pradena 2. Figura 14

La confianza y la complicidad del grupo, cada vez es mayor, hay veces a hacemos
cosas de manera colectiva, pero cada una reserva su identidad y la posibilidad de hacer suya

la accion.

Taller con Yasna Pradena 3. Figura 1 Taller con Yasna Pradena 4. Figura 16
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Taller con Lola Eiffel 1. Figura 17

Ny
Taller con Lola Eiffel 3. Figura 19 Taller con Lola Eiffel 4. Figura 20

Todos estos movimientos suponen otras maneras de relacionarnos con la institucion,
de participar de ella, de accionar. Para ser conscientes de esto fue muy interesante el taller
desarrollado por el colectivo artistico: No somos Peces (2016), en el espacio del museo 987,
con la accion: “ Pistas de debate, mesas de baile”. Gracias a este taller, pudimos empezar a
pensar en otras maneras posibles de relacionarnos con las instituciones.

Con la metodologia hacemos un recorrido historico por la historia del arte, desde las
vanguardias hasta el arte de accion muy bien documentado gracias al contexto en el que
tenemos el privilegio de estar y a la exposicion “Constelaciones” que nos ayuda a ilustrar este
camino. Si nuestra propuesta pretende convivir en simbiosis con la vida y la actividad del

museo, tiene que haber un ejercicio de adaptacion necesario a las exigencias del gran museo,
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es por esta razon por la que decidimos que es bueno que el proyecto entienda al museo desde
el movimiento, desde el cambio, desde el arte contemporaneo, desde el arte en vivo.

“El MUSAC nace asumiendo su naturaleza inacabada, incompleta y en continua

construccion con la intencion de crear un espacio artistico que coleccione, exhiba y

difunda el arte del cambio de milenio, el arte que aun no esta en los libros” (Sola y

Campelo, 2010. pag. 17).

La metodologia acepta y asume también esta naturaleza inacabada, incompleta y en
continua construccion, bebe directamente de los modos de accidon educativa del
departamento.

“... denominar al departamento de Educacion y Accion Cultural (DEAC). De esta
manera, con la extension de accion cultural, dejdbamos abiertas todas las
posibilidades de actuacion posibles” (Sola y Campelo, 2010. pag, 17).

Las razones para no cerrar la metodologia, son: En primer lugar, dar prioridad a las
personas que formaran parte del proyecto y que haran, haremos, que el grupo de trabajo tenga
unas caracteristicas, intereses, gustos especificos. En segundo lugar, es por contextualizar
esas relaciones emergentes en un contexto artistico como el MUSAC, aprovechar sus
movimientos y entrar en simbiosis con el espacio. En tercer lugar, es por reivindicar el
derecho a ser profesionales creativos y a utilizar el arte de accion como metodologia,
reivindicar el derecho y el deber a aprender en cada una de las sesiones y desarrollar una
intervencion situada.

“Aprendizaje in situ. Se basa en el modelo contemporaneo de cognicion situada que

toma la forma de un aprendizaje cognitivo (apprenticeship model), el cual busca
desarrollar habilidades y conocimientos propios de la profesion, asi como la

participacion en la solucion de problemas sociales o de la comunidad de pertenencia.
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Enfatiza la utilidad o funcionalidad de lo aprendido y el aprendizaje en escenarios
reales” (Diaz, 2003. pag. 6).
Cada sesion se transforma en una mezcla de introspeccidn, juego, busqueda, proyeccion,
sorpresa, reflexion, crecimiento. Los materiales nos permiten transmitir, sugerir, transformar,
sacar fuera, racionalizar, tomar conciencia, organizar. Pero también nos permiten recabar
informacion de nuestros propios casos o recopilar informacién accionando con otras
personas, con las personas que visitan el museo, para ver por ejemplo, qué grado de
conocimiento hay, sobre como se vive en la actualidad una situacion de dependencia. Las
sesiones pueden tener un resultado objetual directo, aunque ese no es nuestro objetivo, bien a
través de la creacion individual o colectiva. Lo que nos importa es el proceso, el camino que

recorremos en comun. El grupo se sostiene, se apoya, se abre, se ayuda, se modifica.
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Al hilo de la dependencia. Video 2. Figura 22.

En estas imagenes, figura 21 y 22, podemos ver como las colaboradoras internas
interactuan con el publico en el desarrollo de una accion disefiada por el grupo en las sesiones
de trabajo. Esta accidn nos sirve para visibilizar, sensibilizar y recoger informacion.

En nuestras sesiones, el registro es fotografico o videografico, pidiendo en cada caso
los permisos necesarios para la divulgacion de las imagenes o de las obras. Hay un permiso
relacionado con los derechos de imagen personal y otro en relacion a los derechos de

reproduccion de la imagen de la obra, los modelos se encuentran en Anexos ll. De manera
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semanal hemos ido subiendo informacién de las sesiones en la pagina del museo, estas

comunicaciones semanales estan en el Anexo 1.

Figura. 23: Brossa (1993). Neorrealisme. Instalacion, 18 espejos. Pieza que forma parte de la exposicion
“Constelaciones”. En la fotografia podemos ver la imagen atravesada por el hilo rojo de nuestra accion; Al hilo
de la dependencia.
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Evaluacion del proyecto

La evaluacion del proyecto es una parte mas de la intervencion, por ello debe ser co-
herente con el resto del disefio. Adoptamos un modelo de evaluacion multiple y procesal, que
incluye no solo la evaluacion de la actividad, sino también a las personas encargadas de coor-
dinarla, las instalaciones, los tiempos.

El proceso se realiza en dos momentos del taller, una evaluacion a la mitad y otra al
final. Se hace también valoracion de cada una de las sesiones y se comentan siempre de ma-
nera previa al inicio de la siguiente sesion. Una vez ha terminado el proceso de intervencion
toca hacer las valoraciones.

Se han completado todas las sesiones en el horario previsto, las colaboradoras han
participado con regularidad aceptable y hemos conseguido terminar las sesiones con el
mismo numero de personas con el que empezamos, es decir no ha habido nadie que haya
abandonado el proyecto.

A medida que hemos avanzado en la experiencia, hemos ido adaptando al comienzo
de las sesiones el protocolo de bienvenida, primero era de caracter mas informal y luego lo
fuimos recogiendo en el cuaderno de campo. En este breve espacio de tiempo diez, quince
minutos. Primero nos observarnos de manera individual, después lo verbalizamos, nos
contamos cual es la emocion que os coloca frente al taller en la sesidn que empieza, al
finalizar la sesidn nombramos también cual es la emocion con la que nos despedimos. Estas
breves valoraciones han sido muy importantes para ir haciendo pequefias modificaciones y
para valorar los cambios que producen las sesiones.

En cuanto al uso de espacios hemos podido variarlos a nuestro antojo en funcion de
las necesidades que han ido surgiendo en el grupo y por supuesto, teniendo en cuenta también
que no fuesen a ser utilizados por mas gente en el transcurso del taller. El hecho de ocupar

distintos espacios del museo ha sido algo muy positivo, ya que nos ha permitido aprender a
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movernos con soltura. En las primeras sesiones se notaba que el museo intimidaba y
finalmente la relacién que las colaboradoras tienen con el espacio es mucho mas cercano y
con arte contemporaneo también. Por otra parte también hemos conseguido que nuestra
actividad no fuese una actividad demasiado intima, el hecho de desarrollar las sesiones en las
salas nos ha dado la posibilidad de aprovechar algo que en un principio parecia que podia
plantear un problema, la afluencia de publico a la sala mientras transcurre la sesion. Pero
finalmente eso precisamente nos ha facilitado relacionarnos de una manera mucho mas
abierta, mucho mas natural, nos ha hecho perder miedo a contar lo que somos, lo que
hacemos, la razén por la que estamos aqui, nos ha situado con otra predisposicion a la accioén
por las salas. Las colaboradoras, durante las acciones desarrolladas han sido personas

totalmente autdbnomas.
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Video de Accion con Manuel Olveira. Figura 24 Video de accion con publico. Figura 25
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Conclusiones

Hay una figura a la que ni siquiera nos ponemos de acuerdo en nombrar: cuidador
principal, informal, no profesional, cuidadora, persona que se hace cargo de otra
dependiente... La razén debe ser que no la nombramos y lo que no se dice no existe.

Después de diez afios de ley, los cuidadores informales hemos desaparecido detras de
la palabra dependencia. El lenguaje de la dependencia se ha simplificado, la terminologia se
ha dulcificado. Los cuidadores informales nos hemos diluido entre las cifras que ensalzan la
gestion y las que alaban los plazos. Los estudios que valoran actualmente los resultados de la
gestion de la llamada ley de dependencia, no registran datos de las cuidadoras informales, por
lo tanto no hay conocimiento de la problematica que rodea al colectivo, ni de las
consecuencias que tienen los actos que se ejercen contra el mismo. Si no hay datos, no se
pueden conocer las consecuencias que estan teniendo los recortes, ni los cambios en la
gestion, ni las resoluciones. En los informes que publica mensualmente el sistema para la
dependencia SAAD, a través del SISAAD, se valoran cuestiones como: numero de
solicitudes, numero de resoluciones, nimero de beneficiarios con derecho a prestacion,
nimero de beneficiarios que reciben prestacion. Para encontrar informes detallados que
publiquen estos mismos organismos, sobre las personas a las que implica esta actividad, hay
que remontarse a 2008.

Desde entonces sabemos que el colectivo de cuidadores informales es un colectivo
formado mayoritariamente por mujeres, hoy ademas sabemos, que el nimero de mujeres que
lo forman se ha incrementado en cuatro puntos hasta situarse en el 88%. Si hacemos un
retrato robot del perfil genérico al que responde el cuidador informal tipo, podemos decir que
¢ésta persona es una mujer de unos cincuenta y tres afos de edad, cuyo nivel de estudios ha
ido variando en los ultimos afios. Cada vez encontramos mas mujeres con estudios

superiores, es decir, se incorporan otros perfiles diferentes, otras mujeres. Son personas que
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como causa del desempefio de la actividad de cuidar a una persona dependiente, adquieren
serias dificultades para mantenerse en el mercado laboral, son excluidas o no tienen
posibilidad de acceso. Son personas que desarrollan, también por el ejercicio de la actividad,
una sintomatologia que generalmente termina en trastornos fisicos y psicolégicos que pueden
derivar en problemas graves para su salud. Son personas que socialmente no pueden
participar, ya que la actividad que desarrollan no les deja tiempo para descanso o la
socializacion, por lo que son socialmente aisladas y estan confinadas al ambito doméstico,
donde conviven con la dependencia y en ocasiones con la demencia, durante periodos largos
o muy largos. Las secuelas que deja el ejercicio de esta actividad van mas alla de la duracion
de la enfermedad del dependiente, dejando secuelas que en muchos casos les acompafiaran
toda la vida.

En la actualidad el proceso por el que una persona se convierte en cuidadora informal
es la inercia y la repeticion. De manera progresiva hay una persona que pierde capacidades y
necesita apoyos y hay otra que le los presta para seguir adelante, no hay una formacion, ni
una decision previa. La relacion se transforma en una de dependencia y desde ese momento,
la autonomia pasa a ser una cuestion compartida que ird disminuyendo a la medida y ritmo
que marque la enfermedad. El cuidador es mas o menos afectado en la medida que existan o
no otros apoyos. No podemos curar enfermedades como el alzheimer o como el parkinson,
pero si podriamos amortiguar los efectos que causan estas enfermedades sobre otras personas.
No dar apoyos a la relacion dependencia, no dar la posibilidad de descanso al cuidador y de
relacionarse con la dependencia de una manera intermitente, trae consecuencias fatales para
sus vidas, trae consecuencias fatales para las vidas de muchas mujeres.

Deberiamos entender la dependencia como un asunto pendiente de resolver de una
forma democratica. Es importante que el camino a la igualdad pase por entender la

dependencia de otras formas, por organizar y apoyar los cuidados y evitar que otras personas
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enfermen o vivan condiciones de explotacion. Los dependientes necesitan apoyo y a medida
que pasa el tiempo lo necesitan en mayor grado, por lo tanto los cuidadores que les ayudan
necesitan ayuda y a medida que pasa e tiempo, lo necesitan en mayor grado. Creemos que la
obsesion por la rapidez que muestra la gestion por la resolucion de los casos, esta relacionado
con el hecho de dar una solucién cerrada a una cuestion que no es estable, que tiende a
mantenerse y a empeorar con el paso del tiempo, de esta manera el caso queda, segtin indican
en la comunicacion que llega a casa: Resuelto.

Pensamos que hay una clara intencion de hacer desaparecer a un colectivo,
simplemente dejando de nombrarlo, dejando de examinar las caracteristicas que lo
conforman, confundiendo su actividad con la de otros, nombrandolo de maneras diferentes,
en definitiva, invisibilizdndolo. A dia de hoy desconocemos cémo han ido variando las
condiciones en las que éstas personas soportan la situacion, desconocemos cuantas personas
se encuentran atrapadas por una situacion de dependencia. Los problemas derivados de la
actividad de cuidar a una persona dependiente, se tratan de manera independiente a su causa.
De esta manera se trata la enfermedad derivada de los cuidados, no se trabaja en la
prevencion. Es a través de la manifestacion de la enfermedad cuando este paciente oculto se
hace visible. Sabemos que estas personas enferman, sabemos las causas, sabemos como se
podrian amortiguar estos efectos, pero solo se les atiende una vez enfermos.

El efecto de todas éstas decisiones, junto con otras como el cese de las cotizaciones a
la seguridad social de los cuidadores informales, la desaparicion del premio IMSERSO que
habia servido en alguna de sus ediciones para financiar estudios sobre las situaciones de
dependencia; la privatizacion y el encarecimiento los servicios de cuidados y la disminucion
drastica en las cuantia de las ayudas. Tienen un impacto logico y terrible dentro de la

situacion de dependencia, dentro de los hogares y que es el de concentrar y blindar la relacion
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de necesidad que se establece entre cuidador y cuidado, limitando y empeorando
drasticamente la vida de ambas.

En realidad nos enfrentamos a un problema que no es nuevo y que tiene que ver con la
manera en que ésta sociedad estd estructurada. La precarizacion del sector no es casual y
tiene que ver con que afecta mayoritariamente a mujeres o con que son mayoritariamente las
mujeres las que lo estan resolviendo. Este es un problema de género, es un problema
estructural que tiene que ver con esa inercia con la que se vienen no resolviendo ciertos
problemas. Problemas que genera ese espejismo de la autosuficiencia y de la individualidad,
queremos dejar evidencia de la ilusién, venimos a conformar la onda que hace consciente del
agua a Narciso.

Las cuidadoras hemos decidido salir de nuestro encierro a través del arte, del
aprendizaje, de la cooperacion. Queremos formalizar nuestro compromiso con los cuidados y
esperamos que nuestra experiencia nos lleve a otros lugares, a lugares comunes. Pensamos en
el arte como el mejor conductor, capaz de conectar todos los niveles que intervienen en la
relacion de dependencia. Pensamos que el arte contemporaneo sitia esa accion en el aqui y en
el ahora. Trabajar a través del arte nos permite articular respuestas, pasar a la accion. A través
del arte podemos ser, proyectar, comunicar, compartir. Podemos documentar, trabajar en
investigacion de forma colaborativa. Traspasar del nivel personal al social y al politico.
Permite que nos situemos en una posicion activa ante el abuso, nos arma de valor, nos da
herramientas. Nosotras, junto con otros, tenemos todos los datos que no se han recogido. Con
este trabajo esperamos haber comenzado un proyecto para la investigacion a largo plazo, que
ayude a situar éste, como un problema de primer orden en el camino a la igualdad. Nosotras

lo tenemos claro: Somos mujeres de cuidados.
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Anexos 1

Ficha del proyecto

Matraz

Coordinacién y Diseno:
Lourdes G. Morrondo

Siempre me han interesado los procesos de aprendizaje, en los Ultimos doce
anos he trabajado como profesora interina e itinerante de asignaturas casi
extintas del sistema educativo; dibujo o fotografia. Desde hace todavia mds
tiempo me interesa el arte, me interesa como via, como medio y como fin.
Es por eso que siempre he entendido la docencia como una profesion
arfistica. Esto se ha unido a uno de los procesos vitales que mads ha
cambiado mi vida, el proceso degenerativo de mi padre y la necesidad de
acompanarle, de dejar que la vida nos atraviese e intentar poner en
prdctica algo de lo que creimos aprender.

Creo que el hecho artistico puede servir para mediar o para mejorar
cualquier situacioén. Siempre me ha interesado coémo funciona esa unidén en
el contexto educativo, ahora me encuentro investigando con cémo
funciona en los procesos de enfermedad, que al fin y al cabo, también son
procesos de aprendizaje.

Tutorizacidén:
Belén Sola Pizarro

Produccion:
DEAC MUSAC

Colaboradoras internas:

Nelida Alvarez Alvarez: Con estudios bdsicos. Lieva ocho afios cuidando una
prima con una discapacidad del 87%, hace tres anos a su marido le
diagnosticaron parkinson. Desde ese momento cuida de los dos.

Consuelo Franco Franco: Trabajadora del campo autbnoma. Es cuidadora
principal de su madre desde hace seis anos.

Maria Josefina Ferreras Diez: Autdnoma jubilada. Ha cuidado de su madre
con demencia y alzheimer durante diez anos. Le gusta el contacto con la
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naturaleza, leer y pasear en bici.

Maria del Carmen Garcia Zumel: Ingeniero técnico agricola. Su mayor
aficion son los libros. Desde desde hace dos anos y medio cuida de su
marido enfermo de parkinson.

Rosalia Martinez Alvarez: Auténoma jubilada, actualmente es ama de casa 'y
cuidadora de su marido afectado de parkinson desde hace nueve anos.

Isabel Morales De Acuna: Pintora y apasionada por el arte. En la actualidad
es ama de casa y cuidadora de su marido enfermo de alzheimer desde
hace cuatro anos.

Colaboradoras externas:

Alma Maria Aguado: Arteterapeuta Gestalt, trabajadora social, antropdoga
cultural y mediadora familiar. Vinculada artisticamente al colectivo El
Elefante rosa.

Africa Baydn, conocida como Bulgarcita Pingos es artista textil, su proceso
creativo se basa en la reutilizacion de prendas usadas en busca de una
segunda vida.

Lola Eiffel: Coredgrafa y bailarina. Ha trabajado en Paris, Londres y Espana.
También frabaja en varios proyectos desde el cuerpo y el movimiento.

Carmen Gbémez Canduela: Hizo magisterio, psicopedagogia y Mdster de
Traduccion de Lenguaqjes Especificos Inglés-Espanol. Su Ultima publicacion un
poemario. “No ardo/Me oxido/Me he pasado a la combustion lenta.”

Yasna Patricia Pradena Garcia: Actriz, licenciada en Educacion, con
postitulo en Dramaterapia. Actualmente cursando el Mdster en Arteterapia y
Educacion Artistica para la Inclusion social.

Proyecto desarrollado para Investigacion del TFM del Master interuniversitario
en Arteterapia y Educacion Artistica para la inclusion social: Universidad
Complutense, Universidad Autdonoma y Universidad de Valladolid.

Curso lectivo 2016/17
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8dos17 19 Sesién

3Quién se olvida de quien?

Matraz es un proyecto construido por personas afectadas por la
dependencia, en concreto por un grupo de -cuidadoras informales®-.

Entre las personas afectadas por la dependencia podriamos hacer dos
grupos diferenciados; en uno estarian los enfermos y en el otro deberiamos
colocar a las personas que se ocupan de sus cuidados.

Las personas dependientes necesitan apoyos para desarrollar las tareas
bdsicas y elementales de la vida diaria y son los cuidadores los que les
facilitan estos apoyos. Una persona dependiente no puede vivir sin ayuda.

Hay dos tipos de cuidadores. Los cuidadores profesionales, que son aquellas
personas que tienen una formacion especifica y cuidar forma parte de su
actividad profesional, y también estdn los llamados cuidadores informales
que son aquellos que sin tener una formacién especifica (en principio)
ayudan a los dependientes de manera cofidiana. Estos Ultimos, lo hacen
desde el dmbito doméstico, suelen tener lazos familiares con los enfermos y
desarrollan un trabajo imprescindible que no tfiene ningun tipo de
reconocimiento, ni horario, ni descanso.

La dependencia es algo que sucede, sobre todo, en el dmbito doméstico y
las cifras nos cuentan que somos las mujeres las que mayoritariamente, nos
estamos encargando de ella. La pérdida de autonomia del dependiente
supone, la perdida de autonomia del cuidador. Con el arte, pretendemos
encontrar lugares para la recuperacion de autonomia.

Empezamos preguntdndonos: 3Quién se olvida de quien?

.

')-;-.'
e

' .
- _:‘-‘i:? ':-';____.f’\ }“
1.1. Matraz. 8dos17. Lou

3 Ultimamente también se emplea el término cuidador no profesional.
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15dos17 2° Sesién
El arte como posibilidad
Si hablamos de cuidadores tenemos que hablar del cuidador principal. Esa
es la persona encargada de coordinar todo |o que el dependiente necesita

a todos los niveles. El cuidador principal, suele ser a su vez ser también
-cuidador informal-.

Un grupo de cuidadoras -informales- nos reunimos en el museo los miércoles,
con la intencion de explorar nuestra experiencia desde ofros lugares, lo
queremos hacer de manera colectiva y en un espacio que también
entendemos como comun.

Es importante donde suceden las cosas de hecho, hay muchas cosas que
suceden solo en ciertos lugares. Tomamos la actividad artistica y el museo
como posibilidad, los incorporamos a nuestras vidas con la intencion de
construir un lugar comun y reconstruir espacios propios.

El arte juega con la ventaja de lo posible, por eso conviene mezclarlo con
todo, sobre todo con lo imposible.

Aprovechamos al mdaximo nuestra estancia en el museo. Hoy hemos
empezado frabajando en el DEAC, cada una de nosotras traia una poesia
para compartir. Después hemos buceando en otras poesias, en otras
Constelaciones. Poesia experimental en Espana (1963/2016). No estd mall
para empezar un miércoles.

2.1. Matraz .15dos17. Lou


http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6296&from=
http://politica.elpais.com/politica/2017/02/17/actualidad/1487337615_302336.html
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Poesia para llevar

El miércoles Carmen del Rio Bravo nos ofrecid un taller lleno de
poesia cotidiana, de la que se lleva en los bolsillos y de vez en cuando metes
la mano para tocarla y saber que sigue sigue ahi. Poesia ligada a objetos su-
jetos a significados, a historias que se estiran y se encogen cada vez que son
contadas. Una sesion en la que pensamos con las manos, desordenamos
palabras, construimos historias nuevas y sacamos algun fleco de las historias
viejas. Una sesion llena de narraciones emocionantes e intensas, alguna de
ellas con olor a fresas.

Los miércoles un grupo de cuidadoras nos reunimos en el museo
para pensar y compartir nuestra experiencia con la dependencia a través
del arte. El taller propone un viaje metaférico a través de la linea como ele-
mento vertebrador. Exploramos en los lenguajes del arte desde lo que somos
para después ponerlo en comun, compartirlo, sacarlo fuera y poder analizar-
lo, observarlo desde otras perspectivas.

Hoy la linea se ha hecho verbo de la manos de Carmen, ella nos
ha ayudado a seguir abriendo el campo de posibilidades en nuestra bus-
qgueda. Nos a ayudado a confeccionar parte de nuestra historia a través de
historias particulares, hemos entrelazado o propio para fortalecernos en co-
mun. Gracias.

Y

|

). ik
3.1. Matraz. 22dos17. Lou
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Dependencia y autonomia a partes iguales
En esta sesion hemos robado algun verso y lo hemos unido al azar con versos
sueltos, han salido temas como: roturas, fracciones, invisibilidad, muerte.

Hoy en mitad de la sala tres del MUSAC nos hemos quebrado. Hemos sentido
el arte muy lejano. Quizds por estar colgado, quizds por estar aislado. Nos
hemos sentido colgadas, aisladas, olvidadas. Entre todas nos hemos
sostenido para no caer. Durante un instante estuvimos suspendidas en el
aire, en mitad de la sala lll.

Ya en el DEAC. Reflexionamos sobre lo sucedido y pensamos en una imagen
mental que nos sirva para representar o invisible. Nos salen siluetas dibujadas
con tiza en el suelo, como las de la escena de un crimen, nuestra silueta se
dibuja con linea intermitente, discontinua, suspensiva. Pensamos en los
globos de los cémics cuando los personajes susurran. Es asi como se
representan los sonidos leves, o todo lo que sucede en otra realidad: Firmar
sobre la linea de puntos, cortar por la linea puntos, no salirse de la linea de
puntos y asi todo el rato.

Los cuidadores estamos presentes y ausentes al tiempo, vivimos otra
realidad. Atrapados por enfermedades y decisiones qjenas. Nosotras,
proponemos hablar de dependencia y de autonomia, a partes iguales.

4. 1.Matraz. 1ires17. Lou


http://politica.elpais.com/politica/2017/02/28/actualidad/1488310578_598415.html
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Hace ya tres sesiones que nos hemos hecho un hueco en la exposicion de la
Sala tres de Babi Badalov: To Make Art to Take Clothes Off. Esta experiencia
nos ha servido para acercarnos a la obra del artista y a la técnica que utiliza.
Salir del DEAC nos permite interactuar con la vida en el museo. Nos hacemos
visibles y somos parte de lo que sucede.

El dia 22 de Marzo, ha sido "Bulgarcita Pingos” quien nos ha hecho una
hermosa propuesta de trabajo. Gracias a ella hemos introducido nuevos
elementos en nuestras reflexiones, hemos trabajado el collage con texturas,
lanas, telas... El reto fue construir una historia comun a través de lo particular.
Cada una colabord con un pequeno fragmento de su historia a fravés de la
creacion texfil...

Entre una puerta que se abre y se cierra, y una nube que se hace clara con
intermitencia existen vidas enteras, escondidas, desprendidas,
deshilachadas, cosidas y remendadas. Llienas de puntadas con hilo negro y
de colores. Campos de arpillera estampados de pdjaros y flores, mariposas
de alas rojas de lentejuelas. También hubo momentos congelados, barcos,
sirenas, campos de labranza, canciones, vida y cadenas.

Asi transcurrid la séptima sesion de nuestra estancia en el museo, entre telas,
hilos y tijeras. Con la propuesta textil de Bulgarcita y la rica respuesta de las
cuidadoras. Intercambiando experiencias, narrando historias y cosiendo
ideas, tejiendo redes para el conocimiento y la comprension. Hoy
continuaremos dialogando ofros modos de creacion y de relacion. Seguimos
contando nuestro camino por la cuerda floja, firando de hilos invisibles,
trabajando lineas rojas.

7.1, Ma’rrc. 22tres17. Lou



http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6297&from=
http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6297&from=
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sLa dependencia empobrece?

Hoy desde Ia Sala Il del MUSAC, comenzamos nuestro taller recordando a
Bulgarcita, nos hemos quedado con algunos de sus hilos y hemos estado
investigando en los usos que podemos hacer con ellos. La cuestion es ir
tirando.

Empezamos el dia con un titular: La Comunidad, modelo de eficiencia en la
atencién a las personas dependientes: Tienen el doble de posibiidades de ser
atendidas que en ofras autonomias*. Lo fotocopio y lo llevo al taller. Comentamos
y comparamos nuestros casos. Desde luego nuestra percepcion desde este
lado de la dependencia no es la misma. Nosotras hoy con nuestros hilos
hacemos oftros titulares y establecemos otras conexiones.

Nos hacemos preguntas sencillas: Qué significa dependencia, qué es un
proceso degenerativo, qué caracteristicas tiene y si son lo suficientemente
conocidas. Nos preguntamos cémo se disena la valoracién de los casos,
porgué no se valora también al cuidador principal o porqué no se valoran
las enfermedades mentales o neuronales (fipo alzheimer).

Nos preguntamos cdémo ha cambiado la dependencia nuestras vidas,
porqué somos tantas mujeres en este colectivo, mds del 80%, nos
preguntamos si la dependencia empobrece y también nos preguntamos el
porqué.otros titulares del dia:Las frabajadoras de ayuda a domicilio se
concentran hoy frente al ayuntamiento

“No a la pasividad de la administracién” 9.1.Matraz. 2tres17.Lou

4(EFE,2017). La Comunidad, modelo de eficiencia en la atencidn a las personas dependientes. Diario
de Ledn, p.27.


http://www.diariodeleon.es/noticias/leon/trabajadoras-ayuda-domicilio-concentran-hoy_1149113.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/leon/trabajadoras-ayuda-domicilio-concentran-hoy_1149113.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/leon/trabajadoras-ayuda-domicilio-concentran-hoy_1149113.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/castillayleon/comunidad-modelo-eficiencia-atencion-personas-dependientes_1149046.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/castillayleon/comunidad-modelo-eficiencia-atencion-personas-dependientes_1149046.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/castillayleon/comunidad-modelo-eficiencia-atencion-personas-dependientes_1149046.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/castillayleon/comunidad-modelo-eficiencia-atencion-personas-dependientes_1149046.html
http://www.diariodeleon.es/noticias/castillayleon/comunidad-modelo-eficiencia-atencion-personas-dependientes_1149046.html
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Autonomia

Noveno dia de taller, hemos vuelto a trasladar nuestro centro de actividad,
nos mudamos. Nos vamos a la antesala del museo, muy cerca de hall de
entfrada. El museo es un organismo vivo con mucha actividad, nuestro taller
es flexible, podemos encontrar el pulso y convivir en simbiosis con la
actividad del museo, de esta manera, podremos nutrirnos con lo que en él
sucede.

La sala que ocupamos ahora fiene dos amplias cristaleras, una de ellas da a
la plaza y a la entrada del museo, y otra al hall de entrada. Por la primera
entra luz de colores por los reflejos, podemos ver de manera nitida el exterior,
desde el exterior se distinguen formas pero a nosotras no se nos ve. En la
segunda de las cristaleras entramos en contacto con el hall de entrada, hay
una gran cortina negra que nos permite variar las condiciones de infimidad
del espacio. Este espacio es muy versdtil y tenemos mucha accesibilidad
para poder movernos por el museo, en funcion de la actividad que
queramos desarrollar.

Recuperamos el que ha sido material de referencia de las Ultimas sesiones, el
hilo y vemos usos diferentes que hacen de él diferentes artistas, analizamos
los significados en los que se fransforma. Comenzamos a pensar en una
accidén que desarrollaremos en el museo en algun momento, o no.

La segunda parte del taller la dedicamos a dibujar el mapa de los cuidados,
con todos los agentes que intervienen o debieran hacerlo, diferenciamos
entre los posibles, los necesarios y los imprescindibles. Hablamos de
autonomia y nos salen frases curiosas como: Compartir cuidados para ganar
autonomia. sFormas parte algun mapa de cuidados?

le T
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Mapa colectivo de los cuidados
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Desde la terapia a la dependencia

En esta sesidbn hemos cerrado las cortinas y hemos mirado hacia dentro,
hemos hecho de la linea dibujo y lo hemos utilizado para contarnos cémo
estamos en este momento.

Alma Maria, nos ha ofrecido una sesidn desde la Arteterapia, hemos hecho
un vigje sin salir de la antesala. Lo hemos hecho dibujando vehiculos
inventados que nos han servido para canalizar nuestro estado, para hablar
sin nombrar, sin dar demasiados detalles, sin especificar. Hay muchas
cuestiones que podemos y debemos trabajar desde dentro, es importante
estar bien, cuidarnos, reforzarnos...

Es importante trabajar estas cuestiones a nivel individual y también son muy
importantes estas cuestiones a nivel de grupal, el grupo es importante, se
mira, se analiza, se cuida. Verbalizamos 1o que necesitamos, o que nos
bloqueaq, lo que nos anula, infentamos poner conciencia para poder poner
también remedio, nos escuchamos, sabemos de nuestras dificultades, no nos
juzgarnos.

Hoy ha sido un dia un poco nublado y los dnimos en general estaban como
el dia, la sesion nos ha ayudado para dibujar claros, a disfrutar de juntarnos,
a contarnos, escucharnos y a reconfortarnos.

Gracias.

10.1. Matraz. 26cuatrol?. Lou
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3Quién es el dependiente?

Hoy también ha sido una sesién muy intensa hoy, en la antesala del Musac
nos ha visitado Manuel Olveira, director del museo. Hemos podido mostrarle
parte de lo que hacemos y hemos puesto a prueba una accién en la que
estamos trabajando para desarrollar en las salas con las personas que las
visiten. Con la accién pretendemos sensibilizar, informar y recoger datos
sobre la dependencia. Manuel ha sido el primero en probarla y nos ha
aportado su visidon y su experiencia con la dependencia. Estamos muy
contentas por la visita y muy agradecidas por poder compartir nuestras
experiencias desde este contexto, nos parece toda una oportunidad que
gueremos aprovechar al maximo.

Después hemos decidido poner a prueba la accidn con otras personas
dentro de las salas de exposicidon. Solo teniamos tiempo para una prueba,
hemos hecho dos grupos y hemos accionado con dos personas. Nos han
sorprendido mucho sus reacciones cuando les hemos hablado de pérdida
de autonomia.

Quizds también sea imprescindible mirarse desde los pies a la cabeza vy
pensarse como una circunstancia temporal que puede cambiar. Quizds sea
bueno pensarse también como dependiente, que al fin y al cabo, si no se
es, se ha sido y tan solo hay que mirar atrds y recordase en brazos, de la
mano O con una dolencia que no fte permite moverte de la cama. Si lo
analizamos bien, quizds ser dependiente es algo que sucede en la vida de
manera intermitente en mayor o menor grado. Mejorar las condiciones que
vive la dependencia supone mejorar las condiciones de vida de muchas
personas. Somos intferdependientes.

Accién: Al hilo de la dependencia 11. 2. Matraz. 17cincol17.Lou
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Los cuerpos de la dependencia

En este taller ha sido Yasna Pradena la persona que ha guiado nuestros
pasos. Nos ha hecho una propuesta para incluir el cuerpo desde la
conciencia en nuestras acciones. Nuestros cuerpos tienen una presencia,
ocupan un espacio, tienen unas necesidades. Nuestros cuerpos, sustentan
otros cuerpos, con ofras necesidades. Los cuerpos han de ser pensados,
alimentados, sostenidos, acariciados, deseados.

Con este taller infroducimos reflexiones con y a través del cuerpo: actuamos,
Nos Movemos por el espacio con conciencia, abrimos las cortinas y dejamos
abiertas las puertas. Hoy el taller tfranscurrird en la antesala, en el hall de
entrada, en el 987° y terminaremos en la plaza de entrada al MUSAC.
Ampliamos nuestros movimientos, exploramos. Queremos reconquistar
espacios empezando por el propio cuerpo.

La propuesta comienza con la visita al 987, disfrutando de Arte y Nodos
territoriales de Espacio Tangente. La sesibn comienza proponiendo un
didlogo personal con el dispositivo, aduendndonos de significados. Para ello
usamos nuestra presencia, nuestros cuerpos, nuestra voz y el tiempo que
disfrutamos de estar juntas en el museo.

Gracias.

Matraz en el 987 11.1. Matraz. 10cinco17. Lou

5La Convocatoria Laboratorio 987 es un programa permanente de ayudas a la produccién y difusion de la
creacion y la cultura contemporaneas.


http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6310&from=
http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6310&from=
http://musac.es/#exposiciones/expo/?id=6310&from=
http://musac.es/lab987/es/inicio/
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Este ha sido un miércoles lluvioso, empezamos la sesién un poco nubladas.
Como es un dia con mucha agua, pensamos que igual podemos pescar
palabras. Nos fijamos en las palabras que utiliza la dependencia. Belén Sola,
responsable del DEAC, nos acompana hoy en estas reflexiones:

Cuidadoras informales: nos miramos y recordamos cémo nos sentimos el dia
gue nos enteramos de que es asi, como se nos nombra en el dmbito clinico.
Ser o dedicarse a, de repente todo el mundo sabe qué soy. Ademds o soy
de una manera informal, por mucho tiempo que dedique o por mucho que
pueda formarme en ese campo. Nos preguntamos porqué lo informal es lo
que transcurre en el dmbito doméstico, nos preguntamos cémo viven esa
informalidad las personas que tienen su vida condicionada por la
enfermedad de ofra.

Exito en la gestidn: se basa Unica y exclusivamente en la reduccion de
gastos, sin valorar el coste humano, que lo tiene. Creemos que la eficiencia
de la que se habla en relacion a la gestion en la ley de dependencia estd
directamente relacionada con que, son los usuarios los que soportan los
gastos de los servicios y porque somos las® cuidadores informales, las que
soportamos la situacidon de dependencia, pero somos beneficiarios... Los
servicios se han externalizado tantfo que nos los han metido en casa y a
nosotras también, eso si. Con la perplejidad de ver como ésto, estd
absolutamente normalizado.

Nos preguntamos también que significa: ser beneficiario.

13.1. Matraz. 17cincol7.Lou

6. En la actualidad las mujeres cuidadoras, en casos de dependencia, somos mds del 80%.
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Cuerpos encerrados, cuerpos expuestos

Hoy trabajamos desde el cuerpo, desde la presencia fisica. Creemos que
durante el proceso de dependencia, el cuerpo del cuidador es uno de los
grandes olvidados. Uno de los principales problemas para el cuidador
principal es la sobrecarga. La sobrecarga se acusa sobre todo en el cuerpo.
Nuestros cuerpos estdn cansados, son sometidos a arresto y disciplina
variable; son limitados y sabemos que no podemos sobrepasar sus limites.
Hoy, nuestros cuerpos han ocupado diferentes salas del MUSAC y lo hemos
hecho bailando, siguiendo el paso que ha marcado Lola Eiffel. Con ella nos
hemos hecho presentes en diferentes lugares del museo. Primero nos hemos
asomado con cierto vértigo a nuestro interior en una de las salas, después
hemos salido a la calle para bailar por nuestro encierro y exigir nuestra
liberacién. Queremos reivindicar nuestra presencia, nuestro espacio,
queremos sacar nuestros cuerpos encerrados y reivindicarlos desde la
obscenidad que da la presencia, la participacion.
Las cifras de la dependencia nos cuentan que estd sobre los hombros de las
mujeres y ésto no le escandaliza a nadie, es por eso, que queremos contaros
en primera persona qué estd haciendo la dependencia con nosotras. Ha
sido un dia muy intenso y cargado de emociones, nos ha encantado
conectar con nuestros cuerpos, dedicar nuestro preciado tiempo a bailar, a
compartir, areir.

Gracias

e
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ncol7.Lou

14.14 Matraz.24ci
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El tiempo pasa volando. Hoy completamos nuestro paso por el museo,
recogemos nuestros materiales de pensar con las manos y nos vamos. En
estos cuatro meses hemos vivido momentos inolvidables, algunos de ellos
muy intensos. Hemos habitado el museo con la intencidn de fransformar,
hemos compartido, aprendido, jugado, llorado, reido, gritado, cantado,
bailodo y entre muchas de las cosas que han sucedido es que nosotras,
también nos hemos transformado.
No queremos marchar sin recordar a todas las personas que no pudieron
asistir al taller, a todas las personas que no pueden hacer planes, ni vida
plena por estar atrapadas por una situacidn de dependencia. Queremos
valorar el trabajo imprescindible de las personas que se dedican al cuidado
de manera no profesional. Alertar de las dificultes y el riesgo de exclusion y
de enfermedad al que se enfrentan por desarrollar una actividad que
ocupa sus vidas pero que no estd reconocida. La dependencia no puede
con la vida y quizds haya que ocuparse de organizar mejor los apoyos, las
cifras nos dejan evidencias de que aqui, la dependencia se nombra en
femenino singular.
Creemos que este ha sido un recorrido de gran importancia y no queremos
marcharnos sin agradecer la oportunidad que ha supuesto para nosotras
poder compartir nuestra experiencia desde el arte. Queremos agradecer al
museo la posibilidad y a todas las personas que han formado parte proyecto
o0 gque han colaborado en hacerlo posible. Esperamos que éste sea un punto
de partida, guedan muchos hilos de los que firar.

GRACIAS

15.15. 31cincol7 Lou
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Anexos 11

Documento de compromiso de participacion en el taller.

Yo con DNI me comprometo

a participar de manera regular en el taller de nombre Matrdz, que se desarrollara mayormente
en el MUSAC. Los miércoles en horario de mafiana y tendra una duracion dos horas al dia. El
taller cuenta un total de quince sesiones y da comienzo el 8 de Febrero y finaliza el 31de
Mayo de 2017.

Firmado:

EnLe6tna de2017
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El test de Zarit ha sido utilizado en la entrevista inicial con las colaboradoras internas, para
medir su nivel de sobrecarga.

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempeio del rol de cuidador (NANDA).

Administracion: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de los cuales se puntla en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca} a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47.  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55.  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicidn de
sobrecarga en el cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
4,Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

;Se siente agobiado por intentar compatibiiizar el cuidado de su familiar con ofras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

2Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

¢+ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
ofros miembros de su familia?

& Tiene miedo por el futuro de su familiar?

4 Piensa que su familiar depende de Vd.?

; Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

4 Piensa que su salud ha empeorado debide a tener que cuidar de su familiar?

4 Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su

familiar?

4 Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su

familiar?

¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su famifiar por mucho mas tiempo?

4,5¢e siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de su

familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

; Piensa que deberia hacer més por su familiar?

; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

+ Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL

OPCIONES
1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces  4=Bastanfesveces  §=Casi siempre
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Autorizacion de cesion derechos de imagen

Yo, con numero de identificacion/DNI ,

en mi condicién de del proyecto artistico Matraz, autorizo a:

Lourdes G. Morrondo y a La Fundaciéon Siglo a que incluyan en cualquier soporte
audiovisual, para efectos de reproduccion y comunicacioén publica, las imagenes que hemos
estado realizando en cualquiera de las sesiones del proyecto, realizado con fecha 8 de Febrero

a 31 de Mayo.

Esta autorizacion de utilizacidon del contenido grabado y de mi imagen, se hace al amparo de lo
dispuesto en la Ley Organica 1/1982, de 5 de mayo, de Proteccion Civil del Derecho al Honor, a la
Intimidad Personal y Familiar y a la Propia Imagen. La autorizacién que aqui se concede sobre este
material tendra un uso de caracter académico- cultural y la misma no estd sometida a ningin plazo

temporal ni esta restringida al &mbito nacional de ningtn pais.

De conformidad con La Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, sobre Proteccion de Datos de
Caracter Personal, le informamos que los datos de caracter personal recabados, para los casos en que

éste sea una persona fisica, o en el caso de representantes de una persona juridica, ya sea publica o

privada, seran incorporados a un fichero titularidad de la directora de la actividad y de la Fundacion.

La finalidad de la recogida y tratamiento de la informacion es la gestion del acuerdo suscrito en el
cuerpo del presente escrito, asi como el mantenimiento del contacto de ambas partes. En
cumplimiento de la normativa vigente, tanto la directora de la actividad, como la Fundacion Siglo,
garantizan que han adoptado las medidas técnicas y organizativas necesarias para mantener el nivel de

seguridad requerido, en atencion a la naturaleza de los datos personales tratados.

Asimismo, ni Lourdes G. Morrondo, ni el MUSAC cederan o comunicaran los datos personales
almacenados en sus ficheros a terceros, salvo en los supuestos legalmente previstos o cuando fuere

necesario para la prestacion del servicio.

Coordinadora de la actividad

Lebna__ de2017
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Documento de cesié n de derechos y autorizacio n para la difusio n de trabajos acadé micos en
favor de la divulgacion del conocimiento y de las practicas artisticas de accion

DD ettt eae et enerarenreans DNI/NIF, NIE o
PASAPOIE ..ot Nacionalidad ............cccoeeeerieiinee,
DIOMUGHIO .ottt ettt ettt et ettt e et e e e et e et e eee et e eeeeseeeeneeaeeseneaenannens
LOCANAA ...t Pais .o
Ml e s En calidad de: Autor / coautor.

BSPECITICAL ...ttt ettt r e e e bt et b AR e bttt b et n et s ettt ene e

1. Cede/n, en virtud del presente documento, al proceso de investigacién dirigido por Lourdes G.
Morrondo y al DEAC-MUSAC los derechos de reproduccio n, comunicacion publica sobre la obra

Esta cesion se realiza con fines de digitalizacion y difusidn en linea de la obra a través de los
sistemas de las posibles publicaciones futuras tanto de Lourdes G. Morrondo, como del MUSAC
autorizando  para uso relacionado con el proyecto o con procesos de investigacion y docencia
derivados del mismo, a disposicid n electrd nica la obra anteriormente citada a través de Internet, o
cualquier otro canal o destino de la informacié n que sea susceptible de adscripcion a Internet, asi
como a través de la televisio n digital, por cable o cualquier otra plataforma o forma de transmisié n de
datos tecnold gica --como, por ejemplo, ondas hertzianas, transmisié n telemética o transmisién por
fibra 6 ptica. Lourdes G. Morrondo o el MUSAC no garantizan ni asumen ninguna responsabilidad por
la forma y manera como los usuarios hagan uso posterior de la publicacién.

El autor/a autoriza la difusio n de la obra mediante la licencia:

Licencia Creative Commons “Reconocimiento-NoComercial-SinObraDerivada”. Esta licencia
obliga a la mencién de la autoria de la obra; permite la reproduccid n, distribucié n y comunicacio n
publica de la obra siempre que no sea con fines comerciales; no permite la elaboracién de obras
derivadas. En todos los casos se requiere la mencidn de la autoria y se prohibe el uso con fines
comerciales. En ninglin caso esta autorizacié n implica una cesié n en exclusiva de los derechos de
explotacid n del autor sobre la obra ni impide la explotacié n normal de la obra a través de las formas
habituales.

2. El autor/es se responsabiliza/n de la veracidad de los datos anteriores, de la originalidad de la/s
obra/s y del goce en exclusiva de los derechos cedidos en las modalidades mencionadas.

3. Esta cesio n posee caracter gratuito y tendré eficacia a nivel mundial. Asimismo, no tendra llimite de
duracion.

El presente documento se regira de conformidad con la legislacidn espafiola en todas aquellas
situaciones y consecuencias no previstas en forma expresa en el presente acuerdo y, en concreto, de
acuerdo con las prescripciones de la legislacidé n espari ola sobre propiedad intelectual vigente (RDL
111996, de 12 de abril) y demas legislacio n aplicable.

Fdo. El autor/a
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Al hilo de la dependencia: Accion para desarrollar en el museo

En esta sesion pretendemos reflexionar sobre la pérdida progresiva de la autonomia a la que
se enfrenta el cuidador. La actual ley de dependencia se construye atendiendo sobre todo a la
promocion de la autonomia de las personas dependientes. Nos parece que hablar de
dependientes y de promocion de autonomia no tiene mucho sentido y lo que realmente
sentimos es que esa autonomia, que se reconstruye para el dependiente, se hace en detrimento
de la autonomia de las personas que cuidan, en especial de los cuidadores principales, que en
la mayor parte de los casos, son también cuidadores informales.

Para posibilitar la empatia y poder contar esta idea desde la experiencia. Contamos con
ciertos elementos y factores que nos va a ayudar a transformar una idea en una experiencia.
Uno de esos elementos es un hilo grueso de lana, una cuerda, un cordel largo, o similar. La
cuestion es que esté enrollado en un ovillo, que sea grueso y de un color llamativo.

Contamos también con el entorno en el que nos encontramos, trabajar en un museo nos
permite ciertas licencias artisticas. Es necesario contar también con a colaboracion de
personas que, de manera casual, encontremos por el museo, les preguntaremos si puede
dedicarnos unos minutos para desarrollar una pequefia accion artistica. Si la persona accede le
comenzamos explicando parte de lo que sera la accion:

La accién consiste en: Atar el extremo del ovillo a su mano y le dejamos un margen de unos
dos metros con respecto al ovillo que sujetamos una de nosotras, le decimos que vamos a
estar en esa situacion durante los proximos 10 minutos. En esos diez minutos el participante
intentara seguir con su visita con la mayor normalidad posible. Contabilizaremos el tiempo
con el mévil y de manera progresiva se ird enrollando un poco mas el cordel al ovillo, con lo
que la distancia entre ambas personas ira siendo cada vez mas corta. Durante todo este tiempo
intentaremos no establecer ningtn tipo de comunicacién con el participante. Nos ocuparemos
del tiempo y del cordel casi de una manera obsesiva.Transcurridos estos 10 minutos,
cortamos el cordel de manera que quede una parte en su muifieca (un recuerdo de la accion),
le hacemos 5 preguntas y grabamos las respuestas en video.La accion se puede desarrollar
con dos personas, una hace de observadora externa e interviene en la Gltima parte de la accion
con la grabacion del video.

Al participante le preguntamos si quiere participar en una accidn artistica de unos 15 min, le
explicamos que la accion consta de dos partes, una primera de 10 min y una segunda parte en
la que se le hacen cinco preguntas que seran grabadas. Si accede, se hace.

Las preguntas son las siguientes:
1. (Coémo te has sentido?
2. (Estarias dispuesto/a a perder tu autonomia por alguna razén? ;Por cual?
3. (Sabes lo que es una persona dependiente?
4. (Y una enfermedad degenerativa?
5. (Sabes que es un cuidador?

6. En algiin momento te piensas como posible dependiente



