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Resumen y palabras clave

El presente Trabajo Integrador Final, bajo la modalidad de ensayo, se propone
indagar la sobrecarga que experimentan los/as cuidadores/as familiares de pacientes
diagnosticados/as con demencia tipo Alzheimer. La premisa que atraviesa este trabajo es
gue la sobrecarga que experimentan dichos/as cuidadores/as es un factor que incide en su
calidad de vida y esta fuertemente asociada a la desigual distribucion de las tareas de
cuidados. De esta manera, el desarrollo del escrito comprende dos momentos. El primero,
dedicado a una conceptualizacion y caracterizacion de las categorias centrales, tales como
discapacidad, Alzheimer, sobrecarga, cuidador/a y cuidados. El segundo, abocado a una
articulacion de esas nociones con la Organizacion Social del Cuidado. Asi, este campo de
saber constituye un aporte fundamental para revisar la desigual distribucién de los
cuidados, que esta marcada por los fendmenos de familiarizacion y feminizacion. Ademas,
se aborda el diamante del cuidado como una estrategia para consolidar una distribucion
mas justa de los cuidados, que tenga como objetivo disminuir la sobrecarga del/de la
cuidador/a del/de la paciente con demencia. De esta manera, el trabajo concluye sobre la
importancia de revisar ciertos roles de cuidado desde una mirada mas critica, equitativa y
solidaria, a los fines de cuidar a los/as cuidadores/as, ya que nadie esta exento de padecer
alguna discapacidad o enfermedad crénica ni de transformarse en cuidador/a en algin

momento de su vida.

Alzheimer — sobrecarga — cuidador/a — Organizacion Social del Cuidado



Introduccion

El presente escrito, bajo la modalidad de ensayo, adopta el caracter de un Trabajo
Integrador Final (TIF), situado en el marco del cursado y, al mismo tiempo, la finalizacién
de la carrera de Psicologia de la Universidad Nacional de Rosario. En el mismo, propongo
recuperar algunas areas de conocimiento poco indagadas en los programas de estudio de
la carrera en cuestion. Entre ellas, las areas de vejez, de las enfermedades
neurodegenerativas, discapacidad y cuidados.

Fundamentalmente, la temética que pretendo indagar en este trabajo consiste en
la sobrecarga que experimentan los/as cuidadores/as familiares de pacientes
diagnosticados/as con demencia tipo Alzheimer. Comprende un asunto que esta presente
en varias investigaciones vinculadas a la enfermedad mencionada y que se considera de
gran relevancia disciplinar para el campo de la psicologia.

Ademas, el plan de estudios de la carrera de Psicologia cuenta con muy pocas
asignaturas abocadas al estudio de la discapacidad en la vejez, por lo cual este escrito
constituye la posibilidad de echar luz sobre una situacion compleja que atraviesan
familiares a cargo de adultos/as mayores con diagnéstico de Alzheimer.

En este sentido, en lugar de realizar un estudio neuroldgico o estadistico sobre la
patologia —en tanto la mayoria de las investigaciones se abocan a ello y no resulta ser un
objetivo de este ensayo-, procuro poner el foco sobre la figura del/de la cuidador/a, quien
desempefia un papel clave en el periodo de la enfermedad, una vez diagnosticado/a el/la
paciente con Alzheimer. Sera la categoria de sobrecarga la que permita comprender los
procesos y la sintomatologia que atraviesa la persona en el rol de cuidador/a.

La premisa de este ensayo es que la sobrecarga que experimentan los/as
cuidadores/as de personas con demencia tipo Alzheimer es un factor que incide en su
calidad de vida y esta fuertemente asociada a la desigual distribucién de las tareas de
cuidados.

Para poder fundamentar esta idea, el desarrollo del escrito se compone de dos
partes. En la primera, pretendo situar algunos conceptos clave en torno a la tematica, a los
fines de conocer a qué nos referimos cuando hablamos de cuidados, discapacidad,
cuidador/a, sobrecarga y Alzheimer. Es pertinente realizar una conceptualizaciéon vy
caracterizacion de estas nociones, las cuales constituyen importantes categorias
conceptuales de este trabajo. Por otra parte, en un segundo momento, se trata de ir un
paso mas alla vinculando directamente estas categorias con los aportes de la Organizacion
Social del Cuidado (en adelante OSC). Esto permitira comprender que la sobrecarga no
esta desligada de cuestiones de género y de la participacion (0 no) de otros agentes,

ademas de la institucién familiar.



La bibliografia que sustenta este trabajo es un tanto diversa, comprendida por
articulos e investigaciones que permiten desarrollar y fundamentar las categorias tedricas;
y también estudios sobre el trabajo de cuidado, su relacion con los géneros y su distribucion
pertenecientes a la OSC, que propongo como marco epistémico para estudiar la
problematica en cuestion. Ademas, la modalidad de ensayo elegida para este trabajo
permite no solo teorizar sino también abrir interrogantes, establecer conexiones y situar
puntos de vista sobre el tema de interés.

Podemos preguntarnos ¢ qué factores se ponen en juego a la hora de cuidar a este
tipo de pacientes? Asi pues, el objetivo de este escrito no reside Unicamente en indagar y
caracterizar la sobrecarga de los/as cuidadores/as para conocer como impacta en su
calidad de vida, sino también en repensar ciertos roles y ciertas funciones desde una
mirada critica, mas equitativa y solidaria.

Espero que estos aportes puedan dar a conocer el desgaste que muchas veces
experimentan cuidadores/as familiares, para poder comprender la importancia de una
distribucion mas justa de los cuidados, que permita no solo cuidar a los/as pacientes

diagnosticados/as con demencia tipo Alzheimer, sino también cuidar a los/as que cuidan.

Recorrido del marco conceptual: Discapacidad, Alzheimer, Sobrecarga,
Cuidador/a, Cuidados

La puerta de entrada al tema que me interesa se encuentra en el concepto de
discapacidad, un primer término que se inscribe en una red de categorias importantes de
este escrito.

Para comenzar, podemos situar que el marco legal que regula y sienta las bases
para la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad esta sustentado —en
gran parte— en el Sistema de Proteccién Integral de Discapacitados y en el Sistema de
Prestaciones basicas en habilitacién y rehabilitacién integral a favor de las personas con
discapacidad, que constituyen la Ley 22.431 y la Ley 24.901, respectivamente (Rodriguez
Enriquez y otros, 2019).

La primera normativa, sancionada y promulgada el 16 de marzo de 1981, considera
“discapacitada a toda persona que padezca una alteracién funcional permanente o
prolongada, fisica o0 mental, que en relacién a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracién familiar, social, educacional o laboral” (art. 2). Ademas,
establece un sistema de proteccion integral para las personas con discapacidad, a los fines

de asegurar su atencién médica, educacion y seguridad social, neutralizar las desventajas



de su condicién y posibilitar el desempefio en la comunidad de un rol equivalente al resto
de las personas (art. 1).

Por su parte, la Ley 24.901 —sancionada el 5 de noviembre de 1997 y promulgada
el 2 de diciembre del mismo afio— propone un sistema de prestaciones basicas de atencion
integral con el fin de brindar a las personas con discapacidad una cobertura integral a sus
necesidades y requerimientos (art. 1). Estos servicios incluyen prestaciones preventivas,
de rehabilitacion, terapéuticas-educativas, educativas y asistenciales, cuya cobertura
debera ser garantizada —con caracter obligatorio— por las obras sociales o a través de los
organismos dependientes del Estado, en el caso de aquellas personas con discapacidad
no incluidas en el sistema de obras sociales (Capitulos Il y IV).

Cabe aclarar que ambas leyes son previas a la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD) —aprobada por la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU) en el afio 2006—, que se puede considerar la actualizacion mas reciente en
materia legislativa sobre la tematica en cuestion.

¢,De qué se trata esta convencion? Nada mas y nada menos que de un tratado de
derechos humanos firmado para reconocer el derecho de las personas con discapacidad
a participar en la vida de la sociedad, sin discriminacién alguna. Reconoce a las personas
con discapacidad los derechos de todas las personas, es decir, el derecho a la vida, a la
educacion, al empleo libre, a la vida independiente, a la capacidad juridica, a la salud, al
acceso a lajusticia, entre otros. Todos los paises que firmaron la CDPC tienen la obligacién
de dictar leyes que protejan sus derechos, asegurar la igualdad ante la ley de las personas
con discapacidad, fomentar la accesibilidad y el uso de nuevas tecnologias, y garantizar el
respeto hacia dichas personas. Nuestro pais aprobé la presente convencion mediante la
Ley 26.378 (Ministerio de Justicia, s. f.).

Ahora bien, ¢por qué es importante situar estas normativas y comenzar el desarrollo
de este apartado desde ahi? Precisamente, porque el presente ensayo parte de la
consideracion de que la demencia —particularmente la demencia tipo Alzheimer— puede
suponer un tipo de discapacidad, que se adquiere a partir de las secuelas de la
enfermedad. De cualquier manera, la patologia requiere de una atencién integral, que
debera ser garantizada por el Estado y/o el sistema de obras sociales, segun corresponda.

De acuerdo con la Organizaciéon Mundial de la Salud (2025), la demencia es una
patologia que surge como consecuencia de lesiones en el cerebro, siendo la enfermedad
de Alzheimer la forma mas comun y representando entre un 60 y un 70% de los casos. Se
caracteriza por un deterioro de la funciébn cognitiva, que tiene consecuencias fisicas,
psicologicas, sociales y econdémicas, no solo para las personas que transitan la enfermedad

sino también para sus cuidadores/as. Ademas, la organizacion indica que es la séptima



causa de defuncion y uno de los principales motivos de dependencia y discapacidad en
nuestros dias.

A los fines de este trabajo —como ya adelanté—, resulta imprescindible reparar en la
figura del/de la cuidador/a, en tanto ocupa un papel fundamental en el tratamiento de la
patologia y la asistencia del/de la familiar que posee a su cargo.

Lo mas probable es que todos/as conozcamos a alguna persona con diagnéstico
de Alzheimer, ya sea familiar, vecino/a, madre o padre de algun amigo/a, etcétera. Sin
embargo, ¢nos detenemos a pensar qué pasa con la persona que ocupa el rol de
cuidador/a? ¢ Qué entendemos por eso?

En palabras de algunos investigadores:

Se define como cuidador [0 cuidadora] familiar a aquel familiar, amigo o vecino,
perteneciente a la red de apoyo social del enfermo crénico, que dedica la mayoria de su
tiempo a la asistencia del paciente. No recibe retribucion econémica por las tareas que
realiza y es percibido por los deméas miembros de la familia como el principal responsable
del cuidado (Tartaglini y otros, 2006, como se cit6 en Tartaglini y otros, 2020) [el agregado

es mio].

Como lo indica la definicién, el/la cuidador/a es ellla principal responsable del
cuidado del/de la paciente con Alzheimer. De entrada, ello evidencia que no se trata de
una figura pasiva y secundaria, sino que su papel es imprescindible y constante.

En un sentido amplio, el término cuidado comprende los elementos imprescindibles
para satisfacer las necesidades elementales respecto de la existencia y la reproduccién de
las personas. Este concepto incluye la atencion y la custodia requerida y ofrecida a
personas dependientes del cuidado, es decir, aquellas que, por su edad, su estado fisico
0 psicoldgico no poseen la autonomia necesaria para el cuidado de si mismas (Corina
Rodriguez y otros, 2019). En ese grupo se sitlan —entre otros agentes— las personas
mayores con alguna enfermedad cronica, tales como los/as pacientes con demencia tipo
Alzheimer.

Ahora bien, ¢ qué tan facil es cuidar a un/a familiar dependiente? De acuerdo con
Brovelli (2020), el cuidado de personas con discapacidad no es una tarea simple, sino que
supone realizar diferentes actividades y afrontar diversas emociones, sentimientos y
aprendizajes. Implica llevar adelante cuidados directos —relacionados con las necesidades
basicas para la subsistencia— o0 bien cuidados indirectos —asociados a la organizacién de
condiciones para que tengan lugar los cuidados directos, como provision de bienes vy
servicios, tramites, traslados, etcétera— (Esquivel y otros, 2012; Rodriguez Enriquez y

Marzonetto, 2015; tal como fue recuperado en Brovelli, 2020). Ademds, se incluye la



contencién afectiva, la adaptacién del hogary la incorporacién de nuevas tecnologias, entre
otras (Brovelli, 2020).

Por lo anterior, el/la cuidador/a es conceptualizado/a en diferentes investigaciones
y estudios sobre la temética en términos de segunda victima o paciente oculto/a, como
consecuencia del impacto desfavorable que resulta a menudo de las arduas tareas de
cuidado que debe desempefiar, aln sin estar preparado/a (Tartaglini y otros, 2020).
Ademas, las investigaciones realizadas demuestran que este rol es asumido generalmente
por mujeres, tales como esposas e hijas, y que la distribucion de los cuidados no suele ser
equitativa. Estos topicos seran abordados con més detalle en el siguiente apartado.

Las altas exigencias y la atencion prolongada al/a la paciente posibilitan que las
personas encargadas del cuidado experimenten niveles de sobrecarga y cambios en
distintos contextos (Monsalve Albornoz, 2021). En este sentido, la categoria de sobrecarga
nos permite reparar en el desgaste de la salud del/de la cuidador/a de personas con
dependencia basica. Considero que se trata de una nocion clave, la cual debe ser
problematizada para comprender su surgimiento y su sintomatologia asociada.

Propongo situar, en primera instancia, dos dimensiones que contempla la
sobrecarga, tal como se aborda en la revision bibliografica de Chou y otros (2003), que
estd presente en el trabajo de Tartaglini y otros (2020). La primera es la carga obijetiva,
vinculada con el esfuerzo y la resistencia fisica empleada para asistir al/a la familiar en sus
actividades diarias y el control de los sintomas comportamentales. Podemos inferir que es
la predominante en el desempefo de los cuidados directos, tal como se situ6 previamente.
La otra es la carga subjetiva, basada en los sentimientos y emociones que tienen lugar en
el/la cuidador/a tras las grandes demandas y responsabilidades a las cuales puede tener
gue dar respuesta.

Desde mi perspectiva, la indagacién de la carga subjetiva resulta mas relevante a
la disciplina psicologica y al presente ensayo. Por ello, ¢cuales son los procesos
emocionales que atraviesa el/la cuidador/a? ¢, Qué tipos de sintomas puede presentar el/la
mismo/a en el desempefio de su tarea?

Si bien es frecuente la presencia de alteraciones fisicas en los/as cuidadores/as,
gue se traduce en sintomatologia cardiovascular, osteomuscular y gastrointestinal, también
resulta relevante detenerse en los posibles efectos negativos que afectan la salud mental
de las personas que desempefian dichos roles. Precisamente, los estudios han demostrado
la presencia de ansiedad, irritabilidad, estrés, modificaciones en el ciclo del suefio y
sintomas depresivos (Monsalve Albornoz, 2021). Otros efectos negativos, tal como indican
Parra-Rizo y Sanchis-Soler (2022), pueden tener que ver con el desarrollo profesional
(absentismo) o el aislamiento social, asi también como la aparicion de sintomas

neuropsiquiatricos (alucinaciones, delirios, agresion, desinhibicion, conducta motora
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desorganizada) que se vincula con elevados niveles de sobrecarga y angustia psicolégica
(Bozgeyik y otros, 2018; Sousa y otros, 2016; Hallikainen y otros, 2017; tal como fue
recuperado en Monsalve Albornoz, 2021).

Cuidar una persona mayor con Alzheimer puede tornarse una experiencia
altamente estresante, sobre todo cuando el/la cuidador/a representa la situacion como
demandante y continua, produciendo efectos a nivel fisico, emocional, familiar, social,
laboral y econémico (Vanegas Mendez y otros, 2023). De esta forma, las consecuencias
del cuidado perjudican el bienestar del/de la cuidador/a, lo cual puede propiciar un
empobrecimiento de su salud cognitiva y fisica, que también impacta en el rendimiento de
sus tareas de cuidado hacia el/la paciente con Alzheimer (Parra-Rizo y Sanchis-Soler,
2022).

Vanegas Mendez y otros (2023) registran que los/as cuidadores/as describen su
labor como “frustrante, dolorosa y poco satisfactoria”, la cual suele estar acompanada de
emociones negativas, cansancio, impotencia, preocupacion, desesperanza, sensacion de
vacio, etcétera. Ademas, a lo anterior pueden sumarse dificultades econémicas y sociales
del/de la cuidador/a, feminizacién del cuidado, aspectos morales o religiosos, entre otros.

Asimismo, resulta pertinente situar el conocimiento producido en nuestro pais.
¢, Qué se ha estudiado y encontrado en la empiria acerca de la sobrecarga?

En Buenos Aires, el grupo de investigadores/as de Tartaglini y otros (2020) han
apelado a un test ya existente, llamado Zarit Caregive Burden Interview (ZCBI), y lo han
adaptado para aplicarlo en dos muestras de cuidadores/as de pacientes con demencia.
Encontraron que, en la mayoria de los casos, las tareas de cuidado fueron asumidas por
una unica persona y solo hubo una distribucién de las mismas ante el surgimiento de
problemas de salud en el/la cuidador/a principal, situacién que obligé a ceder el rol.

Con ello, se comprueba que la tematica no es ajena a nuestra regiéon y, tal como
concluyen las autoras, es necesario implementar una atencion conjunta del/de la paciente
con Alzheimer y su cuidador/a, para preservar el bienestar de este/a ultimo/a y disminuir
los niveles de sobrecarga.

Por otra parte, los estudios revisados demuestran que otra de las repercusiones a
nivel psicolégico que tiene el cuidado de personas con demencia es el transito por un
proceso de duelo. Todos sabemos que el duelo es un proceso que se abre a partir de una
pérdida y su transito es complejo. Pero, ¢ qué caracteristicas tiene en los/as cuidadores/as
familiares de pacientes con demencia? ¢ A qué tipo de pérdidas se refiere?

En la revision bibliografica que realizan Bermejo Gémez y otros (2023) de articulos
de diferentes autores, como Liew (2016), se destaca la categoria de duelo anticipado. Este
es definido como “los sentimientos de dolor y pérdida que aparecen en el cuidador al ir

observando cémo su familiar enfermo se va deteriorando paulatinamente, antes del
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fallecimiento” (Bermejo Gémez y otros, 2023, p. 2). Los autores sitian que ese sentimiento
de pérdida es ambiguo, en tanto la persona con la patologia esta fisicamente presente,
pero psicolégicamente ausente, lo cual dificulta al/la cuidador/a integrar la pérdida de forma
completa. Desde su perspectiva, este proceso puede tener un impacto negativo en los
cuidados, en sus relaciones sociales, en su bienestar general y calidad de vida.

Ademas, como se ha mencionado, el/la cuidador/a también debe enfrentar
sentimientos de pérdida respecto de su propia vida, donde entran en juego su libertad
personal, oportunidades laborales, formacion profesional, actividades de ocio y recreacion,
entre otras. Hay una asociacién entre este duelo y la percepcion de sobrecarga, los niveles
de ansiedad e impotencia, pérdida de motivacion y aislamiento social (Noyes y otros, 2010;
Chany otros, 2013; Bambay otros, 2017; Crawley, 2022; como fue recuperado en Bermejo
GoOmez y otros, 2023).

Desde mi punto de vista, el duelo anticipado forma parte de la sobrecarga que
experimentan los/as cuidadores/as, ya que no solo se debe considerar el esfuerzo fisico y
el desgaste emocional por las complejas y continuas tareas de cuidado, sino también el
proceso interno que transita el/la cuidador/a mientras su familiar pierde —paulatinamente—
sus funciones psicologicas. No es Unicamente cuidar, ademas se necesita asimilar el
deterioro, comprender y aceptar que el/la paciente familiar con Alzheimer ya no es la misma
persona de siempre. Se trata de un proceso —sumamente marcado por lo emocional— que
requiere tiempo y apoyo del entorno afectivo y social para elaborar las diferentes pérdidas
que acontecen.

De este modo, se comprueba cédmo el/la cuidador/a duela y restringe diferentes
actividades, dimensiones de su vida y proyectos personales para dedicarse a cuidar. Por
todo lo anterior, no hay dudas que este trabajo de cuidado puede volverse exhaustivo y
prolongado, modificando negativamente la calidad de vida de los/as cuidadores/as
familiares.

Ademads, siguiendo a Monsalve Albornoz (2021), son multiples y variados los
factores asociados a la sobrecarga, entre ellos, el nivel de dependencia, alteraciones de la
conducta, sintomas psiquiatricos, comorbilidades con otras enfermedades, cantidad de
horas dedicadas al cuidado, edad del/de la cuidador/a, nivel de escolaridad, etcétera.
Algunos factores corresponden a la condicion misma del/de la paciente y otros a un
insuficiente apoyo social e institucional. Asimismo, la bibliografia consultada evidencia que
el/la cuidador/a suele llevar adelante un trabajo no remunerado —en tanto es familiar del/de
la paciente—, prolongado en el tiempo y sumamente desgastante para su propia salud.

Desde mi perspectiva, cada cuidador/a ofrece y actia en funciéon de los recursos
gue tiene a su alcance y construye un vinculo particular con el/la familiar a su cargo, lo cual

hace de cada trayectoria de cuidado una situacion Unica. Si bien los estudios y aportes que
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situé en este apartado ubican rasgos y sintomas comunes, no son mas que generalidades
para teorizar la tematica. Por ello, en el marco de la Facultad de Psicologia, es
imprescindible no olvidarse de la singularidad ni de los contextos en los cuales se
desarrollan las diversas subjetividades.

Finalmente, considero que el apoyo social e institucional es de suma importancia
para pensar la sobrecarga del/de la cuidador/a, aunque no todos los articulos revisados
profundizan sobre la cuestion. En este sentido, ¢quién cuida a los/as que cuidan?
constituye una problematica que no podemos pasar por alto.

No obstante, la sociologia, la economia feminista y los estudios de género aportan
una mirada mas integral a la temética de los cuidados y su distribucion. Es por ello que en
el siguiente apartado apelo directamente a los aportes de la OSC, a los fines de repensar
como la distribucién de los cuidados entre diferentes agentes y la perspectiva de género
en torno al cuidado pueden contribuir a aumentar o disminuir —segin el caso- la

sobrecarga.

Distribucion del Cuidado desde la perspectiva de la Organizacion Social del
Cuidado

En el apartado anterior, realicé una aproximacién a presentar y caracterizar algunas
de las categorias fundamentales de este ensayo. De esta manera, se definié al/la
cuidador/a como la persona responsable de las tareas de cuidado hacia un/a familiar que
no posee la autonomia necesaria para llevar adelante el autocuidado, dada la condicion de
la discapacidad en ese/a familiar a cuidar. Muchas veces las tareas de cuidado son arduas
0 bien no se dispone de suficiente tiempo y/o dinero, por lo cual tiene lugar el desgaste
del/de la cuidador/a. Asi, la sobrecarga que experimenta el/la cuidador/a del/de la familiar
con Alzheimer resulta un proceso complejo y continuo, que puede estar acompafado de
diferentes sintomas y que supone atravesar diversos duelos o sentimientos de pérdida.

También mencioné que dichas tareas de cuidado no suelen estar distribuidas de
forma equitativa entre los géneros y que el apoyo social e institucional tiene un papel muy
importante. Estos aspectos son los que propongo recuperar y desarrollar en este apartado,
desde la perspectiva de OSC, con el objetivo de establecer una vinculaciéon con la
sobrecarga del/de la cuidador/a.

Para comenzar, en Argentina la forma que adopta la experiencia de cuidado hacia
personas que adquieren una discapacidad se caracteriza por la familiarizacion y la
feminizacion, lo cual significa que la labor de cuidar se brinda al interior de la familia y la

mayoria de las personas abocadas a ello son mujeres. Este modo de distribucion del
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trabajo de cuidado en los hogares desgasta mas a algunas personas que a otras, lo cual
repercute en el desarrollo de actividades del/de la cuidador/a 'y en la posibilidad de disponer
de su tiempo y de su salud (Brovelli, 2021).

Me interesa detenerme en esos dos puntos mencionados, la familiarizacion y la
feminizacion. Respecto del primer asunto, se considera que acontece debido a que la oferta
de servicios publicos destinados al cuidado de personas mayores y con discapacidad es
“‘insuficiente, segmentada y dispersa” (Rodriguez Enriquez y otros, 2019, p. 1). Esto
sobrecarga a la familia, que es la institucion que mayormente da respuesta a las
necesidades de cuidado del/de la paciente (Brovelli, 2020). Por ello, el régimen de cuidado
que predomina en Latinoamérica es de corte familista, a cargo del género femenino y
donde el rol de las intervenciones publicas se limita a facilitar un subsidio (Cetre
Castilblanco, 2023).

Entonces, en el marco de una insuficiente provisién publica de servicios de cuidado,
el acceso a servicios por fuera del ambito doméstico se limita al mercado, aunque los
costos son elevados y solo pueden acceder aquellos hogares con suficientes recursos
econémicos (Rodriguez Enriquez y otros, 2019).

Rodriguez Enriquez y otros (2019) estudiaron las normativas nacionales sobre el
tema en discusion. Plantean que, si bien Argentina ratific6 en 2017 la Convencidn
Interamericana sobre la Proteccion Social de los Derechos Humanos de las Personas
Mayores mediante la Ley 27.360 —la cual contempla el cuidado como uno de sus
principios—, la participacion del Estado en el cuidado directo de personas mayores con
dependencia basica es marginal.

La principal politica publica en Argentina respecto del cuidado directo de personas
mayores, personas con discapacidad o con patologias terminales es el Programa de
Cuidadores Domiciliarios. Se basa en actividades de cuidado de la salud, como ejercicios
de rehabilitacion, actividades directas de cuidado y actividades indirectas de cuidado. Se
implementa a partir de convenios establecidos entre la Secretaria Nacional de Nifiez,
Adolescencia y Familia (a través de la Direccion Nacional de Politicas para Adultos
Mayores), los gobiernos provinciales y nacionales, organismos nacionales —como el
Instituto Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados o PAMI-, obras
sociales y organizaciones (Rodriguez Enriquez y otros, 2019).

No obstante, es muy escasa —incluso, casi nula— la provisibn publica de
cuidadores/as o asistentes a domicilio y también lo es la provisién via PAMI, que resulta
inexistente y alcanza un pequefio porcentaje de personas (Rodriguez Enriquez y otros,
2019).

De esta manera, podemos comprobar como la familia debe aventurarse en el

trabajo de cuidado ante la falta de responsabilidad de parte del Estado nacional, o bien
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comprar servicios en el mercado y acceder de esta manera a una atencion privada y
costosa. ¢Acaso esto no produce sobrecarga?

En segunda instancia, pero no menos importante, resulta pertinente reparar en la
feminizacion del cuidado, el otro aspecto que caracteriza la atenciéon de personas con
enfermedades crénicas que pueden adquirir una discapacidad, tal como mencioné
previamente. Concretamente, ¢por qué decimos que el cuidado estd asociado a lo
femenino?

De acuerdo con Vanegas Mendez y otros (2023), autores citados en el primer
apartado de este ensayo, las mujeres que adoptan tareas de cuidado relacionan su labor
con expectativas familiares y sociales, estereotipos, representaciones culturales y normas
sociales respecto de la masculinidad y la feminidad, ya que se supone que ellas deben
ocuparse de esa tarea por el mero hecho de ser mujeres. En esa misma linea, Pautassi
(2018) afirma que las mujeres han sido las principales proveedoras de cuidado porque la
forma de organizacioén social les adjudicé de modo exclusivo el trabajo no remunerado de
cuidado al interior de los hogares.

Equivocadamente, el cuidado suele percibirse como una actividad
fundamentalmente femenina y reservada al espacio privado. Quienes llevan adelante
tareas de cuidado suelen ser mujeres —madres, hijas, parejas, hermanas, tias, nietas,
amigas—, cuidadoras condicionadas por otros atravesamientos como educacion, clase
social, posibilidades laborales, desarrollo personal y profesional, etcétera. Asi, el Instituto
Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC) —en una encuesta realizada en 2021-
demostré que las mujeres argentinas dedican casi el doble de tiempo que los varones a las
tareas de cuidado. Esto supone un progresivo agotamiento que deriva en un deterioro de
la salud y una sobrecarga mental y operativa que produce la pérdida de espacios y
proyectos personales (Furno y otros, 2023).

Asimismo, Batthyany (2008) enfatiza el cuidado femenino como una actividad
usualmente no remunerada, sin reconocimiento ni valoracién social, lo cual supone
excluirse del mercado laboral o afrontar mas dificultades que los varones para
compatibilizar trabajo productivo y reproductivo, es decir, actividades remuneradas y
actividades domésticas/de cuidado.

Ahora bien, propongo redoblar la apuesta. ¢Por qué los varones no nos
encontrariamos en condiciones de asumir tareas de cuidado?

Considero que, en el marco de una sociedad en constante cambio —sumamente
marcada por una gran crisis econdmica y social—, es necesario reexaminar ciertos roles al
interior y al exterior de las familias. El modelo clasico de familia (o familia tradicional), en el
cual uno de los dos miembros de la pareja se encarga de obtener el sustento econémico

(generalmente el varén) y el otro del cuidado del hogar y los/as nifios/as (historicamente la
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mujer) ha perdido vigencia. Hoy comprobamos que la figura de ama de casa es menos
frecuente y que las mujeres pueden posicionarse de una forma mas activa en el mundo del
trabajo y respecto al desarrollo profesional. Asi también, vemos en nuestra vida cotidiana
como los varones se involucran cada vez en las tareas domésticas y en la respuesta a las
necesidades de sus hijos/as. Entonces, ¢por qué seguimos sosteniendo social y
culturalmente el cuidado como una actividad femenina? Desde mi punto de vista, esto no
€S MAs que un prejuicio y un estereotipo que hay que derribar, porque la realidad concreta
y sus problematicas nos muestran otra cosa.

Pérez Orozco (2021) expuso Yy teorizo la categoria de crisis de los cuidados, que no
es ajena a los temas que se abordan en este ensayo. La autora explica que dicha crisis
constituye un “complejo proceso de desestabilizacion de un modelo previo de reparto de
responsabilidades sobre los cuidados y la sostenibilidad de la vida” (p. 9-10). Ademas, sitla
gue este modelo que esta en quiebra corresponde a una estructura socioecondémica
organizada en dos ambitos diferenciados, el ambito de lo publico —de la economia
monetizada— y el ambito de lo privado —doméstico o de la economia no monetizada-.

Esta separacion de los espacios y las tareas es solidaria del modelo de familia
tradicional, que situé con anterioridad para pensar los roles en torno al cuidado. Sin
embargo, el envejecimiento de la poblacion, la insercién de las mujeres en el mercado
laboral y la modificacién en las unidades de convivencia son factores que producen el
resquebrajamiento de este modelo en cuestion (Pérez Orozco, 2021).

Todas estas vicisitudes en torno al cuidado no resultan ajenas a la problematica
gue nos interesa, la sobrecarga del/de la cuidador/a del/de la paciente con Alzheimer. De
acuerdo con Batthyany (2008), la mayor parte de los cuidados de salud a pacientes con
enfermedades cronicas o invalidantes son realizados en el seno de las familias —también
llamado apoyo informal— y en menor grado en la red de servicios socio-sanitarios
(geriatricos, hospitales, centros especializados, cuidados a domicilio, entre otros). Y,
ademas, son figuras femeninas las que usualmente llevan adelante estas arduas y
prolongadas tareas.

De este modo, queda en evidencia que los cuidados en enfermedades crénicas y
en discapacidad constituyen procesos complejos y dindmicos, ligados a diferentes
problematicas que no pueden ni deben quedar a cargo del nivel familiar o social primario.
Por el contrario, se deben implementar politicas publicas que garanticen el derecho de
cuidado en condiciones dignas (Furno y otros, 2023), incluyendo también a los/as pacientes
con Alzheimer y a sus cuidadores/as.

En este sentido, debemos hacernos una pregunta crucial acerca de los cuidados.

¢Existe o es posible un sistema en cual el trabajo de cuidado esta repartido de manera
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equitativa para no producir sobrecarga en los/as cuidadores/as? En ese caso, ¢en qué
consiste?

Conceptualmente, nos estamos refiriendo al diamante del cuidado. Cetre
Castilblanco (2023) recupera dicho concepto, creado y propuesto originalmente por Razavi
(2007). De acuerdo con la autora, los diamantes del cuidado son aquellas instituciones
involucradas en la provisién de cuidado. En ellos, cuatro agentes incluirian la provision
voluntaria y comunitaria de los cuidados: las familias/hogares, los mercados, el sector
publico (es decir, el Estado) y el sector sin fines de lucro.

Las sociedades desarrolladas organizan el cuidado a partir de la interrelaciéon entre
esos cuatro actores. El Estado, se encarga de la creacion e implementacion de politicas
publicas de cuidado. EI mercado, se ocupa de la provision de servicios mercantiles de
cuidado a los que pueden recurrir personas con ciertos recursos econémicos. Los hogares,
de la provision de trabajo de cuidado no remunerado llevado a cabo por sus miembros. Y
la comunidad, via arreglos comunitarios de cuidado (Razavi, 2011; Zibecchi, 2013; Faur,
2018; tal como fue recuperado en Rodriguez Enriquez y otros, 2019).

No obstante, la sociedad argentina y otras regiones latinoamericanas no se
encuentran desarrolladas como tales. En todo caso, estan en desarrollo. Los estudios han
demostrado que en nuestro pais no se halla un Unico diamante del cuidado, sino que hay
diferentes formas de organizacion social y politica del cuidado que —en funcién de
desiguales provisiones de politicas publicas— dan lugar a diferentes encuentros y
desencuentros entre la oferta de servicios y el modo en que las familias acceden o no a
esas coberturas (Faur, 2011; como fue recuperado en Faur y Pereyra, 2020).

La actual organizacién social del cuidado presenta un notable desequilibrio entre
los cuatro agentes involucrados en esta funcion (Batthyany, 2020). Podemos inferir que
esta falta de distribucion de tareas es una condicidon que produce sobrecarga en los/as
cuidadores/as, que deben enfrentarse solos/as a una labor compleja, prolongada,
desgastante y muchas veces costosa en términos monetarios.

En su revision bibliografica, Vega y Gutiérrez (2014) advierten que las dificultades
gue experimentan los cuidadores y las cuidadoras no se liga Unicamente al deterioro
econdmico, sino también a la falta de reconocimiento social y econémico y a la intensidad
del trabajo de cuidado, que imposibilita llevar adelante otras actividades remuneradas y no
remuneradas.

Cuidar a un/a paciente con una enfermedad crénica, como la demencia tipo
Alzheimer, supone de entrada una situacién compleja y atravesada por aspectos
emocionales, un proceso que —como expliqué en el primer apartado— abre la posibilidad al
despliegue de un amplio abanico de sintomas y duelos, por lo cual cada cuidador/a

delineara el camino que pueda con los recursos materiales y emocionales que disponga.
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Pero, si a esta condicion de base, le sumamos el desamparo del/de la cuidador/a frente a
las politicas publicas y una distribucion del cuidado no equitativa, no hay dudas de que la
sobrecarga —y por ende el deterioro de la salud— sera mayor.

Por el contrario, resulta pertinente pensar y situar el cuidado como una
responsabilidad social y colectiva, y no como una problematica individual o meramente
familiar (Batthyany, 2008). ¢En qué posicion nos ubicamos con respecto a dicha
responsabilidad?

En el marco de una sociedad donde predomina el consumo material o capitalista,
el individualismo y la indiferencia, se torna complejo sostener lazos sélidos con otros/as y
poner en juego la empatia. Conviene preguntarnos, ¢qué representaciones tenemos cada
uno de nosotros/as sobre el cuidado, las enfermedades cronicas y la discapacidad?
Porque, desde mi perspectiva, habitamos un contexto que no habilita ni fortalece los
cuidados, lo cual afecta tanto a quienes deben recibirlos como a quienes deben brindarlos.

Para cerrar, el diamante del cuidado expuesto se configura como un elemento clave
para disminuir la sobrecarga de los/as cuidadores/as, pero para que exista y sea puesto en
practica debe haber un compromiso de todos/as, del sector publico y también de la
ciudadania, con la salvedad de que quien debe habilitarlo —en primera instancia— es el
Estado mediante sus politicas publicas.

Repensar y visibilizar esta situacion compleja que atraviesan los/as cuidadores/as
informales es un primer paso que permitird trazar un camino diferente, pero para conseguir

acompanfar y sostener verdaderamente a los/as cuidadores/as aln hay mucho por hacer.

Reflexiones finales

Todos/as requerimos cuidados para sobrevivir. Algunos/as necesitan Yy/o
necesitardn mas cuidados que otros/as, dado que atraviesan situaciones de mayor
vulnerabilidad (Esquivel y otros, 2012; como se recuperé en Faur y Pereyra, 2020).

No hay dudas de que necesitamos del cuidado para sostener nuestra existencia
concreta. Todos/as alguna vez fuimos nifios/as y alguien nos cuidé. En la adolescencia y
en la adultez, aunque puede adquirir otras cualidades, el cuidado sigue presente. Al llegar
a la vejez también necesitaremos algun tipo de cuidado, independientemente de la
existencia o no de una patologia.

Asi pues, nadie esta exento de padecer una discapacidad o un tipo de demencia.
Y tampoco podemos asegurar que nunca nos tocara cuidar a un/a paciente con esa

afeccion.
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Por ello, el punto de partida del marco conceptual consistié en situar el concepto de
discapacidad. Si bien la demencia tipo Alzheimer no es una discapacidad en si misma, ésta
puede adquirirse a partir del grado de la enfermedad y sus secuelas.

Esto supone reflexionar sobre la importancia de una atencién conjunta del/de la
paciente y su cuidador/a. Desde el comienzo, procuré resaltar la figura del/de la cuidador/a
como aquella que desempefia un papel imprescindible en el periodo de la enfermedad,
tanto en los cuidados directos e indirectos como en la contencién afectiva.

De esta manera, expuse una conceptualizacién y una problematizacion de la
sobrecarga, que es el concepto propuesto en la literatura cientifica para dar cuenta del
desgaste en la salud del/de la cuidador/a. Los estudios dan cuenta de una sintomatologia
muy diversa en los/as cuidadores/as, que va desde alteraciones fisiolégicas (musculares,
gastrointestinales, cardiovasculares, etcétera) hasta sintomas mas afines al campo de la
salud mental como los trastornos en el suefio, los sintomas depresivos, la angustia, la
labilidad emocional, la agresion, el aislamiento social, entre otros.

Dicha sobrecarga adquiere diferentes matices de acuerdo a las caracteristicas
del/de la paciente, el grado de la enfermedad y la demanda/complejidad de los cuidados,
pero también en funcion de la presencia o la ausencia de apoyo social e institucional. En
este sentido, los aportes de la OSC han sido indispensables para ligar esta sobrecarga a
la falta de distribucion de las tareas de cuidado, ya que muchas veces los/as cuidadores/as
se enfrentan a estas tareas en soledad.

Asi, la familiarizacion y la feminizacién se presentan como dos dificultades que
atraviesan la problematica del cuidado, ya que suele afectar tanto a los sujetos que reciben
cuidados como a aquellos que los otorgan, entre ellos, los/as pacientes con demencia y
sus cuidadores/as. Los estudios revisados demuestran que las tareas de cuidado estan
desigualmente distribuidas entre los diferentes actores que deben estar presentes e
involucrados —comenzando por el Estado, en lo que atafie a la falta e ineficiencia respecto
de sus politicas publicas— y también al interior de los hogares, donde las mujeres asumen
mucho mas que los varones este tipo de responsabilidades.

Histéricamente, el cuidado qued6 en manos de figuras femeninas y ha sido, en gran
medida, invisibilizado. Se establecié un lazo entre el cuidado, el género femenino y el
ambito doméstico, que estuvo arraigado durante mucho tiempo, pero que hoy tenemos la
posibilidad de revisar. A mi criterio, constituye un estereotipo que es importante derribar,
ya que no hay ninguna imposibilidad fisica ni cognitiva que impida a los varones cuidar.
Cuidar no debe ser una cuestién de género, ya que todos/as podemos hacerlo de forma
comprometida y respetuosa.

De esta manera, la sobrecarga del/de la cuidador/a esta ligada a los avatares

singulares de cada caso o situacion, pero también a las vicisitudes en torno a la distribucion
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de los cuidados. Este desgaste impacta negativamente en la calidad de vida del/de la
cuidador/a y no esta desvinculado del apoyo social e institucional, lo cual confirma la
premisa planteada en la introduccion de este escrito.

Por ello, introduje el diamante del cuidado —aporte muy valioso de la OSC- que
comprende una estrategia interesante y util para disminuir la sobrecarga, pero para su
implementacion se necesita de la presencia de politicas publicas efectivas acerca del
cuidado y la vinculacién entre diferentes agentes: las familias, el Estado, el mercado y la
comunidad. Se trata de un gran desafio que deseo que nuestro pais pueda asumir alguna
vez, con real compromiso y materializando en las agendas publicas servicios, desde el
Estado, asignados a las familias.

Ahora bien, no quisiera cerrar este escrito sin dejar de mencionar que no todo es
padecimiento cuando se trata de cuidar a un/a familiar con demencia. Si bien escapa a los
objetivos del presente ensayo, considero que en la tarea de cuidar también hay momentos
de disfrute y conexion entre el/la paciente con Alzheimer y su cuidador/a, un vinculo que
puede reactualizarse a partir del respeto, la paciencia y la empatia.

Una cosa no quita a la otra. Cuidar no dejara de ser una tarea compleja, en la
medida en que demanda tiempo, energia psiquica y pone en juego aspectos emocionales.
Mas aun cuando se enmarca en la atencion y la asistencia de pacientes con enfermedades
cronicas como la demencia tipo Alzheimer. Inevitablemente, diferentes esferas de la vida
del/de la paciente y su cuidador/a resultaran afectadas y modificadas. El duelo y la
adaptacion es inevitable.

Sin embargo, es posible y deseable que el cuidado no se torne desgastante, es
decir, una sobrecarga para la salud del/de la cuidador/a que implique un deterioro
considerable en diferentes dimensiones de su vida. Cuando esto ocurre, el/la cuidador/a
lleva una mochila muy pesada y esto no hace de la tarea de cuidar un acto de amor y
empatia, sino una carga que hay que arrastrar hasta el cansancio.

Entonces, también es posible que nosotros/as no nos olvidemos de los/as
cuidadores/as. Ni como ciudadanos/as, familiares y personas gque somos, ni como
futuros/as profesionales del campo de la salud mental. Desde la OSC, hoy se trata de
pensar el cuidado como un derecho humano.

No hay que perder de vista que todos/as fuimos cuidados/as, que podemos requerir
cuidados en cualquier momento de nuestra vida —aunque no tengamos demencia— y que

€s0 se construye entre todos/as, en red.
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