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Resumen

En este trabajo se exploran los conceptos que bordean las practicas de cuidados, especialmente en su
vinculacion con la manera en la que las nociones sobre la enfermedad de Parkinson son construidas por los
actores y el tipo de relacion social que supone para las mujeres el cuidado de un familiar con esa patologia.
Se realizo una revision teorica con especial énfasis en el caso de Uruguay, donde la prevalencia de la
Enfermedad de Parkinson es de 1,36/1000, y la edad promedio de las personas con esta patologia es de 72
anios, siendo ademads uno de los paises que presenta una poblacion mas envejecida de América Latina. En
Uruguay, y también en el contexto mundial, se asiste a una feminizacion de la poblacion mayor y su
participacion en las tareas de cuidado. En este contexto, se advierte la necesidad de visibilizar los
atravesamientos sociales que hacen a la realidad especifica de la mujer cuidadora informal.
Por ultimo, se problematizan las conceptualizaciones encontradas en las diferentes perspectivas teoricas,
concluyendo con la formulacion de una concepcion del cuidado relacional que preserve la incidencia de los

actores directamente involucrados en las experiencias de cuidado.
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Abstract

This paper explores the concepts that
surround the practices of care,
focusing on how the notions of care in

condition is 72 years old. This country
is one of those with the oldest
population in Latin America.

ISSUE N°2 Parkinson's  disease have been In Uruguay, and also in the global
DICIEMBRE constructed and what type of social  context, there is a feminization of the
2020 relationship supposes for women to  elderly population and a high
take care of a relative with a diagnosis  participation of older women in care

of Parkinson's. tasks. In this context, there is a need
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) A literature review was carried out  that make the specific reality of
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incidence of the actors directly involved in care
experiences.
Key words: Care, Aging, Parkinson

INTRODUCCION

Las discusiones sobre el cuidado se han ampliado y
complejizado en las tltimas décadas, principalmente
gracias a los aportes del feminismo. Desde distintas
realidades se manifiesta que los arreglos para atender
a las personas no alcanzan y esto plantea la necesidad
de re pensar versiones simplificadoras del cuidado,
obligando a replantear las bases sobre las que se
organiza el sostenimiento de la vida (Vega, Martinez
y Paredes, 2018). En este sentido, la intensificacion
del debate en torno a las politicas sociales promueve
la discusion sobre el rol de los/as profesionales, las
familias, las instituciones publicas y las entidades
privadas en el area del cuidado de las poblaciones.

En el contexto de una sociedad -caracterizada
demograficamente por el envejecimiento poblacional
que, ademas, desde un punto de vista epidemioldgico
registra un aumento de enfermedades de larga
duracion, se han desarrollado en Uruguay, desde un
paradigma emergente y con acciones en el plano
juridico y social, algunas transformaciones en la
vision del envejecimiento y de la vejez al incorporar
la perspectiva de derechos (Palma, Perrota y Rovira,
2019).

El hecho de que se viva mas tiempo conlleva mayores
probabilidades de presentar necesidades de cuidados,
en este sentido es imprescindible que el aumento de
la expectativa de vida vaya acompafado de
condiciones dignas de envejecimiento.

En ese marco, los Estados, las comunidades, las
familias y el mercado han conducido iniciativas
diversas mas o menos articuladas o en disputa, de
abordaje del cuidado. En el caso de Uruguay, el
Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC)
constituye, desde el afio 2016, una politica publica
que apunta a solucionar algunos de estos desafios,
especialmente en lo referido a los arreglos de
cuidados a los que reconoce como derecho individual
de ciudadania. En vinculacion a esta politica, también
se ha asistido en varios paises latinoamericanos a la
creacion de institucionalidades en torno al tema del
envejecimiento. Es el caso del Instituto Nacional de
las Personas Mayores (INMAYORES), constituido
por ley en Uruguay como organismo rector de las

politicas dirigidas a las personas mayores en tanto
sujetos de derechos y de la politica publica (Acosta,
Picasso y Perrota., 2018). Esto se ha acompanado en
el avance de acuerdos internacionales que en el caso
de América tiene como punto culminante la
Convencion Interamericana de Derechos de las
Personas Mayores que incluye a la tematica del
cuidado entre sus contenidos.

En América Latina, la practica de cuidados se ha
destacado tradicionalmente por estar provista desde el
ambito privado, casi exclusivo de las familias y, sobre
todo, por las mujeres (Aguirre, 2008). Al respecto
debe considerarse, como sefiala Scavino (2017), que
las mujeres constituyen un grupo heterogéneo en
funcion de su nivel socioecondmico, sus edades, su
etnia, para las cuales los costos del cuidado se
configuran de manera distinta segin las relaciones
sociales en las que se encuentren.

Las investigaciones en este campo muestran que en
las familias son las mujeres quienes suelen asumir la
responsabilidad de los cuidados, la mayor parte de
ellas (hijas o esposas) de entre 45 y 65 afios
(Fernandez, 2017). A su vez, respecto al cuidado a
personas con patologias cronicas en Uruguay, es la
familia quien provee cuidados en un 80% de los casos
(Scavino, 2017).

El presente articulo se centra en los conceptos que
bordean las practicas de cuidados, especialmente
encomo se han venido construyendo las nociones de
cuidados y qué tipo de relacion social supone para las
mujeres cuidar a un familiar con diagnostico de
enfermedad de Parkinson.

PERSPECTIVAS CONCEPTUALES DEL CUIDADO

El cuidado por si mismo no siempre fue considerado
un derecho. Para que llegara a ocupar un lugar tuvo
que experimentar varias transformaciones; primero en
el plano académico y luego en el politico. La Real
Academia Espafiola define también “la accion de
cuidar”, definida a su vez como “asistir, guardar,
conservar”, en su segunda acepcion.

La palabra cuidado deriva del latin cogitatus y
significa pensamiento, llevar adelante algo, mover,
actuar. Cuidado, en espafiol, incluye las dos
dimensiones que engloba el verbo en inglés: la
subjetiva, es decir el cuidado como preocupacion,
responsabilidad, disposicion (care about), y la
material: el cuidado como accioén,ocupacion (care for)
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La investigacion sobre el cuidado y sus implicaciones
ha tenido uno de sus principales empujes desde el
ambito académico feminista a partir de la segunda
mitad del siglo XX, motivada en la preocupacion por
visibilizar los cuidados que realizan las mujeres en el
seno de la familia, por el que no perciben
remuneracion y los efectos que esto genera.

Federici (2013), desde la filosofia y el feminismo,
problematiza el trabajo reproductivo y de cuidados de
las mujeres en el contexto del capitalismo, a lo cual
agrega que ese trabajo con las personas mayores sufre
mayor devaluacion cultural y social. Esto se puede
vincular con el concepto de edaismo que plantea
Butler (1969), como el conjunto de prejuicios y
estereotipos que son adjudicados a las personas
mayores en funcion de su edad. Salvarezza (1988)
denomina viejismo a este concepto.
Las tareas de cuidado suelen diferenciarse en la
bibliografia académica entre los cuidados formales, a
cargo del sistema de salud y del apoyo social, y los
cuidados informales, brindados por la familia. Los
cuidados formales estan caracterizados, ademas, por
ser remunerados econémicamente, mientras que los
informales suelen ser no remunerados.
Segiin Batthyany (2001), citando a Hochschield, el
cuidado implica:

[...] el vinculo emocional, generalmente mutuo, entre
el que brinda cuidados y el que los recibe; un vinculo
por el cual el que brinda cuidados se siente
responsable del bienestar del otro y hace un esfuerzo
mental, emocional y fisico para poder cumplir con esa

responsabilidad (p. 226).

Complejizando este concepto, y profundizando su
comprension en términos relacionales, Fine y
Glendinning (2005) lo definen como una gama de
fenémenos sociales que abarca tanto las actividades
fisicas como las relaciones entre individuos y grupos,
asi como los estados mentales o disposiciones
involucradas en cuidar de alguien. Esta concepcion
apunta entre otros aspectos a que, en lugar de ser una
actividad unidireccional en la que un cuidador activo
hace algo para otro sujeto en posicion pasiva, la
accion es el resultado de la relacion entre dos o mas
personas.

Desde esta perspectiva, tanto los destinatarios como
los cuidadores estan intrinsecamente involucrados en
la creacion o produccion de cuidados, a la vez que esta
produccion se inscribe en acciones sociales
complejas.Un grupo importante de aproximaciones
feministas entre las que puede ubicarse a las
sociologas britanicas Finch y Groves (1983), al igual

situado la relevancia que los sentimientos y las
emociones tienen en el marco de la naturalizacion de
las 16gicas generales por las que el cuidado se rige en
nuestras sociedades Asimismo, destacan que se trata
de tareas femeninas no asimilables al trabajo de
produccion de mercancias y de bienes mercantiles,
habitualmente masculino. Desde estos aportes
tomamos el término care para ubicar esta descripcion
en un ambito en el que los sentimientos y las
emociones también estan presentes.

Los estudios mencionados dan cuenta de que las
distintas percepciones y practicas en torno a los
cuidados se adquieren en el proceso de socializacion
primaria y estan fuertemente marcados por el género.
Segtin Fernandez (1994) lo que se sabe sobre lo que
el hombre y la mujer son, se ha organizado, en
nuestra cultura, a partir de una logica binaria: «[...]
activo/pasiva, fuerte/débil,  racional/emocional,
publico/privado, etc.» (p. 37). En este sentido, si bien
el cuidado se experimenta a nivel personal, su
significado estd constituido por construcciones
sociales. Las ideologias y las actitudes acerca de la
atencion desempefian un papel importante en la forma
en que se define y comprende la situacion de dar y
recibir cuidado.

Chiara Cerri (2015) parte de considerar un modelo de
comprension de los cuidados que lleva a diferenciar
«agente autébnomo», el que ofrece cuidado (activo,
sano, capaz, independiente), 'y  «receptor
dependiente» (Tronto, 2005, p. 244), el que recibe
cuidado (pasivo, enfermo, incapaz, no autonomo).

Esta separacion, sefiala Cerri, no reconoce la
posibilidad de que un mismo individuo pueda ser
receptor y proporcionar cuidado a la vez, y de alguna
forma anula la subjetividad y la agencialidad de los
considerados «dependientes». En el campo de los
cuidados, asumir la autonomia relacional y la
interdependencia como constitutivas del ser humano
plantea la posibilidad de ir mas alla de la distincion
entre cuidador (activo e independiente) y receptor
(pasivo y dependiente), y entre sujeto (autonomo) y
objeto (dependiente) (Cerri, 2015, p. 134).
Mediante este cambio de perspectiva el cuidado deja
de ser no solo una relacion asimétrica entre cuidador
autonomo y receptor de cuidado dependiente, sino
que la dependencia pierde sus connotaciones
negativas y se presenta como constitutiva de la
naturaleza humana. Esto, siempre y cuando una
relacion de dependencia no se configure como una
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relacion de dominacion, donde se anule la capacidad
del individuo para construir su proyecto de vida, en el
que el cuidado pueda ser también un proyecto.

LA INVESTIGACION DEL CUIDADO
Vinculos de parentesco y sobrecarga en las cuidadoras

La enfermedad de Parkinson (EP) es una patologia
neurodegenerativa  compleja, causada por la
interaccion de diversos factores: ambientales,
fisiopatologicos y genéticos. Son frecuentes los
sintomas psiquicos tanto en los inicios de la
enfermedad como a lo largo de toda la vida del sujeto.
En la mayoria de los casos aparece entre los 60 y los
90 afos, aunque existen casos de inicio temprano; a su
vez, es mas frecuente el diagndstico en hombres que
en mujeres. Roland, Jenkins y Johnson (2010)
sostienen que de toda la literatura publicada
internacionalmente sobre la EP solo el 1 % se centra
en los problemas del cuidado. Unos pocos
investigadores han priorizado el estudio sobre los
impactos  psicologicos 'y psicosociales de la
enfermedad mencionada en el cuidador informal.

En el ambito académico internacional, las
investigaciones sobre cuidado informal de personas
con diagnostico de EP suelen centrarse en los efectos
que genera esta tarea en el cuidador. Para medir la
carga del cuidador y el impacto en su calidad de vida,
la escala de Zarit es la mas utilizada tanto en la
investigacion como en la practica clinica, segun lo que
se refleja en las publicaciones. Sin embargo, la carga
del cuidador continua siendo un concepto complejo de
definir y no existe un acuerdo generalizado entre los
autores sobre su conceptualizacion y alcance. El
concepto de carga del cuidador surgié en la década de
1960 con el trabajo de Grad y Sainsbury (1963). Estos
autores definieron la carga como cualquier coste para
la familia y descomponen en dos la carga del
cuidador: la  objetiva, que refiere a los
acontecimientos, actividades y demandas con relacion
al familiar cuidado, y la carga subjetiva, que refiere a
los sentimientos, actitudes y emociones del cuidador
(Grad y Sainsbury, 1965). Sin embargo, esta primera
definicion no contempla, o lo hace insuficientemente,
la dimension relacional y constructiva del cuidado.
Buscando rebasar estos limites, Tam, Williams y
Morris (2012) realizaron una investigacion cualitativa
desde un enfoque narrativo sobre la relacion de
cuidado en  Singapur.  Describen  algunas
particularidades del vinculo desde la perspectiva de
las conyuges a partir del diagnostico de Ep.

De acuerdo con los relatos de las cuidadoras se
percibe que el proceso de cuidar puede ser vivido
positivamente por el estrechamiento de los lazos
familiares y por el fortalecimiento de la relacion
conyugal, a partir de la responsabilidad ejercida en el
cuidado. Los resultados muestran que el hecho de
cuidar, en algunas parejas, resultd favorable para
mejorar el vinculo que tenian previo a las practicas de
cuidado y que generd beneficios emocionales que
predisponen a la mejora de la vida de ambos (Tan,
Williams & Morris, 2012).

Sobre las repercusiones del cuidado en la vida de las
cuidadoras, el estudio concluye que la produccion
subjetiva de esposas ¢ hijas se construye de modo
diferente. La dificultad de aceptacion del rol se
presenta con mayor displacer en el caso de las hijas
con respecto a las esposas. Asimismo, su
investigacion constata que la carga de la cuidadora
aumenta conforme a las diferentes etapas de la
enfermedad. Ante esto, los autores plantean que las
cuidadoras precisan compartir los cuidados con otras
personas para mejorar su calidad de vida; a su vez,
visualizan como un obstaculo que la necesidad de
estar siempre presente hace que no consigan confiar
esa tarea a ningun otro cuidador, y cuando necesitan
hacerlo o incluso dejar sola a la persona hay un
sentimiento de culpa y de preocupacion (Tan,
Williams y Morris, 2012).

Por su parte Johanne Brady (2017) realizé un estudio
cualitativo en el contexto de una comunidad
australiana, para investigar las estrategias de
afrontamiento de las parejas frente al diagnostico de
EP. Los resultados muestran que la percepcion del yo
de cada persona se ve transformado por factores
biologicos, sociales e historicos a lo largo del tiempo.
Al igual que las personas con diagnostico de EP, las
cuidadoras también interpretaron que son vulnerables
a los riesgos fisicos y emocionales en el futuro,
aunque no se enfocaron especialmente en el cuerpo y
ambos dirigieron sus estrategias para hacer frente a
sus objetivos personales. Este estudio pone de
manifiesto la accion productiva que las personas
diagnosticadas y los cuidadores asumen para
gestionar la enfermedad. Las cuidadoras describieron
la EP como una enfermedad manejable, pero
manifestaron la necesidad de apoyo social adicional
para percibir, interpretar y darle sentido a la
experiencia del cuidado. Las narraciones de los
participantes demostraron que para ellos la EP es
tanto un problema médico como social, asi como el
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envejecimiento, y que necesitan apoyo especializado
adicional que los ayude a comprender
emocionalmente los cambios que experimentan como
personas diagnosticadas o parejas, en el contexto de
su relacion matrimonial e historia de vida.

En este sentido, Lynch (2007) plantea que la relacion
de cuidados en el matrimonio se construye de manera
distinta respecto a otras formas de cuidado; se basa en
la relacion intima donde hay interdependencia,
compromiso e intensidad. Este estudio biografico,
realizado en Irlanda, a esposas de personas con
diagnostico de EP, muestra que la enfermedad forzo
grandes cambios en su vida diaria, rutinas y formas
de verse a si mismo. Sugirié que formar parte de una
relacion de cuidados es una categoria central en la
comprension de la identidad de ambos. Los
cuidadores cuestionan su identidad cuando se
producen cambios a partir de la enfermedad de su
familiar (Lynch, 2007). En algunos estudios, puede
verse como repercute la relacion de cuidados en la
salud mental.

El estudio realizado por el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales de Espafia (IMSERSO) en 2005
concluye, en cuanto a los efectos en la salud psiquica,
que mas de un tercio de los cuidadores manifiestan
que a partir del vinculo de cuidados han tenido que
consumir farmacos (en menor proporcion entre los
varones), y que el 11 % de los/as cuidadores/as han
tenido que solicitar la ayuda de un psicologo o de un
psiquiatra. En este sentido, otros estudios sefialan que
la ansiedad del cuidador es mayor cuando no dispone
de redes de apoyo. Es decir, que la persona cuidadora
familiar y la persona afectada de EP inician un
recorrido y construccion de su experiencia vital con el
nuevo ritmo que imprime la enfermedad.
En Chile se evaluo la sobrecarga de las cuidadoras y
que la relacion de ese exceso estd directamente
relacionado con las personas que le dedican mas
tiempo a un familiar. Ademas, mostr6 que los
esposos/as les dedican significativamente mas tiempo
que los hijos a los cuidados, por lo que no seria el
parentesco sino el tiempo lo que se correlaciona con
la sobrecarga (Benavides, Alburquerque y Chana-
Cuevas, 2013). Un estudio realizado  por
Tartaglini, Clemente y Stefani (2007) en Argentina
muestra que el nivel de severidad de la enfermedad
incide significativamente en la sobrecarga que
presenta la cuidadora. La tendencia de los datos
indica que las esposas que cuidan a sus conyuges con
mayor severidad de la enfermedad,
probablemente,presentenmayor sentido de sobrecarga

RECURSOS E INFORMACION

En una investigacion realizada en Espafia, Anaut y
Méndez (2011) estudiaron como funcionan las
familias en la provision de cuidados desde la mirada
de las mujeres que los realizan. Plantean que el
desconocimiento o las dudas de como informar
demandas de atencion, mantienen al hogar y al
entorno familiar como el Unico recurso de apoyo y
cuidados personales, y como el principal ambito para
el desarrollo de las relaciones personales, afectivas y
emocionales. Seflalan que la responsabilidad recae
sobre sus miembros femeninos, en la mayoria de las
ocasiones con mas de 60 afios de edad. Estas
respuestas estan enraizadas en practicas tradicionales
y se ven respaldadas por wuna informacion
exclusivamente médica, no siempre comprensible
para las cuidadoras.

La percepcion de los cuidadores sobre la calidad de la
relacion con su familiar puede tener un impacto tanto
en ¢l como en el bienestar del familiar, y en su
capacidad para continuar el cuidado. Los estudios
encuentran que los hombres responden a las
responsabilidades de cuidado de manera diferente.
Las mujeres tienden a quedarse en casa para brindar
atencion prolongada a uno o mas familiares, mientras
que los hombres responden a las necesidades de
apoyo de un ser querido retrasando la jubilacion, en
parte para asumir la carga financiera asociada con la
atencion a largo plazo.

Sanders-Dewey, Mullins y Chaney (2001) realizaron
una investigacion en Estados Unidos que mostro que
la incertidumbre sobre los sintomas relacionados con
la enfermedad estd asociada con la angustia del
cuidador. Sin embargo, se ha reconocido que no esta
claro la cantidad y el tipo de informacion que las
personas con EP y sus cuidadores desean obtener.
Una investigacion desarrollada en Portugal desde un
enfoque cualitativo, indaga la comunicacion médico-
paciente en la EP. En ella se plantea que los
profesionales expresan incertidumbres sobre qué,
cuanto y cuando proporcionar informacion, lo que da
cuenta de la complejidad al momento de informar
(Pinder, 2008).

En cuanto a los aspectos a mejorar, las cuidadoras
mencionan en las practicas médicas que la
confirmacion del diagnostico es tardia y es
comunicada de forma inadecuada, lo que potencia el
miedo que perciben las familias en la etapa inicial del
tratamiento. La mejora en la calidad de vida de la per-
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sona con diagnodstico de EP muestra niveles mas
bajos en la carga del cuidador.

EL CUIDADO EN EL CURSO DE LA ENFERMEDAD
DE PARKINSON

Diversas aproximaciones tedricas han intentado
describir el proceso de transicion del rol de cuidador.
Fernandez (2017) pone el acento en los primeros
momentos del cuidado, en el proceso de convertirse
en cuidador de un familiar mayor y dependiente.
Describe que la forma de aparicion de la dependencia
influye en la relacion de cuidado.

En el caso de aparicion stbita de la dependencia, el
proceso de transicion es mas impactante porque
produce una serie de modificaciones en diferentes
ambitos de la vida de la persona cuidadora. Ademas,
la investigacion muestra que la etapa inicial en el rol
de cuidador es la mas estresante. Segun esta
investigacion, durante el primer afio de cuidado se
produce el mayor nimero de cambios en la vida de la
persona cuidadora a nivel fisico, emocional, social,
laboral, econdmico y familiar. Las necesidades de la
persona cuidadora estan relacionadas con recursos,
conocimientos, apoyo, descanso y asesoramiento,
especialmente en las primeras etapas del cuidado
Al respecto, otro estudio multicéntrico transversal,
realizado en Canadd, evalud a 80 pacientes y a sus
cuidadores, y muestra que el tiempo dedicado al
cuidado y el estrés derivado del estado del paciente
influyen en la carga del cuidador; hay una asociacion
entre carga del cuidador y calidad de vida relacionada
con la salud y la severidad de la enfermedad.
También se ha planteado que el grado de avance de la
enfermedad influye en la eleccion de la estrategia que
utilice el cuidador (Roland, Jenkins y Johnson, 2010).

Carod (2014), en Reino Unido, dedica una
publicacion a estos aspectos.

Por su parte en Brasil se realizo un estudio descriptivo
para analizar las producciones cientificas con relacion
al proceso del cuidar de la persona con EP.

El estudio muestra que después de la recepcion del
diagnostico surgen incertidumbres sobre la vida de
quien esta siendo cuidado, asi como de la propia vida
de la cuidadora. Asimismo, el estudio revela la
necesidad de contar con equipos interdisciplinarios
especializados en la EP para el abordaje de
intervenciones con enfoques integrales (Ferreira,
Coriolano y Lins, 2017).

Dentro del amplio abanico de investigaciones referi-

das a los abordajes de cuidado en la EP, se
encuentran una serie de manuales con indicaciones y
consejos, los cuales pueden ser consultados por
pacientes y familiares. Las organizaciones de
pacientes y familiares coinciden en los objetivos que
persiguen, principalmente en lo que respecta a
potenciar la autonomia de los pacientes. En este
sentido, se visualizan dos caminos, en los ambitos de
la investigaciébn e intervencion, que seran mas o
menos colaborativos entre si, segun la organizacion.
Por un lado, estarian ubicados los consejos como
guias para el paciente y el familiar y, por otro, la
atencion a las necesidades de cada nucleo a partir de
la experiencia subjetiva de la persona con EP y su
familiar.

EL CUIDADO, UNA RELACION SOCIAL

Como hemos visto, gran parte de las investigaciones
sobre el cuidado a personas con diagnostico de EP
dan cuenta de una comprension sobre la relacion de
cuidado centrada en los efectos que tendrian sobre el
cuidador, entendida generalmente en términos de
sobrecarga. Asimismo, hemos visto que conviven con
esta posicion otras perspectivas que buscan indicar
diferentes aspectos de esta relacién de cuidado, como
en investigaciones cualitativas cuyo propdsito es
conocer los significados asociados al cuidado.
También pueden verse otras perspectivas emergentes
en la comprension de esta relacion, a tavés de los
diferentes dispositivos disefiados para el trabajo con
cuidadores que buscan despegarse del modelo
biomédico.

Intentaremos, ahora, aportar otros elementos para
comprender esta relacion social. Hemos visto que la
relacion de cuidados estd atravesada por los
estereotipos de género y por los procesos
identificatorios que se producen en los sujetos, en un
contexto historico, social y cultural determinado. Si
acudimos a Freud (1930) podemos destacar Ia
funcién de la cultura en la gesta de las identidades.
De esta forma, nos introducimos en cémo el sujeto
produce sentidos en funcion de los lugares asignados
y asumidos social e histéricamente, para
problematizar como se va constituyendo, a lo largo de
toda la vida, su proyecto vital y como toma lugar la
relacion de cuidados en este escenario.

Si consideramos que hombres y mujeres somos seres
sociales podemos afirmar que el sentido de identidad
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esta constituido por los grupos de pertenencia, entre
ellos por la pertenencia a una familia determinada.
Al hablar de identidad, hacemos referencia a un
proceso de construccion en el que los individuos se
van definiendo a si mismos en estrecha interaccion
simbolica con otras personas. Se puede afirmar que la
identidad tiene que ver con nuestra historia de vida
que sera influida por el concepto de mundo que
manejamos y por el concepto de mundo que
predomina en la época y en el lugar donde vivimos.
Al respecto Iiiguez (2001) hace alusion a la
dimension de la experiencia en la identidad y como
ella esta marcada por el contexto social. Afirma
entonces que las representaciones de la propia
identidad contienen la marca de los procesos sociales
que las generan.

Simone De Beauvoir, ya desde el 1970, puso en
tension los procesos identificatorios de hombres y
mujeres; hizo posible pensar cémo una sociedad que
esencializa la distribucion generizada del trabajo deja
sus marcas en los modelos dominantes de
identificacion para las mujeres y organiza la vida en
torno a su reproduccion. Asimismo, puso en
evidencia como para las mujeres se vuelve necesaria
una posicion subjetiva que les permita cuestionar las
propias contradicciones y conflictos de los efectos de
un sistema identificatorio con sus raices en un modelo
patriarcal en crisis (Gil y Nunez, 2002).
En el entendido de que la mayoria de los significados
estan instituidos, que son pautas de conductas
familiares o establecidas que se aceptan como parte
estructuradora de una cultura, Castoriadis (1987)
senala que todo lo que es parte del mundo social,
desde los mas infimos detalles de nuestra vida hasta
los mas abstractos significados globales, gira en torno
a un conjunto de significaciones centrales basicas.
Ellas articulan las particularidades de todo lo que
tiene lugar en la sociedad: con qué nos alimentamos,
la identidad que adquirimos, el que nos queramos
constituir en oposicion a determinados significados,
el que de manera consciente o inconsciente
orientemos nuestras vidas hacia tal fin. Todas las
practicas, significados y valores estan inmersos en el
amplio entramado de lo que el autor denomina
significaciones imaginarias.

Es desde esta perspectiva que entendemos la fuerza

que, en el mundo occidental, tienen algunas
instituciones tales como la familia o el trabajo, tanto en
la identidad de los sujetos, como en la reproduccion
social de instituidos, y cOémo estos cobran la
posibilidad de direccionar procesos identificatorios. La
identidad, entonces, construida a medida que se vive,
actualmente es interpelada por nuevos emblemas, a la
luz de nuevas configuraciones socio-politicas que
plantean nuevos contratos y relaciones entre géneros e
identidades en transformaciéon como la agenda de
derechos de las minorias, las transformaciones de la
institucion matrimonial, la reproduccion asistida, las
nuevas logicas de adopcion, las migraciones 'y,
también, el establecimiento del derecho al cuidado.

Por su parte, los aportes conceptuales de Yuni y
Urbano (2008), acerca de lo que llaman un nuevo
territorio identitario para la vejez temprana de las
mujeres, se construye a partir de la conjuncion de
distintos factores, como el avance en materia de
igualdad de géneros, la extension de la expectativa de
vida y la feminizacion de la longevidad. Interesa aqui
el concepto de madurescencia, definido este como «un
tiempo a la vez personal y socio-cultural de
reelaboracion identitaria» (p. 151). Ese momento se
volveria a tensionar a partir de la relacion de cuidados;
el deber ser constituido a través de los procesos de
socializacion asociado al cumplimiento de un ideal que
ha sido sostenido por los padres y por aquellos
aspectos a los que se debe arribar para alcanzar la
promesa del amor. Este tiempo de reelaboracion
identitaria, en el marco de la relacion de cuidados, se
vuelve una oportunidad para reestructurar estos
ideales, donde se privilegian las propias expectativas y
posibilidades y se hace posible una nueva posicion
subjetiva.

Alicia Stolkiner (2013) analiza la forma en que influye
la medicalizacién de la vida, en la relacion de cuidado.
Esta autora, interroga en qué medida las practicas en
salud son productoras de subjetividad, en tanto todo
acto en salud involucraria una intervencion
potencialmente objetivante. De este modo plantea que,
en los modelos hegemoénicos de atencidon, es esta
modalidad de intervenciébn la TUnica que su
organizacion y produccion permite.



00,000 heurama

owo revista electrénica de
¥  psicogerontologia

Volumen 7 « Issue 2 « Dic 2020 @

El cuidado en la enfermedad de Parkinson: Una revision desde la perspectiva de género y relacional

Franco Rotelli y Giovanna Gallio (2018) plantean que
la medicalizacion de la vida es una tendencia
imparable y promueven la estrategia de entrar en
contacto con las condiciones de vida de los sujetos y
de su habitat. En este sentido, desde diferentes
disciplinas, promueven una linea de trabajo dirigida a
reforzar los vinculos sociales y la integracion,
protegiendo los vinculos que la enfermedad tiende a
romper.

Asumiendo la posicion de estos autores,
podemos sostener que se genera un aprendizaje
colectivo en la experiencia de la enfermedad y en la
experiencia de cuidar, y que es necesario
continuar buscando mecanismos de intervencion-
accibon que rompan con los esquemas
tradicionales de pasividad y de dependencia.
En la actualidad, la sociedad mundial esta atravesada
por una emergencia sanitaria y social ante el
COVID-19 y la pregunta sobre los cuidados en este
contexto se torna imprescindible. Esta emergencia,
pone de manifiesto la division sexual del trabajo al
interior y al exterior de los hogares, ya que como
sabemos, en la region las mujeres realizan cerca del
80% del trabajo de cuidados no remunerado y son
mayoria entres quienes se ocupan en el trabajo de
cuidados remunerado.

Cabe mencionar, que si bien es un hecho relevante la
consolidacion de la integracion de las mujeres al
mundo publico en estos ultimos sesenta aflos
(Batthyany, 2020), estos procesos no han significado
cambios significativos en la brecha de desigualdad.
Las mujeres enfrentan un mayor riesgo de infeccion
asociada tanto con su rol en los servicios de salud
como por el trabajo no remunerado, incluyendo el
cuidado de las familias, asi como su mayor
vulnerabilidad a la crisis economica (CEPAL, 2020;
OEA. 2020; Federici, 2020).

Quizds en esta emergencia, donde se insta a
permanecer confinados en casa, especialmente a las
Personas mayores de 65 afios, es donde cobra mayor
visibilidad la necesidad de nuevas formas de producir
relaciones de cuidados, redes comunitarias en el
contexto de los cuidados informales y apelando a la
busqueda de soluciones colectivas con perspectiva de
género. Entendiendo que este es un tema prioritario en

paises con una poblacion envejecida, la atencion a
personas en situacion de dependencia requiere de
respuestas novedosas. En este contexto, nos
encontramos en el desafio de aportar en disminuir los
efectos negativos que la pandemia traerda a la
poblacion.

Desde las Redes sociales de Asociaciones de
Parkinson Nacionales e Internacionales hemos visto
publicaciones relacionadas al Parkinson y la
emergencia sanitaria. Al ser la edad promedio de inicio
de la enfermedad los 60 afios, son poblacion de riesgo
pero no en mayor medida por los sintomas ni lo que
causa la enfermedad. Han puesto el acento en los
efectos que puede tener el confinamiento en esta
poblacion dada la imposibilidad de acceder a una
atencion enfocada en mejorar la calidad de vida a
través de la rehabilitacion.

Entendemos necesario, valorar intervenciones clinicas,
individuales y grupales que presenten un enfoque
integral para el abordaje  psicoterapéutico,
contemplando las diferentes aéreas de afectacion y que
posibiliten la problematizacion del proyecto de vida.
Entendiendo que esto se pone en juego en cada
relacion de cuidados y que las lecturas y acciones que
se puedan hacer estan enlazadas en cada trayectoria de
vida. Asimismo, se entiende necesario continuar con
investigaciones que arrojen luz en la relacion de
cuidados desde la perspectiva de quien cuida.

PARKINSON 'Y CUIDADO EN URUGUAY

Como hemos expresado, en las sociedades
occidentales se le ha atribuido a la mujer el rol de ser
la cuidadora de la familia, y Uruguay no ha sido una
excepcion. La  reciente creacion 'y  actual
implementacion del Sistema Nacional Integrado de
Cuidados (SNIC) pretende avanzar hacia un nuevo
pacto social de corresponsabilidad y solidaridad en los
cuidados, como una forma de dar respuesta a cambios
demograficos, econdomicos y sociales sobrevenidos en
los tultimos afos. Particularmente, se propone como
objetivo «[...] la superacion cultural de la division
sexual del trabajo y la distribucion de las tareas de
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de cuidado entre todos los actores de la sociedad» (Ley
N.° 19353, 2015, art. 4).

Investigaciones realizadas en Uruguay muestran que
son las mujeres quienes realizan mayormente el trabajo
de cuidado no remunerado y que dedican, a su vez, —a
diferencia de los hombres— mas tiempo a estas tareas
que al trabajo remunerado, lo que obstaculiza en gran
medida la integracion de las mujeres en el mercado
laboral (Batthyany, 2007).

Carbajal (2014), por su parte, investigd acerca de los
significados que las personas mayores atribuyen al
cuidado, aportando elementos cualitativos claves para
comprender la perspectiva de los actores involucrados.
La mayor parte de la poblacion de personas mayores
piensa que sus hijos estan obligados a cuidar
personalmente a sus padres, sobre todo quienes tienen
hijas mujeres (Batthyany, Genta y Perrota, 2013). Asi,
existe una tension entre lo que los adultos mayores
esperan de sus hijos y lo que estan dispuestos a
realizar.

En cuanto a la perspectiva de los cuidadores, se ha
llevado en el contexto local una sola investigacién que
ofrece una primera aproximacion a la perspectiva de
los/as cuidadores/as. Los resultados revelan una
estrecha relacion entre los significados atribuidos a los
cuidados y a las tareas y obstaculos de cuidar
(Carbajal, Maciel, Martinez, Monteiro y Bonilla,
2019).

En este marco, se visualiza un doble desafio para las
mujeres: por un lado, realizar practicas de cuidado
hacia un familiar y, por el otro, atender su propio
envejecimiento (Paredes y Pérez, 2014). Hemos visto
que a nivel internacional estos datos son similares. En
nuestro pais, hay entre 7000 y 8000 personas con
diagnostico de EP, segin cifras de la Asociacion
Uruguaya de Parkinson (AUP). La prevalencia en
Uruguay es de 1,36/1000 y la edad promedio es de 72
afios (Aljanati y Martinovic, 2013).

Las dos organizaciones que nuclean a pacientes y
familiares en la enfermedad de Parkinson son:
Asociacion Uruguaya de Parkinson (AUP) y el
Programa de Rehabilitacion y Educacion en la
Enfermedad de Parkinson, para pacientes, familiares y
cuidadores (PRENPAR). Plantean que la EP afecta di-

directamente a la persona que tiene el diagndstico,
pero también a quienes estdn cerca (Aguerre y
Montado, 2008). Ademas, el perfil de los cuidadores
familiares se define por ser el de una mujer, con una
edad media de 63 afios, esposas, hijas, hermanas.
Segtin un estudio realizado por PRENPAR (2013) del
total de los cuidadores que asisten al programa, el 73
% son mujeres y el 27 % son varones. A partir del
analisis de los vinculos, realizado en el periodo
2010-2014, se observa que predominan en cantidad las
esposas y luego las hijas. Aljanati y Martinovic (2013)
mencionan que el binomio paciente-familia que
participa en PRENPAR presenta mejoras en los
vinculos. Estos autores describen al vinculo paciente-
cuidador como intenso y valoran que se pueda contar
con la mayor informacion, asi como con espacios
terapéuticos para trabajar los nuevos desafios que
implican las tareas de cuidados.

Sobre los factores que influyen en el binomio, Ventura
(2010) plantea que la personalidad del cuidador, el
vinculo establecido previo al diagndstico y las redes
sociales tendrdn efectos en la relacion de cuidados.
Desde la AUP mencionan que el enfoque hegemoénico
de atencién es el biomédico y, por su parte, desde el
sistema de salud se centran en la persona que tiene el
diagnodstico. En el abordaje psicoterapéutico con
familiares, Dodera y Curcho (2017) proponen desde el
inicio destacar el caracter productivo de ellos y los
ubica en el plano de la accion, para correrse del lugar
habitual pautado por la medicalizacion. A su vez, los
participantes valoran el espacio grupal como lugar de
encuentro con otros familiares para hablar de lo que
ellos sienten y valoran positivamente: el contar con la
familia como red de apoyo.

Berriel y Pérez propusieron en 2007 el “modelo
multidimensional” para el abordaje de las demencias
tipo Alzheimer (DTA). Este modelo multidimensional
de intervencion psicologica plantea diferentes planos
de afectacion: somatico, psicoafectivo, psicosocial,
sociocultural e histérico, ya no en un individuo sino en
un determinado colectivo, a partir de la construccién
subjetiva que deviene en la historia de vida de un suje-
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to. Este abordaje ha demostrado muy buenos resultados
en el tratamiento de las DTA, a la vez que permite
mostrar la importancia del abordaje integral que hace
posible otra forma de concebir la patologia. Otra forma
que tome distancia de la concepcion de enfermedad
individual, para plantear que lo que enferma no es solo
el Sistema Nervioso Central, sino que enferman
también la vida animica, los vinculos, las relaciones, la
red social y las instituciones que incluyen o excluyen al
sujeto designado como enfermo (Berriel y Pérez, 2007).
En este sentido, interesa visualizar también la
experiencia del espacio psicoterapéutico individual con
el cuidador basado en las mismas concepciones
teoricas. Ese espacio es un dispositivo para trabajar las
transformaciones psiquicas en la relacion de cuidado,
con sus consiguientes dimensiones de adjudicacion y
asuncion del rol, asi como para abordar los niveles de
implicacion del cuidador en el proceso de produccion
de la propia enfermedad.

ALGUNAS CONCLUSIONES Y PERSPECTIVAS DEL
TEMA

El cuidado en si mismo se basa en una relacion, ya sea
dentro de un entorno profesional o institucional o
dentro de la familia u otras estructuras informales. Los
hallazgos encontrados en las investigaciones marcan
algunas dimensiones para continuar investigando el
tipo de relacion social que supone la practica de
cuidados en el ambito familiar.

Las necesidades de esta poblacion relevadas en las
investigaciones, se orientan al apoyo socio-sanitario
para abordar los niveles de sufrimiento que se pueden
presentar, la informacion necesaria para disminuir
miedos e incertidumbre, los mandatos familiares y las
expectativas puestas en juego en los vinculos. Estas
muestran, de cierto modo, los efectos de asumir la
practica de cuidados, en gran parte ocupados por las
mujeres.

Las politicas de cuidado requieren de cambios
culturales en torno a las representaciones sociales que
indican que las familias y principalmente las mujeres
son las “mejores cuidadoras” (Scavino, 2017). En este
sentido, es necesario que se fortalezcan las politicas

y organizaciones sociales con perspectiva de
interdependencia en el cuidado, que brinden servicios y
prestaciones de calidad.

Como hemos visto, el apoyo de otras personas a la
cuidadora es fundamental para atravesar los desafios del
proceso de cuidar, principalmente para disminuir las
horas diarias dedicadas al cuidado. Las investigaciones
coinciden en que el displacer de la cuidadora aumenta
conforme a las diferentes etapas de la enfermedad. En
este sentido, una de las estrategias visibles es la
insercion del cuidador en grupos de atencion
psicologica que favorecen el intercambio de
experiencias y sentimientos junto con personas que
vivencian situaciones similares.

Las cuidadoras han percibido a estos grupos como una
herramienta valiosa en el ejercicio de esa funcion desde
el inicio de la EP. Las vicisitudes del cuidado, en cierta
forma como muestran las investigaciones, también
tienen que ver con el acceso a la informacion
relacionada con la enfermedad y su prondstico.
La existencia de manuales da cuenta de cierta
produccion enfocada en pautas de manejo de la
incertidumbre, aunque las investigaciones reflejan que
se visualiza una tension entre la calidad de Ia
informacién recibida y cuando y cuéanto desean recibir
las familias. De esta forma, es necesario que los
profesionales de la salud y del servicio social, asi como
los gestores estén preparados para fomentar el acceso de
todos a informaciones de calidad.

En este sentido, a la luz de la cantidad significativa de
personas mayores que realizan cuidados (Aguirre y
Scavino, 2018), el umbral de servicios tiene que
contemplar también este aspecto. Por lo tanto, el cuidar
de la persona con EP es un desafio, ya que el
entendimiento del proceso salud-enfermedad por parte
del cuidador no siempre ocurre de forma adecuada, lo
que contribuye al desgaste fisico y emocional.

A través de la integralidad de los servicios asistenciales
seria posible garantizar informacién y servicios que
influyan directamente sobre la salud de ambos. La
discusion sobre este tema revela la importancia del
desarrollo de investigaciones que inscriban la
perspectiva de las cuidadoras. Es importante destacar
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que la informacion puede facilitar la vida cotidiana de la
persona con EP y de su cuidador/a. En este sentido, se
muestran necesarias las fuentes de informacion creadas
por los programas de rehabilitacion y asociaciones de
pacientes y familiares. La participacion de la red
familiar en este tipo de organizaciones posibilita, por un
lado, el acceso a la informacion de calidad y, por el otro,
favorece la vinculacion entre las asociaciones y las
necesidades especificas de cada nuacleo familiar.
La fortaleza de las organizaciones sociales en su trabajo
sobre la conservacion de la autonomia y los abordajes
que integren tanto a la persona con EP como a su
familia, se entiende como altamente relevante. En este
sentido, es necesaria una reapropiacion del campo de la
salud mental desde una perspectiva comunitaria, evitar
las practicas deshumanizantes de la atencion vy
posibilitar practicas subjetivantes (Pérez, 2004). Esto
implica el desafio de problematizar el tema para no
estandarizar ni prescribir el cuidado, implica conocer las
estrategias de afrontamiento de cada familia y desde alli
trazar el mapa de ruta que tenga a los actores de las
practicas de cuidados como protagonistas debidamente
asesorados y asistidos por los agentes profesionales en
salud (Berriel y Pérez, 2007).

Este desafio requiere de practicas en salud integrales
que incorporen la dimension subjetiva, historica y
social. Practicas en las cuales el componente de
objetivacion inherente a toda intervencion disciplinar
quede subordinado al reconocimiento del otro como
sujeto con capacidad de accion, innovacion y como
sujeto de derechos (Stolkiner, 2013). Esto no seria
posible sin la adopcion de una perspectiva
interdisciplinaria sin hegemonias ni jerarquizaciones de
unas disciplinas sobre otras, e incluso sin adoptar ciertos
niveles de transdisciplina, ya que las posibilidades de
mejorar las intervenciones invitan a los y las
profesionales a reflexionar continuamente sobre su
practica en conjunto con las personas que padecen este
tipo de enfermedades cronicas y sus cuidadores.
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