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1. Introduccién: definicién y caracterizacion del problema

La atencién informal en salud (o cuidados informales en salud)
se encuentra en el centro del debate sobre las politicas de bienes-
tar en muchos paises del mundo debido al aumento sostenido de
la demanda. Se define como la prestacién de cuidados de salud
a personas que los necesitan por parte de familiares, amigos/as,
vecinos/as y personas cercanas, que no reciben retribucion eco-
némica por la asistencia que proveen (Matus-Lépez, 2015; Raza-
vi, 2007). Se trata de “cuidados de larga duracién”, ya que se dife-
rencian de los cuidados agudos y de las intervenciones sanitarias
tradicionales: su finalidad no es curar o sanar una enfermedad,
sino favorecer la mayor calidad de vida posible de la persona
con una patologia crénica, que la persona dependiente alcance y
mantenga el mejor nivel de funcionamiento posible, ayudar a las
personas a completar las tareas esenciales de la vida diaria, etc.
Aungque este sistema de cuidados no esta formalmente reco-
nocido como tal, se trata del principal prestador de salud en las
sociedades contempordneas y, en muchos casos, constituye la
Unica fuente de provisién de atencién para un gran ntmero de
personas (Matus-Lépez, 2015; OMS, 2005). Por ello se habla de
un “sistema invisible de atencién a la salud”. Invisible debido a
que esta falta de reconocimiento conlleva a que se trate de una
serie de précticas de cuidado no remuneradas y esto, a su vez,
supone un obsticulo para su valoracién social y reconocimien-
to como una porcién absolutamente necesaria para el funcio-
namiento de los sistemas sanitarios actuales. Se desarrolla en el
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ambito doméstico, en el territorio puertas adentro de “lo pri-
vado”, y es por eso por lo que se lo toma como parte inherente
de las actividades cotidianas del hogar, reforzando atin mais su
invisibilidad.

Estas practicas han pasado a ocupar un rol central durante
las Gltimas décadas (Wimo, et. al., 2018; Cotlear, 2011). Esto se
explica principalmente a través de tres factores: (1) el aumento de
la demanda de cuidados (en gran parte por causa de una deman-
da no satisfecha por los servicios de salud); (2) el progresivo en-
vejecimiento poblacional; y (3) el creciente niimero de personas
con enfermedades crénicas y discapacidades (debido al aumento
en la esperanza de vida al nacer en todo el mundo y los avances
en el campo de la atencién en salud).

En este articulo presentamos un estado de la cuestién sobre el
problema de los cuidados informales de salud, lo caracterizamos
como un sistema invisible de atencién a la salud y mostramos
por qué y como esta realidad afecta desproporcionadamente a
las mujeres. Hacia el final, realizamos una serie de recomenda-
ciones para la toma de decisiones en el contexto de disefio de
politicas publicas, basadas en los criterios y herramientas de la
bioética feminista y orientadas a proveer soluciones para el pro-
blema de los cuidados informales en salud.

2. El problema de los cuidados informales en salud

Hoy en dia los sistemas sanitarios en aquellos paises con modelos
de atencién publica o de seguridad social no logran dar respues-
ta a la demanda de atencién (Matus-Lopez, 2015; Razavi, 2007).
Gran parte de las personas que requieren de cuidados constantes
los reciben por fuera de los efectores (Matus-Lépez, 2015; Huen-
chuan, 2013). Las familias —y principalmente las mujeres dentro
de esas familias— constituyen el principal nticleo de prestacion de
cuidados en la mayoria de los paises (Wimo, et. al., 2018).

El envejecimiento de la poblacién es una de las transforma-
ciones sociales mds significativas de este siglo ya que trae apa-
rejadas consecuencias en casi todos los sectores de la sociedad,
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como el mercado laboral y financiero y la demanda de bienes y
servicios (donde se incluyen los cuidados en salud). Los cambios
en el patrén epidemiolédgico a nivel mundial en las tltimas déca-
das, en gran parte gracias a los avances tecnoldgicos en el campo
de la salud, favorecen una mayor supervivencia de las personas
con discapacidad y aquellas que sufren de enfermedades créni-
cas, dando lugar a un ntimero cada vez mayor de pacientes que
requieren de cuidados constantes en salud (Huenchuan, 2013;
Palloni y McEniry, 2007).

A pesar de todo esto, los sistemas de salud no lograron ade-
cuarse de manera efectiva a estas nuevas realidades. En nuestra
regién, las reformas de los servicios sanitarios a partir de la dé-
cada del 90 del siglo XX (con la introduccién de la competencia
en la gestién de los seguros sociales y provision de los servicios
de salud y el aumento de la participacién del sector privado) die-
ron lugar a sistemas de salud con diferentes modelos, con diver-
sos roles de los subsectores publico, de seguro social y privado,
que se tradujeron en un desplazamiento de mas cuidados (y mas
complejos) hacia el sistema informal (Mesa-Lago, 2005). Estos
cambios convirtieron a los hogares particulares en el escenario
principal de la atencién sanitaria, lo que favorecié el escaso de-
sarrollo de los servicios de atencién social y una deficiente coor-
dinacién e integracién sociosanitaria (Cotlear, 2011; Palloni y
McEniry, 2007).

3. El sexismo como soporte ideolégico del sistema
invisible de atencién a la salud

Si bien cuando se habla en general de cuidados informales se
hace referencia al apoyo ofrecido por diferentes miembros de la
red familiar inmediata, no se debe perder de vista que la distri-
bucién del “rol de cuidador” no es homogénea: el perfil tipico de
la persona cuidadora principal es el de una mujer, ama de casa,
con una relaciéon de parentesco directa (por lo general, madre,
hija o esposa) y que convive con la persona a la que cuida (Jofré
y Sanhueza, 2010).
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Es correcto sostener que el sistema invisible de atencién a la
salud se encuentra feminizado y que ello es un producto direc-
to de la configuracién del sistema jerarquizado de género que
rige en nuestras sociedades. Este sistema se caracteriza por dis-
tribuir de modo dicotémico atributos y rasgos a las personas de
acuerdo con su sexo asignado al nacer (Maffia, 2003). En esta
distribucién, los varones son destinados de modo estereotipado
al trabajo productivo y remunerado, mientras que las mujeres
son destinadas al trabajo de cuidados no remunerado.

Esta distribucién de atributos y roles no son meramente sim-
bélicos, sino que tiene un caracter fundamentalmente material.
La formacion de las personas bajo estereotipos sexistas se realiza
con la tendencia a que se cultiven ciertos atributos para cumplir
determinados roles sociales que hacen a la continuidad de un
sistema politico y econémico (Suarez Tomé, 2020). La educacién
sexista de las mujeres se encuentra ordenada en torno al eje de la
reproduccién, la domesticidad y el cuidado, bajo la idea errénea
de que son “por naturaleza” mas empdticas, caritativas y dedica-
das que los varones, y se encuentran destinadas a la maternidad
y al cuidado de los otros.

Aun cuando hoy en dia la mayor parte de las mujeres se dedi-
que, a la par que los varones, al trabajo productivo, y su presen-
cia en el espacio publico sea mas amplia que nunca, el sustrato
ideolégico que la confina a la realizacién de tareas de cuidado
permanece inmutable. Es por ello por lo que se habla de la exis-
tencia de una “doble jornada laboral”, en tanto las mujeres em-
pleadas formal o informalmente siguen siendo las principales
encargadas del trabajo doméstico y de cuidados en sus hogares
(D’Alessandro, 2016).

Esto implica que se encuentra naturalizado en nuestras socie-
dades el hecho de que son las mujeres las encargadas de proveer
el cuidado dentro del seno familiar. Con “cuidado” nos referi-
mos especificamente a aquellas actividades indispensables para
satisfacer las necesidades basicas de la existencia propia y ajena.
Estas actividades incluyen el autocuidado, el cuidado directo de
otras personas, el trabajo doméstico y la gestion general del cui-
dado dentro del hogar (Rodriguez Enriquez y Pautassi, 2014). Y a
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esto se suma el hecho de que a menudo las mujeres asumen con
frecuencia también el papel de cuidadoras secundarias: cuando
una cuidadora principal necesita ayuda para cuidar o para llevar
adelante tareas domésticas o cuidado de nifios/as, suele recurrir
a otra mujer de la familia.

En el caso especifico de los cuidados informales en salud, de-
bemos tener en cuenta que las mujeres que no pueden costear la
contratacién de una cuidadora formal (las cuales también son,
en su mayoria, mujeres) se convierten casi de modo espontaneo
en cuidadoras informales cuando se presenta la necesidad de que
alguien cumpla ese rol, puesto que es socialmente esperable que
lo hagan. Este hecho convierte al problema de los cuidados infor-
males en salud, a la vez, en un problema de género y de desigual-
dad: de género dado que recae mayormente en las mujeres; de
desigualdad porque las mujeres con menos recursos econémicos
son las que tienen mds probabilidades de encarnar este rol de
cuidadoras informales. Esta doble consideracién del fenémeno
requiere, por lo tanto, de una mirada interseccional que pueda
dar cuenta que la feminizacién de los cuidados no afecta de ma-
nera homogénea a todas las mujeres, sino que el problema de
género se encuentra intersectado, fundamentalmente, con el de
clase y raza-etnia.

Todas las tareas de cuidados informales que recaen en las mu-
jeres carecen no solo de remuneracién, sino también de visibili-
dad y reconocimiento social. Es por ello por lo que fue necesario
recurrir a un enfoque feminista interseccional para poder rele-
var este problema y mostrar la existencia misma de un sistema
invisibilizado de atencién en salud alli donde se cree que solo
existe una buena predisposicién femenina a cuidar de los demas.
Esto se debe a que dichas tareas son consideradas como deberes
que responden a relaciones afectivas y de parentesco, en tanto
se desarrollan en el &mbito privado de lo doméstico, y aparecen
como una extension normalizada de los cuidados en general, y
no como tareas especializadas que deberian ser abordadas desde
politicas publicas y coordinadas con el sistema formal de salud,
haciendo dificil su reconocimiento.
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4. El impacto en la salud de las cuidadoras

Las cuidadoras informales son un grupo social invisible también
desde la mirada de la salud. El reconocimiento del impacto en
el bienestar de quienes llevan adelante estas tareas a menudo se
pasa por alto. Ofician de enfermeras/terapistas improvisadas,
sostén psico-emocional, son gestoras de tramites y actian como
defensoras de la persona que tienen a cargo frente a situaciones
en que se les niega o incumple algtn derecho en salud. Todas
estas situaciones son de dificil manejo y estan obligadas a sor-
tearlas, la mayor parte de las veces sin asistencia, aunque no estén
capacitadas o formadas para hacerlo.

Es frecuente que la cuidadora informal asuma dicho rol de un
momento para el otro, lo que no le permite reflexionar ni cues-
tionarse acerca de lo que sabe, lo que desconoce o el costo que
tendra para su vida ocupar ese lugar. La urgencia impide que ella
reflexione sobre si realmente desea asumir ese rol; la realidad,
muchas veces, no le presenta otra alternativa. Con el paso del
tiempo van apareciendo las exigencias del rol de cuidar, exigen-
cias que debe enfrentar con pocas o a veces ninguna habilidad,
pero que le obligan a asumir cada vez mds deberes y, sin darse
cuenta, a perder poco a poco el derecho a cuidar su propia salud.

Este estado constante y prolongado de toma de decisiones,
de interrupciones en el suefio, poco descanso, disminucién o
anulacién de su actividad social y agotamiento emocional (espe-
cialmente si se encuentran a cargo de una persona no autovalida
que requiere de cuidados 24 horas al dia) tienen un impacto ne-
gativo sobre su salud que ha sido reconocido por los estudios so-
bre cuidado informal. Se lo denomina “sindrome del cuidador™
(o sindrome del cuidador agotado; Informal Caregiver Burnout en
inglés) e incluye el conjunto de alteraciones médicas, fisicas, psi-
quicas, y los problemas laborales, familiares y econémicos que
enfrentan las cuidadoras (Bom, et. al., 2018; Avila y Vergara, 2014;
Fukahori, et. al., 2015).

1 A pesar de enunciarse en masculino, el sindrome afecta principalmente a
mujeres.
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Este sindrome suele estar asociado también a mayores nive-
les de depresién y/o ansiedad, y al descuido de la salud propia.
Todas estas problemdticas asociadas a la tarea estin documen-
tadas (Bom et. al., 2018; Schmitz y Westphal, 2015; Sherwood, et.
al., 2005), aunque atin no son ampliamente reconocidas formal-
mente.

4.1. Sobrecarga de las cuidadoras informales
Los primeros estudios sobre la sobrecarga de las cuidadoras
informales se realizaron entre las décadas de 1960 y 1970. Ellos
permitieron detectar la carga que suponen las tareas informales
del cuidado, y a partir de ese momento se comenz6 a investigar
sobre la relacién entre carga familiar, actitudes sociales e inter-
venciones terapéuticas, con el énfasis puesto en marcar las dife-
rencias entre la carga subjetiva y la objetiva (Flycke, et. al., 2015).
En la década de 1980, se desarrollaron instrumentos para valorar
la carga asociada a quien lleva adelante las tareas de cuidado, lo
que permitié comenzar a cuantificar la incidencia de estos pro-
blemas y medir el impacto que diferentes intervenciones podrian
tener tanto en la salud de quienes cuida, como de quienes son
cuidados/as. Finalmente, desde la década de 1990, comenzaron
a explorarse las relaciones entre la sobrecarga y las caracteristicas
personales de las cuidadoras, con el fin de establecer qué meca-
nismos pueden activarse para aliviar esta sobrecarga (Gérain y
Zech, 2019).
Este cambio de perspectiva en el andlisis permitid identificar
los factores principales de los que depende el grado de sobrecar-
ga de las cuidadoras informales (y que dan lugar a las manifes-
taciones negativas para su salud). Los factores para considerar,
entro otros, son la necesidad de:
 Actividades recreativas: disponibilidad de tiempo libre y posi-
bilidad de llevar a cabo actividades relacionadas con el ocio.
* Descanso y suefio: cantidad de horas de suefo ininterrumpi-
das / de calidad.

* Movimiento: dolores corporales como resultado de perma-
necer en un mismo lugar, mover y levantar a la persona a su
cuidado, falta de ejercicio fisico.
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Seguridad: la falta de conocimientos y/o habilidades para
cuidar causa ansiedad y/o depresién.
Comunicacién/sociabilizacion: la dedicacidn casi exclusiva al
cuidado de la persona dependiente tiene como resultado la
disminucién (o eliminacién) de los espacios de relaciones so-
ciales, asi como también alteraciones en la vida sexoafectiva.
Autorrealizacién: tipo de reconocimiento que recibe por su
tarea (si acaso alguno).

Autocuidado: tiempo que dedica al cuidado personal, a ali-
mentarse e hidratarse.

Es por ello por lo que resulta central resaltar la importancia

de las necesidades en atencién en salud de estas cuidadoras, ya
que, al priorizar los cuidados a la persona enferma, pueden llegar
a convertirse en lo que se conoce como “la paciente oculta” (Ro-
che, 2009). Por supuesto, no todas las situaciones son idénticas.
La sobrecarga de tareas varia de persona en persona y tiene que
ver con una serie de factores que no deben ser ignorados al mo-
mento de analizar este problema:

Las caracteristicas y situacién de la/s persona/s dependiente/s
que tienen bajo su cuidado.

La edad de quien provee los cuidados

La estructura y el apoyo de la familia

Las caracteristicas personales, sociales y laborales de cada cui-
dadora

La calidad y el tipo de relacién afectiva existente entre la per-
sona cuidada y la cuidadora

El apoyo externo que se recibe (o si acaso no recibe apoyo
alguno)

La duracién de la dedicacién al cuidado de la persona depen-
diente

Si bien estos factores no agotan la multiplicidad de particula-

ridades para tener en cuenta a la hora de analizar este problema,
ofrecen un marco suficiente para la toma de decisiones en torno
ala reduccién de los impactos negativos en salud de las personas
que llevan adelante estas tareas de modo informal.
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4.2. Cuatro fases del impacto en salud de las cuidadoras

Se han descrito cuatro fases que las cuidadoras informales
atraviesan en su experiencia a cargo de una persona enferma (Pa-
niagua Fernandez, 2015). La primera de estas fases se relaciona
con una situacién de estrés por sobrecarga: la situacién la so-
mete en un primer momento a un sobreesfuerzo fisico al que se
enfrenta en la mayoria de los casos sin herramientas y sin ayuda
del entorno mas cercano; dedica todo su tiempo al cuidado de la
persona enferma, lo que resulta en una situacién de agotamiento
crénico que repercute en ellay en la calidad del cuidado que pro-
pensa. La segunda fase se corresponde con el estrés afectivo: la
carencia de apoyo, afecto, comprensioén y reconocimiento de su
tarea por parte del entorno mas cercano dificulta continuar con
la tarea. La tercera se manifiesta en el abandono del cuidado per-
sonal: se comienzan a notar las consecuencias de una atencién
centrada exclusivamente en la persona cuidada, lo que conlleva
a un elevado coste fisico y psiquico. Finalmente, la tltima fase se
produce con la muerte de la persona a cargo (o el fin de las tareas
de cuidado si se traslada a la persona a un centro de salud), lo
que produce un vacio en la cuidadora cuya vida se habia estruc-
turado en torno de ese rol casi con exclusividad.

El cuerpo de bibliografia disponible que describe las conse-
cuencias del cuidado para estas cuidadoras es extenso (Rodriguez-
Gonzilez y Rodriguez-Miguez, 2020; Pinquart, et. al., 2003; Del-
Pino-Casado, et. al., 2019). Sin embargo, poco se ha avanzado en
mejorar sus condiciones de salud. Esto tiene que ver con la mirada
social que existe sobre estas mujeres y los estereotipos de género:
se entiende que quien asume la responsabilidad del cuidado in-
formal en el hogar lo hace por un compromiso mediado por la re-
lacién afectiva que lo une a la persona cuidada, por lo cual se trata
de “una eleccién” que realiza por cuestiones afectivas. Sumado a
esto, la atribucién tradicional de la figura femenina a los roles de
cuidado hace que pocas veces se cuestione la habilidad de estas
cuidadoras para llevar adelante esas tareas, su deseo o disposicion
para asumir tal responsabilidad y también logra que se enmascare
la ausencia de opciones de cuidado a cargo de profesionales, que
deberian estar garantizadas dentro de los sistemas de salud.
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5.Recomendaciones para la toma de decisiones

5.1. Contexto de aplicacién

El esbozo de propuesta que presentamos a continuacién se
ha elaborado tomando en cuenta el contexto especifico de la Ar-
gentina, por lo cual las recomendaciones se realizan pensando
en el estado actual de las politicas sanitarias vigentes en relacion
con esta temdtica. No obstante, si se realizan los ajustes necesa-
rios, esta propuesta se puede tomar de modelo para diferentes
paises de la region.

Como se menciond, el problema de los cuidados informales
en salud es mundial y, en mayor o menor medida, afecta a las
cuidadoras de todo el mundo. Teniendo en cuenta la bibliografia
disponible, asi como las particularidades de nuestra realidad lo-
cal, sugerimos una serie de medidas dirigidas a tres aspectos que
consideramos fundamentales: la recoleccién y actualizacién de
datos disponibles, el fortalecimiento de la articulacién y apoyo
del sistema de salud para estos casos, y la preparaciéon y apoyo a
las cuidadoras informales.

5.2. Sugerencias en relacién con los datos disponibles

A pesar de su rol central, los cuidados informales en salud
siguen quedando al margen de las politicas sanitarias. No se
cuenta con informacién actualizada y especifica. Se recomien-
da sistematizar la informacién sobre el cuidado informal que se
recoge en diversas encuestas (de salud, laborales y de otro tipo)
y analizar la informacién obtenida con un enfoque de género e
interseccional.

En la Argentina, los dltimos datos disponibles para medir el
alcance de los cuidados informales en salud se corresponden con
la denominada Encuesta de Uso del Tiempo (EUT), que es el mé-
dulo sobre trabajo no remunerado y uso del tiempo relevado por
la Encuesta Anual de Hogares Urbanos (EAHU). Estos datos fue-
ron recolectados por el INDEC durante el 3er trimestre de 2013
(D’Alessandro et. al., 2020).

A mas de un lustro de ese informe, sumado a la pandemia de
la COVID-19, que incrementd las horas dedicadas a los cuidados
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de los/as nifios/as y adolescentes, asi como la asistencia a perso-
nas mayores, es menester contar con datos actualizados que per-
mitan dar cuenta de la magnitud del problema. Incluir de manera
especifica preguntas dirigidas a medir los cuidados informales en
salud en los modelos de analisis estadisticos permitira identificar
y cuantificar el aporte de este sector al sostenimiento del sistema
de salud, en particular, y de la economia, en general.

5.3. Sugerencias para el sistema de salud

Las politicas de salud deben comenzar por reconocer este
problema, visibilizando y revalorizando el sistema informal de
cuidados. Es necesario comenzar por reconocer a las cuidadoras
informales como agentes de salud. De este modo se puede pen-
sar como mejorar la articulacién entre los servicios publicos y
el ambito privado (Fujisawa y Colombo, 2009). Aunque este sis-
tema de cuidados no estd formalmente caracterizado como tal,
se trata, ni mds ni menos, del principal “prestador de salud” en
las sociedades contemporaneas y, en muchos casos, constituye
la Ginica fuente de provisién de cuidados para un gran ntimero
de personas (Mesa-Lago, 2005). Por ello se habla de un “sistema
invisible de atencién a la salud”. Invisible debido a que la falta de
reconocimiento conlleva a que se trate de una serie de practicas
de cuidado no remuneradas y esto, a su vez, supone un obstaculo
para su valoracién social y reconocimiento como una porcién
absolutamente necesaria para el funcionamiento de los sistemas
sanitarios actuales.

La atencién en salud de las personas con discapacidades debe
estar orientada también a las necesidades de las cuidadoras. Esto
puede lograrse a través de la confeccién de guias y protocolos
de atencién (para facilitar el manejo de problemas), mediante
espacios de formacién en habilidades de cuidado y estrategias
de afrontamiento, articulando intervenciones para identificar
y atender las necesidades derivadas de la situacién de cuidar y
disefiando las politicas de cuidados para que se adapten a las
necesidades de los diferentes perfiles de cuidadoras. Las politicas
de apoyo a cuidadoras deben tener como eje transversal la reduc-
cién de las desigualdades y el fomento de la equidad.
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5.4. Sugerencias para el apoyo de las cuidadoras

La literatura disponible sefiala los llamados “servicios de res-
piro” como una de las intervenciones con mayor impacto posi-
tivo en la salud de las cuidadoras informales (Martinez, et. al.,
2001). Se trata de servicios de apoyo formales destinados a aliviar
la carga de estas personas, con el fin de que puedan disponer de
tiempo para dedicarse a otras actividades u obligaciones. Usual-
mente estos servicios son de tres tipos: (1) servicio de ayuda do-
miciliaria (SAD); (2) centros de dia; y (3) internacién nocturna o
periddica en centros especializados en cuidados.

Atendiendo a las obligaciones por parte de los Estados hacia
estos grupos vulnerados, se recomienda que se articulen inter-
venciones para acomparfiar sus tareas a través de programas de
formacién en cuidados especialmente disefiados para ofrecer he-
rramientas bédsicas para lidiar con situaciones sanitarias o psico-
emocionales que se presentan en estas situaciones. Estas inter-
venciones se dirigen a mejorar o incrementar las habilidades de
las cuidadoras y contribuyen a disminuir la carga y el malestar
de quien cuida, asi como a mejorar la calidad de los cuidados que
reciben las personas dependientes.

Otra opcidn son las prestaciones econémicas para cuidados.
Consisten en politicas basadas en apoyo monetario (usualmente
mensual) dirigidos a las personas dependientes o a sus familias
para que satisfagan las necesidades de cuidados de manera direc-
ta o a través de la contratacién de servicios externos (Colombo
et. al. 2011; OECD, 2011)

6. Conclusiones

El sistema informal de cuidados en salud es un pilar fundamen-
tal sobre el que descansan los sistemas de salud en casi todo el
mundo. La falta de proteccién, formacién, apoyo y el impacto
negativo en la salud de quienes llevan adelante estos cuidados no
puede seguir siendo desatendido. Este sistema debe estar bajo la
mira de todos los Estados que procuran avanzar en una agenda
de politicas publicas que promueva la igualdad de género. Los
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esfuerzos deben orientarse para lograr una correcta articulacién
con el sistema formal de recursos sanitarios de modo que ambos
se retroalimenten. Es fundamental contar con programas y po-
liticas publicas consensuados previamente, para el caso de que
sean necesarios. El presente documento estd pensado para cola-
borar con dicho proceso.
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