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CUIDADOS EN SALUD, DERECHOS Y GENERO

Resumen:

El presente documento sintetiza los resultados que los integrantes del Proyecto UBACyT
“Cuidados, cuidadorxs y derechos de personas que viven con enfermedades no transmisibles”
(particularmente diabetes), hemos realizado a partir de intercambios interdisciplinarios
dentro del equipo, con otros grupos y redes académicas. Abordamos a los cuidados como
trabajo humano destinado a la protecciéon de la vida, pero sobre todo como actividad
interdependiente destinada a promover bienestar, de aqui la vinculacién inescindible con la
dimension de los derechos. En esta direccion, se advierte que el abordaje propuesto hace foco
en problematicas de salud, aunque no necesariamente reducidas a procesos de enfermedad.
Asimismo, se integra la produccion teérica de los estudios de género que revisan criticamente
el valor social del cuidado y que permiten advertir las desigualdades y relaciones asimétricas
que permean y deben ser atendidas en las dinadmicas de cuidado en salud, como en los modos
de comprender los derechos.

Palabras claves: Cuidados en salud, Interdisciplina, Derechos, Reconocimiento, Género



HEALTHCARE, RIGHTS AND GENDER

Abstract

This document summarizes the outcomes achieved by the members of the UBACyT
Healthcares, caregivers and rights of people living with noncommunicable diseases, including
diabetes, throughout interdisciplinary exchanges within the research team, with other groups
and during academic network meetings. We understand care as human work aiming to
protect human life, but above all, as an interdependent activity to promote well-being, hence
the strong relationship with rights. In this way, although the proposed approach focuses on
health problems, not necessarily reduced to disease processes. Likewise, this includes the
theoretical production of gender studies which critically review the social value of care and
point to inequalities and asymmetric relationships that permeate and must be addressed in
the various health care dynamics, as well as on the ways of understanding rights.

Keywords: Healthcares, Interdisciplinary, Rights, Recognition, Gender studies
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Introduccion

Ana Dominguez Mon y Maria Luisa Femenias (coordinadoras)

;Qué son los cuidados?

Cuando pensamos el “cuidado” como categoria analitica no podemos dejar de recu-
perar experiencias concretas, y por ende empiricas, de cuidado. Asi, reconocemos a los
cuidados en una heterogeneidad de formas bésicas de satisfaccion de un conjunto de
necesidades (alimentacion, higiene, abrigo, etc.) relativas al desarrollo de las personas,
independientemente de su situacion de vida. Sabernos protegidos por nuestros pares
y por las instituciones, nos permite reconocernos como parte de nuestra comunidad,
como miembros de ella y por tanto en convivencia con nuestros congéneres. Los
cuidados comprenden actividades practicas, asi como también simbdlicas. Cuando
recorremos la bibliografia sobre cuidados, presente en los articulos que componen
este documento, aludimos a esta doble competencia que caracteriza a los cuidados,
como una actividad practica y simbolica (por tanto cultural) a la vez. Referimos en
este sentido al cuidado como valor socialmente compartido, que implica respeto por
el otro, reconocimiento de su derecho a contar con proteccion, tanto en su nivel legal
cuanto en el nivel de las practicas, y no solo familiares, sino referidas a las politicas
publicas que se deben garantizar ese derecho al cuidado.

En esa linea, el presente volumen busca desde la indagacién empirica recuperar qué
valor adquieren esas practicas para las personas que intervienen en ellas, aun con
disimil participaciéon. Al mismo tiempo, nos interesa reparar en el lugar simbolico
de los resguardos legales, su cumplimiento y su caracter de marco general para el
diseno de politicas puablicas que lo hagan efectivo, mas alla del compromiso familiar,
como obligacion del Estado respecto de sus habitantes y ciudadanxs. En este sentido
hemos decidido ampliar la forma de escritura incorporando la “x” en sustantivos y
adjetivos, como letra que neutraliza el androcentrismo de la lengua castellana (Facio
et al., 2012). Para Ixs autorxs de este documento, cuidar en salud (no de la salud) y
prevenir, comporta ademas un objetivo de indagacion.

En efecto, generalmente en el campo de la biomedicina, la salud constituye un bien
que puede perderse y recuperarse como parte de un proceso complejo que comprende,
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ademas, diversas dimensiones. Una de ellas, remite a los condicionamientos sociales
de las personas que viven y enferman a causa de determinantes socioeconémicos,
invisibilizados o descuidados por cuestiones vinculadas a estereotipos etno-raciales o
de sexo-género. Estamos de acuerdo en este punto de partida. Pero ademéas deseamos
pensar los cuidados tomando en cuenta la dimension simbolica de la salud que com-
prende la vida de las personas como un todo. Las instancias, necesidades y practicas
de cuidado forman parte de la vida de las personas, en algunas ocasiones, de modo
mas visible o con cierta urgencia, lo cual también supone advertir las particularidades.
Los procesos de enfermedad constituyen una de estas instancias. A este enfoque le
debemos la riqueza del aporte de los estudios sobre enfermedades cronicas o de larga
duracién y el papel central que cumplen las personas en la defensa del reconocimiento
de sus derechos individuales. Pero también, la cuestiéon de la discapacidad pone en
jaque la estructura social y revela las desigualdades imperantes para el reconocimiento
de derechos. De ahi la importancia del dar cuenta de los avances realizados en campos
particulares del conocimiento social, que luego impactan en las formas de caracterizar
los problemas.

¢Cuanto contribuyeron los estudios sobre sexualidad para establecer la distincion entre
practica de cuidado e identidad sexual? ¢Cuanto aportaron los estudios sobre vih-sida
no s6lo respecto de la identidad sino también acerca de las afecciones transmisibles?
¢Cuénto le debemos a los estudios sobre enfermedades de larga duracion para la
comprension de algunos aspectos de la discapacidad como construccién de la propia
identidad e imagen corporal y del entorno social, que genera barreras para quienes
no responden a los patrones hegemonicos de persona? Entonces, pensar el cuidado
como actividad practica y simbolica, nos lleva a recuperar el valor asignado a Ixs
agentes con capacidad de obrar, de transformar la realidad cotidiana y, por ende,
de construir los cuidados como un trabajo, una actividad creadora, subrayando el
reconocimiento y el derecho de las personas a recibir cuidados, segiin sea su situaciéon
de vida y considerandola siempre una practica social. En algunos casos, puede incluir
acciones imprescindibles para quienes no pueden valerse por si mismos (personas
no enfermas, como ninxs pequefxs), en otros, comprende a quienes no estan en
condiciones de decidir por si mismos, si aceptan o no ser cuidadxs.

Las sociedades fueron adquiriendo poco a poco conciencia sobre las diversas necesi-
dades humanas y el amplio rango de lo considerado necesario. En este sentido, en
cada sociedad existen consensos acerca de qué son y como pueden llevarse a cabo los
cuidados. Esta tarea no es una, ni puede ser universalmente concebida como tal, salvo
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en términos de reparaciéon de necesidades, independiente de cuéles se reconozcan
como tales en una sociedad dada, cuestiéon sumamente disputable sobre la que no
entraremos. En general, nos limitaremos a perfilar un horizonte “occidental”, tal como
es posible describirlo en nuestro medio, no exento de tensiones y de disidencias. Esto
nos lleva a reconocer que cada sociedad debe poner en debate y reconocer la peculiari-
dad de su mirada en relacion a los cuidados. La historicidad de nuestras practicas y la
necesidad de reexaminarlas continuamente, nos muestra por un lado que podemos
visibilizar las necesidades especificas (abrigo, educacion, salud, justicia), e incluso
enunciarlas y formular leyes al respecto. Sin embargo, por otro, debemos reconocer
que no se hacen efectivas por igual para todos los miembros de una sociedad dada.
Esto es asi, ya sea porque no se los contempla como tales (pensemos en las minorias
étnicas, religiosas, etc.), o porque aun tomandoselos en cuenta, la infraestructura
material y humana no est4 efectivamente disponible (tal es el caso de las barreras
arquitectonicas urbanas para personas con movilidad reducida tanto por discapacidad
como por situaciéon de vida).

El tratamiento de los cuidados “en” salud busca trascender las fronteras del cuidado
de la salud como tarea sblo destinada a su preservacién o en virtud de su ausencia.
Es decir que, por el contrario, implica reconocer a las personas como “sujetos de
derechos”, cuando por diversas circunstancias, éste suponga un aspecto vital para su
desarrollo. Vincular cuidados en salud con derechos, nos ha permitido establecer, en
su cotidianidad, los valores socioculturales asociados a las personas con enfermedades,
ya sean de larga duracion (por ejemplo, cancer, enfermedades no transmisibles), asi
como también por afecciones no derivadas directamente de enfermedades (a modo
de ejemplo, cierto tipo de discapacidades)'. De ese modo nos abocamos a indagar en
los significados socialmente compartidos de la legislaciéon y de su ejercicio practico,
tanto en los equipos de trabajo como en los grupos de usuarios de servicios de salud,
teniendo en cuenta, ademas, que tanto las enfermedades, carencias o afecciones estan
marcadas no so6lo por las diferencias socioeconémicas y de clase, sino también por
un conjunto de preconceptos vinculados a estereotipos etno-raciales, de sexo-género
y etarios, que abren o cierran las reales posibilidades de las personas al acceso de los
cuidados.

Partimos pues del supuesto de que los cuidados son practicas relacionales y no sim-

1 Para la fundamentacion filosofica de esta vinculacion, cf. Vidiella, G. El derecho a la salud, Buenos Aires,
Eudeba, 2000. Ver también, Femenias, M. L. y G. Vidiella “El derecho de las mujeres a la salud” en Do-
minguez Mon, A. (Coordinadora y prélogo), nimero monografico sobre Género y Bioética en Perspectivas
Bioéticas, afio 10, n° 18.1, 2005:123-143.
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plemente acciones unidireccionales. Es decir, los cuidados siguen un proceso que
podriamos denominar dialéctico: se producen y se reciben; se transforman y reinter-
pretan conjuntamente en el mismo momento de su produccion. Son numerosos los
ejemplos del valor solidario de esta actividad en el que estan involucradas dos o mas
personas, en presencia directa o a través de las redes virtuales. El reconocimiento de
la existencia de un alter con alguna necesidad especifica es el requisito indispensable
para la produccién de cuidados y su eventual exigibilidad, que dependera de la rel-
evancia que alguna de las partes les otorgue. La apertura a la diversidad de formas de
cuidados permiti6 también problematizar el valor asignado a los derechos e incluso a
la nocién misma de autonomia (como capacidad de decision sin intervencion externa).
Incluso reconocer grados de autonomia en la forma en que las personas desean ser
cuidadas (claramente visible en nifixs y ancianxs con diversos grados de afecciones
fisicas y/o mentales) contribuye al mejor planteo de la cuestion?.

Ahora bien, establecer los limites del cuidado puede comportar una tarea del Estado,
no siempre compatible con la idea de solidaridad y de compasiéon. Muchas veces se
expresa la tensidn entre el bienestar individual y el social (pensemos, por ejemplo, en
la posibilidad de un trasplante, en personas con enfermedad renal crénica segtin su
edad y su situacion de vida). Qué hacer y como hacerlo, dependera de las formas so-
cialmente consensuadas y de la legislacion disponible o con capacidad de ser legislada.
Enlas sociedades capitalistas contemporaneas post industriales de los paises centrales,
los derechos a los cuidados forman parte de las agendas de la mayoria de los estados
de bienestar. Sin embargo estas propuestas, contempladas en las reuniones de las
agencias internacionales tales como la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU),
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Organizacién Internacional del Tra-
bajo (OIT) y la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO), muchas veces no llegan a plasmarse en practicas avaladas por los
estados periféricos. Cuando se pierde la mirada social sobre los conjuntos humanos 'y
se considera solamente el coste econémico, el cuidado deja de ser considerado en toda
su complejidad, como una actividad comprensiva e integral, para convertirse en una
practica mercantil, con valor de mercado. En consecuencia, es pasible de ser vendida
y adquirida solamente por quienes tienen capacidad econémica para su provision.
De este modo, el cuidado pierde su valor social y por ende su efectivizacion como un
“derecho” para transformarse en un bien de mercado con valor de compra-venta.

2 Ver Cobefias, 2016.
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Es ahi donde las diversas miradas feministas—desde las perspectivas més ancladas
en la diferencia de los sexo-géneros (Gilligan, 1987), hasta las mas universalistas
(Benhabib, 2005) o comunitaristas (Feder Kittay, 1999), entre otras— han revisado
criticamente el valor social del cuidado. La tradicional divisiéon sexual del trabajo
y de las responsabilidades ha construido “el cuidado” como un mandato para las
mujeres. Sin embargo, a partir del reconocimiento de que constituye realmente un
“trabajo”, la actividad ha adquirido otro reconocimiento social y legal. Asi, como
actividad, involucra diversas dimensiones de la vida de las personas puesto que las
actividades vitales (alimentacion, abrigo, aseo, estimulacién), no pueden programarse
ni suspenderse. Por el contrario, se tornan centrales para la preservacion de la ex-
istencia y, més adn, de una existencia digna. Pensamos, por ejemplo, en que una vez
iniciado el proceso de hemodiélisis, las personas bajo tratamiento deben incorporar
un conjunto de actividades para lograr sostener esa practica sistematicamente. Las
teorias feministas no s6lo han hecho visible el papel de las nifias y de las mujeres en
las tareas de cuidados cotidianos, sino que aportaron miradas criticas sobre el estatus
laboral de estas actividades: quienes usualmente las realizan estan en situaciéon de
subalternidad dentro de sus propias comunidades (sean o no mujeres o nifas), des-
cubriéndose que la feminizacion, se debe a una situaciéon de vulnerabilidad asi como a
la consecuencia de su subalternidad social (Izquierdo, 2003). Los estudios de género
aplicados al cuidado brindan también elementos de anélisis y construyen propuestas
de intervencion. Sobre todo a partir de la década de los 90, tanto en el campo de la
salud como en el de la educacién y el derecho, se pone en valor econémico y simbolico
a los cuidados en salud y de la salud (se sugiere consultar los estudios en el Comité
CEDAW (2015) y CEPAL (2010); Equipo Latinoamericano de Justicia y Género en
Argentina (ELA)3. En América Latina, desde fines de siglo pasado hasta la actuali-
dad, los estudios feministas han aportado significativamente en cuestiones relativas
a la distribucion desigual del poder, concluyendo que el trabajo de cuidados resulta
provechoso como actividad invisibilizada, porque agrega valor a la fuerza de trabajo,
disminuyendo los costes para empleadores, instituciones del Estado y, por supuesto,
para los integrantes de las instituciones sociales: familia, parentesco y conyuge varéon
en el matrimonio [o uniones afines].

Sin embargo, esta vulneracion de derechos de las personas, qua mujeres, es un boo-
merang que regresa con fuerza inusitada y que hasta podemos caracterizar como

3 Documentos disponibles en: http:
53
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“violencia”. Efectivamente, los cuidados contienen una doble caracterizacion: generan
proteccion pero, al mismo tiempo, pueden en caso de sobrecarga generar “descuidos”.
Es decir, “abandonos” o “no-cuidados” cuyos efectos recaen en quienes requieren de
atencion y en quienes la dispensan: enfermos crénicos y trabajadores de la salud. La
ausencia de una distribucién equitativa del trabajo de cuidado entre varones y mu-
jeres, significa no solo una sobrecarga de trabajo (invisible) para las mujeres (madres,
esposas, hermanas, enfermeras, trabajadoras sociales, todos trabajos altamente
“voluntarios” o feminizados), sino que su ausencia o abandono del rol, implicaria
practicamente el derrumbe de todo el sistema de cuidados tanto en nuestro pais como
anivel mundial. En consecuencia, la salud se resentiria al extremo. Por ello, es preciso
que quienes deben realizar las tareas de cuidado —sean acompafiantes terapéuticos,
operadores de calle, agentes sanitarios o todo trabajador de la salud, varéon o mujer—
puedan distinguir entre trabajo, remunerado y realizable, y deber moral o afectivo.
En realidad el acento moral puesto en la actividad (muchas veces travestida con el
ropaje de la vocacion) se transforma en el catalizador de la sobrecarga de las cuida-
doras que muchas veces deben atender, como un “ser-para-otro”, a algtin miembro
de la familia (incluyendo la extensa), en detrimento de “ser-para-si” (Hierro, 1998)
como persona atenta a su propia salud y necesidades. Esta doble implicaciéon, muy
propia de las mujeres de nuestro entorno, en realidad produce practicas no siempre
adecuadas para su propio cuidado. A modo de ejemplo, muchas mujeres que deberian
estar serenas para su tratamiento de cAncer mamario, se deben ocupar de la salud de
sus padres, de sus hijos y ain de sus parejas o maridos. La division sexual del trabajo
se ha convertido en un habitus, que opera como estructura estructurante; es decir,
que funciona como estructura estructurada si utilizamos palabras de Pierre Bourdieu
(1990). En suma, no se lograria efectivamente el objetivo del cuidado sino que, por el
contrario, la sobrecarga de mandatos llevaria consigo, muchas veces, el “des-cuido”,
como producto indeseado de una actividad que genera o reproduce vulnerabilidad
entre todas las personas involucradas en esa relacion.

Con este disefio en mente, los trabajos que incluimos en esta compilacién desarrollan
aspectos vinculados al cuidado y sus limites desde la perspectiva de los derechos en
salud. Leila M. Passerino (en Cuidado, enfermedad y experiencia generizada. Aportes
para repensar la apropiacion subjetiva de derechos en mujeres con cancer de mama)
analiza la experiencia de mujeres que han transitado por el cAncer de mama a partir de
profundizar en la “apropiacion subjetiva de derechos”, como dimensién problematica
y particular a las situaciones de vida y los momentos en que las entrevistadas transitan
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la enfermedad. Patricia K. N. Schwarz (en Proteccion de datos personales de salud en
Argentina. Derechos, brechas de género y desafios en la era de la informacion digital)
aborda los derechos vinculados a la proteccion de datos personales de salud en Argen-
tina, los contextos, los desafios involucrados, asi como su relacion con el avance de las
tecnologias de informacion y las brechas sociales evidenciadas en el acceso al ejercicio
de derechos. Cecilia Palermo (en El Certificado Unico de Discapacidad: Implicancias
ambivalentes en el reconocimiento, la igualdad de oportunidades y el acceso a la
justicia social) analiza el texto del Certificado Unico de Discapacidad (CUD) a través
de como el Estado Nacional reconoce y clasifica a las personas con discapacidad y se
pregunta por la concepcion de justicia social resultante para sus beneficiarios. Maria
Celeste Leonardi (en Judicializacion del derecho a la salud de personas que viven con
diabetes) repara en el incremento de la participacion de los tribunales en la resoluciéon
de casos sobre derechos sociales. Explora el perfil de los litigios tramitados ante la
Camara Contenciosa Administrativa de La Plata por parte de personas que viven con
diabetes. El analisis se centra en las sentencias sobre acceso a tratamientos médicos
y/o medicamentos y se focaliza dos etapas del proceso del litigio: la generaciéon del
reclamo y la decision judicial. Ana Dominguez Mon, Sebastian Rubén Peresin y Karina
Sanmauro, (en Desigualdad y solidaridad: dos trayectorias de vida de varones que
viven con diabetes y enfermedad renal cronica en San Martin, Buenos Aires, Argentina)
llevaron a cabo un analisis interdisciplinario del caso de dos varones en hemodiélisis a
causa de su insuficiencia renal cronica terminal, a partir de complicaciones derivadas
de estadios avanzados de diabetes. El texto articula la vulnerabilidad, producto de
la desigualdad socioeconémica de las personas con diabetes, y la solidaridad social
y del sistema de salud argentino en el tratamiento de la insuficiencia renal cronica.
Finalmente Maria Luisa Femenias y Paula Soza Rossi analizan los resultados de la
investigacion del UBACyT 20020130100636BA, a partir de los aportes de las teorias
sobre el cuidado como trabajo y en tanto una cuestion de género, discutiendo la natu-
ral participacion de las mujeres en este tipo de tareas. De ahi que sea fundamental la
consideracion de los derechos de todas las personas involucradas en la producciéon
del trabajo de cuidados. La redistribucion de actividades de cuidado favorece no sélo
a los destinatarios directos de esas practicas, sino a quienes las llevan a cabo (cuida-
doras y/o cuidadores). Al incorporar la subjetividad como un elemento fundante de
las tareas de cuidado en salud, reconocemos el valor simbolico asignado a las mismas
y su aspecto constitutivo en la relacién enfermo/cuidador/cuidado.
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Cuidado, enfermedad y experiencia generizada. Aportes para
repensar la apropiacion subjetiva de derechos en mujeres con
cancer de mama

Leila M. Passerino

Introduccion

El articulo es resultado de las investigaciones producidas en el marco de una tesis
doctoral sobre la experiencia genérica/corporal de mujeres con cancer de mama en
Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA) (Passerino, 2017) y de la participacién
en un equipo de investigacion.

Los relatos recuperados en este trabajo forman parte de un proceso e interlocuciéon
entre los anos 2012 y 2016 con mujeres de sectores medios, de entre 27 y 775 afios,
residentes del AMBA que transitan o transitaron cdncer de mamas. Muchas mujeres
vivian en pareja, algunas con hijos pequefios, de modo que la experiencia del cancer
de mama fue vivida con el entorno familiar. En términos metodolégicos, el anélisis de
las experiencias de mujeres ha sido abordado desde los debates en torno al enfoque
biografico (Bertaux, [1980] 1999; Ferrarotti, 2007) o espacio biografico (Arfuch, 2002).
A partir del analisis de narrativas (Good, 1994; Garro, 1994; Hunt, 2000), hemos
trabajado con entrevistas en profundidad, comprendidas como practica performativa
de autocreacion (Arfuch, 2010; Chaneton, 2012) y relacién social (Bourdieu 1999).
El transito supuso dificultades concretas respecto a como afrontar los cuidados en
diferentes instancias -durante los tratamientos, frente a intervenciones quirtrgicas,
en lo cotidiano mismo- no reducidos a un aspecto “técnico”. Para las mujeres de este
estudio, el problema del cuidado durante el transito por la enfermedad supuso tener
en cuenta los entornos, de aqui que se trate de una experiencia del propio cuerpo, y
maés alla de él. Reconocer la alteridad, implica reconocer el caracter relacional que

4 Cuidados, cuidadoras/es y derechos en personas con enfermedades no transmisibles. Proyecto UBA-
CYT 20020130100636 FCS-IIGG/UBA. Programacion 2014-2017. Directora: Dra. Ana Dominguez Mon;
Co-directora: Dra. Maria Luisa Femenias.

5 Se han tomado los recaudos éticos del proceso de consentimiento informado y se ha garantizado el
anonimato de quienes participaron en el estudio.

6 Decimos con Marie Francoise Colliere (1993 [1982]) que el cuidado no sblo responde a una accioén tera-
péutica y curativa, sino que estimula el desarrollo de la capacidad de vivir. Por esto, la autora refiere a que,
cuando la interrogacién y el saber-hacer con respecto a la enfermedad predomina sobre todo aquello que
se considera importante para poder seguir haciendo su vida y realizandose en la expresion de su vida, ya
no tiene sentido hablar de cuidados sino so6lo de tratamientos. La nocién de cuidado para Colliere resulta
una relacion social que abona a una concepcion colectiva del cuidado.
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instituye al cuerpo y complejizar como en nuestras sociedades forma parte de una
organizacion social que, pese a sus particularidades, no es ajena a un orden comtn
que atribuye una mayor responsabilidad a las mujeres.

El cuidado es un derecho, parte de un proceso subjetivante que, como desarrollare-
mos, implica reconocerse y habilitarse a ser cuidadas, por sobre el mandato social de
cuidadoras. En esta direccidon creemos conveniente repensar la apropiacion subjetiva
de derechos, como expresion personal de orden politico, que no sblo atafie a una ex-
periencia particular de enfermedad, sino que —como sostenemos— forma parte de
un orden social y normativo, que permea las practicas.

Este articulo invita a una reflexién analitica de relatos de experiencia de mujeres con
cancer de mama en vinculacion con la dimensioén de los cuidados y normas culturales
de género. Presentamos en primera instancia algunas problemaéticas trabajadas
desde los estudios de género, en especial las referidas al cuidado como principio de
organizacion social. Nos abocamos luego, a su comprensiéon como derecho desde una
perspectiva anclada a su apropiacion subjetiva.

Género, cuidados y derechos

El vinculo entre cuidado y alteridad conlleva efectos para las mujeres en los modos
en que vivencian su cincer de mama, respecto a los vinculos, los malestares y las
dificultades de su transito. Puede decirse, que la experiencia de la enfermedad in-
augura un espacio central para indagar relaciones de poder, tensiones y procesos
transformadores para sus protagonistas que se materializan en la narrativa de la
enfermedad. Asimismo, se trata de un proceso que se produce intersubjetivamente,
que integra no s6lo una vivencia individual, sino que condensa una experiencia social,
que atraviesa los vinculos y se posiciona dentro de relaciones de poder. Como refiere
L. Hunt (2000) a partir del anélisis de narrativas de cdncer en mujeres y varones,
ciertas experiencias que resultan disruptivas para las identidades de género, resultan
también oportunidades para reflexionar sobre los propios roles y normativas de género.
En esta perspectiva, el tema de los cuidados representa una dimension muy tangible
del caracter relacional, la construccion social que lo sostiene y las matrices econémicas
y culturales concomitantes, que atribuyen a los sujetos responsabilidades diferencia-
das. Estos aspectos inciden particularmente en mujeres en situacion de enfermedad
que, por un lado, precisan mayores cuidados pero que, por otro, tienen algunas
dificultades para obtenerlos, obstaculizandose el desarrollo de la vida cotidiana.
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El transito por los tratamientos constituye, por ejemplo, un momento significativo, en
el que la mayoria de las mujeres entrevistadas advierte sus vulnerabilidades fisicas.
En este contexto, avizorar las relaciones de poder que median los modos de transitar
los malestares —que vincularemos a la nociéon de cuidado humano amoroso (Bleich-
mar’, 2005; Boff, 2012) —, permite indagar en las diferencias sobre dicho proceso.
Asi, es manifiesto que cuando este cuidado amoroso resulta ausente para las mujeres
de este estudio, también los modos de experienciar la enfermedad adquieren visos
desoladores. Por ejemplo, Isabel, que se define como separada, con una tinica hermana
que vive en el extranjero y con un hijo con discapacidad, expresa con pesar: “L[a]o
atravesé con absoluta soledad. Soledad total”. De mismo modo Chela, divorciada y
con hijos adolescentes, narra este proceso con desasosiego:

— ¢Y a las consultas ibas con alguien?

(...) siempre fui sola.

(Por decision tuya?

— No, porque nadie me queria acompaiiar. (...) Mi familia me trato
como si no hubiese tenido nunca nada. Me hubiera gustado sentirme mas
querida, mas cuidada. Es como que les chupo... asi nomas (Chela, 39 afos).

Chela pone en las palabras justas esta carencia. Expresa como la dimension afectiva,
amorosa, participa inexorablemente como elemento facilitador y energético (Boff,
2012). Alainversa, las mujeres participantes de esta investigacion, que se han sentido
cuidadas, sobre todo por sus parejas, reconocieron con frecuencia el valor de estas
instancias.

El cuidado amoroso resulta, por tanto, una actitud ética que no debe entenderse como
una dimension idilica, sino —como argumenta el feminismo (Wainerman, 2005;
Pautassi, 2007, 2013a, 2013b; Pautassi y Zibecchi, 2013; Abasolo, 2010; Rodriguez
Enriquez, 2012; Dominguez Mon, 2015a)— un modo de contrarrestar mecanismos
opresivos.

Desde una perspectiva ligada a la organizacion social del cuidado (Gherardi, Pau-
tassi y Zibecchi, 2013), el cuidado tiende a ser un campo feminizado. Las mujeres
han sido histéricamente quienes lo han asumido como un ‘locus’ femenino (Grabino
Etorena, 2010 en Camejo, 2012), y se las ha responsabilizado de todo lo que puede

7 La autora reflexiona en torno al cuidado desde el caracter subjetivante que tienen los vinculos como
soporte de éste. Recupera en esta linea al cuidado humano amoroso, como expresion ética que trasciende
a una practica singular y efectiva. Integra de esta manera a la alteridad en los modos de identificacién y
reconocimiento, como modos singulares de subjetivacién
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ser circunscripto como “cuidado”®. Sibien, desde las tltimas décadas del siglo XX hay
importantes transformaciones en la division sexual del trabajo? que ubica al varén
como proveedor y a la mujer como cuidadora, esto no ha implicado que las tareas de
cuidado y los usos del tiempo asociados a éste necesariamente disminuyan (Wain-
erman, 2005 y 2012). Como resultado, existe una desigual distribuciéon del tiempo
remunerado —entendido como trabajo productivo- y del no remunerado —considerado
trabajo reproductivo-, que a su vez naturaliza el rol de las mujeres como cuidadoras
(Rodriguez Enriquez, 2012). Incluso, aunque muchas mujeres generen ingresos pro-
pios, los utilizan para solventar las necesidades de los demas, especialmente los hijos,
relegando las propias (Trujillo y Nazar, 2011).
En este contexto, y retomando nuestra investigaciéon, debemos destacar aspectos
que hacen de las experiencias particulares de cada mujer, una experiencia comun,
como expresion de esta forma de organizacion social de los cuidados, que pone en las
mujeres todo su peso. El cuidado amoroso, de apoyo, comprension, el cuidado de si
y la preocupacion por el entorno y sus dificultades supone, desde un punto de vista
feminista, reconocer que esta forma de organizacion social del cuidado constituye un
mecanismo opresivo para las mujeres. El transito por el cincer de mama, por ejem-
plo, supuso momentos especialmente angustiantes para mujeres que, necesitando
cuidarse, se veian interpeladas en sus roles tradicionales de cuidadoras. Sobre todo
para aquellas con hijos e hijas pequefixs, pudimos advertir una tensién mayor, donde
la dimension amorosa y el esfuerzo por cuidarse, supuso un plus de angustia frente a
las dificultades por continuar con un tipo de organizacién que las hacia depositarias
del cuidado de otros. Por ejemplo Ana, quien tiene un hijo de 6 afios y dos hijas de 9
y 12 afios, lo expresaba de este modo:

Y el mismo dia [luego de las quimios], siento el cansancio y las ganas

de acostarme, tengo un cansancio terrible y ayer, no pude venir a acos-

tarme. Llegué y le hice la merienda a los chicos, les hice... los ayudé un

poco a hacer tarea y se bafiaron porque teniamos pediatra a las ocho de

la noche, iy vinimos a las once y media! (Ana, 42 afios).

8 Cabe mencionar que esta divisiéon sexual del trabajo no resulta propia de una decision individual de
indole racional, sino que forma parte de una trama social, cultural, econdmica, inscrita como habitus en
los cuerpos, analizada y reconstruida en los términos politicos que habilita una perspectiva relacional de
género.

9 Desde la economia y desde una perspectiva feminista, la nocién de “economia del cuidado”, destaca
la importancia que tiene para la reproduccion social, el trabajo de atencion cotidiana de nifixs, jovenes,
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Se pone de manifiesto aqui un doble trabajo, adherido ademés al despliegue de
estrategias para matizar, esconder, disimular o fingir el transito por la enfermedad
frente a los hijxs pequefixs. De igual modo, Alejandra, con dos hijos de 9 y 17 ahos y
una hija de 15, narra la tension generada entre su angustia y el “no poder permitirse
estar mal” por ellos:

Me martirizaban los chicos, era una cosa... no podia... es como que no
me podia permitir. No pensaba en mi salud, no sé como explicarte, eran
los chicos mi preocupacion mas que nada. Yo decia ‘tengo que estar bien
por ellos, no me puedo permitir estar mal’, porque... (...) Tenés ganas
de llorar y te sentis débil... y yo estaba con ellos y yo, viste... no tenia
a mi pareja todo el tiempo, o sea, estas vos y ellos, entonces tenia que
mostrarme fuerte (Alejandra, 52 afios).

No poder permitirse “estar mal”, resulta un mecanismo opresivo para las mujeres,
que se anade a la angustia por la enfermedad. Ana Maria Fernandez (2012 [1993]),
reconoce en los modos de subjetivaciéon femeninos tradicionales el lugar social privi-
legiado para La Mujer como responsable del cuidado y afecto de las hijas e hijos en
la relacion a la familia y la responsabilidad de su sostenimiento. Asi, lo femenino, en
tanto sujeto, se esgrime como alguien que debe soportar todo sufrimiento, lo “debe”
superar todo por el mantenimiento y la satisfaccion del otrx, més que por un cuidado
centrado en el bienestar de si misma. El cuidado de ninos y ninas de edades tempranas
suele aqui ser un gradiente particular, dado que la relacién cuidado siy cuidado del
otrx participa inexorablemente y resulta una de las aristas mas dificiles de delegar.
Sue Wilkinson (2001) a partir de un estudio de mujeres con cancer de mama, se-
nala el imperativo del ocultamiento —imperative of concealment— como uno de los
mecanismos opresivos de mayor envergadura, para mantener la responsabilidad del
cuidado. En los relatos de Ana y Alejandra, pudimos reconocer como el ocultamiento
de la angustia, la ansiedad y el miedo, en vistas de los otros, comienza a ser parte de la
experiencia de enfermedad. Este imperativo duplica malestares al sumar a las propias
preocupaciones, las inquietudes, y el desasosiego por Ixs otrxs, a cargo de su cuidado.
Susana, una mujer con hijos adolescentes, narraba en estos términos la consuncion
entre, el deber estar bien por ellos, con la sensacion de dolor y malestar prevalente
luego de las quimioterapias:
Duro, en el sentido, de sentirte mal y decir ‘yo no puedo estar tirada’,
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viste como que vos tenias que salir para adelante. (...) Era un poco por
mi también, por los chicos, para que no me vieran mal. Para ellos verme
en la cama era algo raro, asi que hacia el esfuerzo de levantarme, pero
los dolores eran feos, eran como musculares (Susana, 57 anos)

El imperativo de ocultamiento suele destacarse en todos los relatos. No obstante, el
cuidado humano amoroso y el imperativo de ocultamiento no son extremos opuestos.
A diferencia de Wilkinson, enfatizamos aqui los vinculos y la afectividad presente en
estas dinamicas de cuidado, que llevan a “ocultar”. Aun asi, advertimos la necesidad
de enfatizar las logicas opresivas que muchas veces permanecen solapadas o son
consideradas secundarias a la experiencia de enfermedad.

En suma, nuestro recorrido, nos permite senalar que los términos historicos, sociales,
culturales, en los que se inscriben estas practicas de cuidado, forman parte de una
organizacion social en la que ha prevalecido el vinculo de las mujeres con la materni-
dad, el cuidado de la familia y las tareas domésticas, bajo el supuesto de su debilidad
fisica, intelectual, moral; asi como de un excesivo sentimentalismo (Barrancos, 2007).
Por lo dicho, el cuidado se debe encarnar como un proyecto politico de las mujeres;
es decir, debemos poder pensarlo en términos de derecho.

Cuidado de si como apropiacion subjetiva de derechos

Los cuidados, mas all4 de los que cotidianamente se llevan a cabo para vivir, involucran
de una u otra manera el entorno més cercano. En el caso particular que nos ocupa,
los cuidados se instituyen como experiencia misma de enfermedad, en su condicién
social y subjetiva. El cuidado de si mismas como derecho, implica reconocer y admitir
la necesidad de ser cuidadas, una instancia de autonomia y equidad, como argumen-
taremos. Para Laura Pautassi (2013a) el cuidado como derecho se comprende como
el derecho a cuidar, a ser cuidado, pero también al autocuidado. La autora recupera la
interpelacion a la division sexual del trabajo, como las maneras en que se ha institu-
cionalizado a fin de desarrollarlas. Precisamente, uno de los aspectos que més nos
interesan es como para Pautassi las responsabilidades de cuidado se presentan como
una frontera en el ejercicio de la autonomia de las mujeres —aunque su enfoque no
se aboca al estudio de las subjetividades®, ni cuestiona los procesos de autonomia de

10 La autora reconoce los vinculos entre cuidado y derecho a los fines de reconocer los estdndares y prin-
cipios en la actuacion de los Estados democraticos en las situaciones concretas, pero también respecto a
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las mujeres en procesos particulares de salud y enfermedad—.
En el contexto de las discusiones por los derechos sexuales y reproductivos, Ana
Amuchéstegui y Marta Rivas (2004), recuperan la nocién de apropiacion subjetiva
de derechos, para enfatizar los procesos mediante las cuales las personas reconocen
las posibilidades de disponer de sus cuerpos; una autorizacion sobre si que excede
definiciones formales y juridicas. Este es un concepto que nos interesa rescatar porque
la apropiacion de derechos, desde el punto de vista de la subjetividad, supone el autor-
reconocimiento de la existencia personal tanto como la de los demés. Implica ademas
la construccién de una voz propia como expresion de “autorizarse a si mismas”.
En la experiencia de mujeres con cancer de mama, el transito resulta muchas veces
una experiencia poco compartida, que deriva en situaciones de soledad y desamparo.
Incluso, en algunas circunstancias, para el entorno la enfermedad resulta del orden
delo insoportable. Amanda, lo describe como sentirse “velada en vida” por su madre:
Mi papa siempre me acompaio a todos lados. Y mi mama no tenia coraje.
Todavia hasta el dia de hoy que me mira y llora, no sé. Yo le dije: no me
entierres en vida, que estoy viva (Amanda, 56 afios).

En otros casos, hay personas que se alejan, porque no las pueden acompanar en los
términos en que las mujeres lo requieren. Marta narra el momento en que lo comparte
con su marido:

(...) yo no era de compartir mucho y cuando €l se entera, el pobre se

largo allorary yo le decia ‘eh... dame &nimo’, y empez6 a llorar conmigo

(Marta, 64 afios).

Pueden reconocerse asi diversas escenas de la vida cotidiana: el miedo que sienten
algunas personas para llamar telefonicamente a quien transita la enfermedad; las di-
ficultades para entablar conversaciones o preguntar como se sienten; o simplemente,
laimposibilidad de acompanar o realizar una visita. Como consecuencia, para muchas
mujeres resulta una experiencia poco comunicada, que los grupos de soporte o apoyo
ola atencion psicoterapéutica, contribuyen a sortear. En muchos casos, la experiencia
se socava a la intimidad y se vive silenciosamente a partir de practicas de disimulo,
bajo el imperativo del ocultamiento. Tal como refiriéramos, se suma a esto, “no poder

la consecucion de politicas y practicas equitativas, como la creacion de indicadores para su verificacion.
En esta direccion, la nociéon de derechos se articula més bien a un enfoque de derechos humanos, desde
un plano politico e institucional (Pautassi, 2013a).
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permitirse estar mal” debido a los mandatos, los roles y los cuidados familiares, sobre
todo para las mujeres con hijos pequenos.
La nocién de apropiacion cobra relevancia en tanto proceso subjetivo con el que se
encaran las aspiraciones, deseos y expectativas, aunque como refieren Amuchéastegui
y Rivas (2004) “(...) este camino esta indefectiblemente ligado con las condiciones de
produccion y sujecion sociales y culturales que incluyen el ordenamiento de género”
(p. 556). En los términos de Ana Maria Fernandez (2012), sobre la base del altruismo,
el amor y el sacrificio femenino —condensados en las figuras sociales de esposas y
madres—, las mujeres no sblo han tendido a postergar sus deseos en favor de un otro
con malestares y vulnerabilidades propias, sino que ademés han sesgado su autonomia,
el acceso a los lugares de enunciacion y participacion en la toma de decisiones. Los
testimonios frente a la experiencia de la enfermedad, constituyen soportes narrativos
de produccion simbolica sobre los que se actualizan formas de tutelaje hacia las mu-
jeres, incidiendo en su experiencia de enfermedad. Irene lo reconocia de este modo:

Aparte yo siempre arriba con todo, a mi mama también habia que con-

tenerla. O sea, yo siempre me encargo de contener a todos. No importa

a mi... pero si, bueno, también sabia que yo tenia que salir adelante.

Y bueno, tuve la suerte también de que seguramente me agarraron a

tiempo y... (Irene, 53 afios).

En su relato, remite a “la suerte” como factor a considerar, frente a cierta percepciéon
de no poder contar con otro tipo de apoyo y una tarea de contencion. Elisa también
reconoce el imperativo moral que condiciona el cuidado de su madre; pero a diferencia
de Irene, convierte su transito en una excusa loable para “permitirse” delegar ciertas
précticas en otra persona:

—Yo tenia a cargo a mi madre, que se estaba poniendo muy pesada, todo

lo que hacia no alcanzaba, mientras que mis dos hermanas que vivian

en el extranjero...

—Muy exigente con vos...

—Conmigo. Y con las otras: ‘No las molestes...”. Y me doy cuenta que en el

subconsciente una enfermedad la iba a parar, subconscientemente pensé

que con esta enfermedad ya no podia depender tanto de mi, porque yo

estaba, calculo que eso fue, lo identifiqué asi (Elisa, 75 afios).

El cuidado de si mismas, como testimonia el caso de Elisa, se asume como un proceso
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que acompana las complejidades de la vida personal de las mujeres en su vida diaria, en
procesos de socializacion y de convivencia. Como ya hemos referido, la experiencia del
cancer de mama, vinculada a practicas de cuidado y a la apropiacion subjetiva de dere-
chos, requiere ser leida como un proyecto politico basado en el autorreconocimiento
y en el reconocimiento de los demas. Tal como lo subrayan Rivas, Amuchastegui y
Ortiz, “Los ejes principales de este proceso son la apropiacién del cuerpo como un
terreno de la soberania individual y la construccion de una voz como la expresion de
(1999 en Amuchastegui y Rivas 2004: 545). La salud, desde
una mirada que involucra diferentes modos hegemonicos de subjetivacion de género

29

‘autorizarse a si mismas

(Tajer, 2009; Fernandez, 2012), impacta tanto en las estrategias de cuidado de las
mujeres, como en las formas de enfermar y tramitar los malestares.

Referirnos a la apropiacion subjetiva de derechos, invita a reflexionar en torno a los
modos en que las mujeres pueden llevar a cabo sus préacticas de cuidado, como asi
también su capacidad de “optar” por las alternativas, posibilidades més convenientes,
o el tipo de intervencién que admiten sobre sus cuerpos. También, cuando pueden
priorizarse ante instancias vividas como obligaciones constitutivas de género. En esta
linea, es que puede pensarse la vinculacién con la autonomia, como una “manera
singular de ver el mundo, relacionarse con él y consigo mismos, [y] en esta medida,
[ir] construyendo una forma particular de cuidar de si, en la buasqueda de un buen
vivir” (Mufioz Franco, 2009: 396). La autonomia, deja por fuera una btsqueda
“individualista”, desatenta a la alteridad y a las necesidades de otrx, para pensarse
como ejercicio ético, “que aspira a garantizar la elecciéon para todos los miembros de
la sociedad pero que no desconoce los contextos econdémicos, culturales, politicos”
(Amuchastegui y Rivas, 2004: 586).

Asimismo, afirmabamos que una propuesta ligada al cuidado desde la autorizacién de
las mujeres sobre sus corporalidades, es indisociable a una propuesta de equidad en
salud. Al respecto, Yolanda Arango (2000) explica que uno de los factores que mayor
incidencia tiene en la inequidad de género vigente en este campo es la simbolizacion
patriarcal. Para esa logica, las practicas de cuidado —o de autocuidado en su concep-
tualizaci6én>—resultan un proceso de empoderamiento ligado a valores reivindicativos
de la autoestima, la autodeterminacion y el desarrollo humano.

11 De modo que no debemos perder de vista la situacionalidad que atraviesa estos margenes de autono-
mia. En nuestro corpus de analisis, aspectos como la estructura familiar, las condiciones socioecon6micas
y el acceso a los recursos, inciden definitivamente en las posibilidades y basqueda de un “buen vivir”.

12 Mantenemos la categoria autocuidado que sostiene Arango a fin de no tergiversar sus términos, aun-
que disentimos de su uso dada la connotacion liberal sobre la cual se sustenta, expresada como forma
racional de proteccion de la salud. Ver Dominguez Mon, 2015b.
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La categoria de autocuidado, en los debates de género, convoca a una actuacion
protagoénica de las mujeres para el ejercicio de su ciudadania, en asuntos compro-
metidos con su vida y el desarrollo humano (Arango, 2000). Desde esta perspectiva,
las practicas de libertad se visibilizan cuando existe capacidad de las mujeres en la
toma de decisiones en asuntos que competen a su salud, sexualidad y corporalidad.
Promover el empoderamiento, la autoestima y la autodeterminacion, resultan para
la autora, el andamiaje sobre el que debe basarse el cuidado de si mismas. Asi, puede
leerse como para muchas mujeres, la experiencia de transitar cAncer de mama, ha
permitido que se reconocieran, ubicandose en primer plano por primera vez. Silvia,
amodo de ejemplo, realiza este ejercicio reflexivo sobre si misma. Identifica cobmo su
experiencia ha actuado como “cachetazo” para ponerla sobre su “eje”, y dar lugar a
sus propias necesidades e intereses:

Generalmente las mujeres, esto es més de las mujeres, estamos pen-

dientes de la casa, la familia, el trabajo, la salud de los otros y muchas

veces nos postergamos y si primero no estamos bien nosotros es muy

dificil ayudar a nadie. Esto es como en el avién cuando dice ‘primero

antes de ayudar pongase el oxigeno’ y vos pensés ‘que boludez si tengo

un nino al lado, trato de ayudarlo primero’, bueno pero sin el oxigeno

no podes ayudar a nadie. Pero bueno, a veces necesitas un cachetazo asi

para que te vuelva al eje (Silvia, 50 afnos).

El cuidado de si mismas como ejercicio ético para la apropiacion subjetiva de derechos,
favorece la equidad al cuestionar la postergacion que desde los modos de subjetivacion
femeninos tradicionales (Fernandez, 2012) prima en asuntos que competen a las
dinamicas de las vidas de las mujeres. Lejos de una mirada voluntarista, el cuidado
de si mismas se esgrime como proyecto politico, desde los modos en el que las sub-
jetividades llevan —o pueden llevar— a cabo précticas de cuidado, como modalidad
reflexiva sobre si ante la interpelaciéon que implica la experiencia de la enfermedad.
En estos términos,

Estas demandas suponen no s6lo el reconocimiento de la individuali-

dad sino también el de ‘las mujeres’ como sujeto social, de modo que se

articulan no desde el aislamiento personal sino desde el centro de un

movimiento social de gran impacto (Amuchéastegui y Rivas, 2004: 588).

Pensar en “las mujeres” produce una apertura hacia una experiencia de enfermedad
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formulada en términos colectivos. Asi como el cuidado de si mismas puede leerse como
la apropiacién subjetiva de derechos en términos de autonomia, esta lectura reconoce
en los dilemas particulares, el complejo campo que sustenta una organizacién social
del cuidado anclada en relaciones de género.

Reflexiones finales

Durante el transito por la enfermedad, el cuidado es parte constitutiva de la experi-
encia de mujeres con cancer de mama. Como hemos recorrido, resulta inherente a
la alteridad, a las relaciones con los/as otros/as. La intersubjetividad se materializa
en los propios vinculos de cuidado, como valor esencial afin a una ética. Desde una
perspectiva de género, hemos enfatizado como en los relatos de diferentes mujeres, a
pesar de las particularidades, el problema del cuidado debe ser politizado y vinculado
a una organizacion social-historica. Esta mirada critica permite visibilizar los presu-
puestos de desigualdad sobre las cuales se sostiene y reproduce.

Las relaciones de género y las vinculaciones con el cuidado se materializan en mal-
estares y mandatos sociales, aun en el sufrimiento o en instancias de mayor vul-
nerabilidad, como el caso concreto de paso de tratamientos luego de un diagnostico
de cancer de mama. La debilidad, el decaimiento propio de estas instancias, se vive
silenciosamente bajo practicas de disimulo o se convierte en una experiencia poco
compartida que decanta en sensaciones de soledad y desamparo. En este contexto,
para las mujeres que transitaron cancer de mama, la experiencia supuso un plus de
angustia, relegando su propio cuidado o priorizando un cuidado amoroso orientado
al entorno. Los mandatos sociales ligados al género participan y expresan una expe-
riencia de enfermedad visibilizada en ciertas matrices normativas que pudimos ir
reconstruyendo en las narrativas de las mujeres que participaron del estudio.

Como hemos recorrido, el cuidado de si mismas debe asumirse como terreno ético-
politico, en donde la “responsabilidad femenina”, naturalizada la mayoria de las
veces desde una organizacion social del cuidado tradicional, puede ser interpelada
desde una lectura basada en la apropiaciéon subjetiva de derechos. El habilitarse y
reconocerse como sujetos de cuidado, supone no sélo el derecho de decidir sobre la
trayectoria de enfermedad, sino también poder “delegar” responsabilidades asumidas,
vivir con menos culpa la necesidad de pensar en si mismas, permitirse “estar mal” sin
necesidad de ocultar esta condicion. La apropiacion subjetiva de derechos, involucra
practicas de autonomia y libertad, pero también de equidad, una disposicion hacia el
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cuidado como apertura y puesta politica frente a situaciones de desigualdad social,
sobre todo para las mujeres.
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Proteccion de datos personales de salud en Argentina.
Derechos, brechas de género y desafios en la era de la
informacién digital

Patricia Karina Natalia Schwarz

Introduccion

Sibien la generacion y administraciéon de datos de la ciudadania en los Estados Naciéon
es parte constitutiva de éstos, de las l6gicas y estrategias de gobernabilidad y de los
dispositivos de control social, en las tltimas décadas se ha asistido a una transfor-
macion del paradigma de la informacion. Manuel Castells (1999) plantea que se ha
producido una revolucion, centrada en torno a las tecnologias de la informacion, que
haintegrado al mundo en redes globales de instrumentalidad, un mundo interdepen-
diente. Espacio y tiempo han sido transformados bajo la tecnologia de la informacion,
dando origen al espacio de flujos en tanto que nueva logica espacial, que se convierte
en la manifestacion dominante del poder.

Es necesario tener en cuenta que las Nuevas Tecnologias de Informacién y Comuni-
cacién (NTICs) no solo permiten trasladar informacion sino también decidir acciones
en funcion de ella. A partir de esta preocupacion, el objetivo del articulo es analizar
los derechos vinculados a la proteccion de datos personales de salud en Argentina,
sus contextos, sus desafios y los horizontes necesarios de aplicaciéon en su relacion con
el avance de las tecnologias de informacion y las brechas digitales de género, entre
otras brechas sociales intervinientes en el grado de acceso al ejercicio de derechos. La
division sexual del trabajo ha asignado a los varones el campo del saber tecnologico
y técnico en detrimento de las mujeres. Por esta razon, las mujeres tienen menor
acceso a la proteccion de sus datos en el mundo de la informacién digital, lo que las
coloca, en este sentido, en situaciones de mayor riesgo de vulneracion de sus derechos
respecto de los varones.

El abordaje metodoldgico del articulo es cuanti-cualitativo; se analizan textos de
leyes, documentos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) respecto del tema,
asi como también datos estadisticos secundarios (Encuesta Nacional sobre Acceso y
Uso de Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion -INDEC- y de la OMS sobre
eHealth) y primarios (hallazgos de encuestas autoadministradas en las ciudades de
Junin —Provincia de Buenos Aires-, Ciudad Auténoma de Buenos Aires y Céordoba).
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En la actualidad, el concepto de proteccion de datos en la legislacion argentina puede
definirse como el amparo debido a los ciudadanos contra la posible utilizacion por
terceros de sus datos personales, en forma no autorizada, y para confeccionar in-
formacion que, identificable con él, afecte su entorno personal, social o profesional,
incluidos los limites de su intimidad. Se trata de la proteccion de los derechos funda-
mentales y de las libertades de los ciudadanos contra una singular forma de agresion:
el almacenamiento de datos personales y su posterior cesion.

En el area de la salud, esto es especialmente sensible ya que se presentan problemati-
cas asociadas a potenciales situaciones de discriminacion, ya sea laboral o social, o de
estigmatizacion y vulneracion de derechos, entre otros.

En lo que sigue damos cuenta de la legislacion en Argentina respecto de los derechos
que protegen los datos personales y analizamos especificamente la proteccion de datos
de salud; luego, previamente a las reflexiones finales, analizamos las implicancias de
la brecha digital de género en las posibilidades de mujeres y varones de garantizar la
proteccién de sus propios datos de salud.

Legislacion argentina sobre proteccién de datos

Los derechos modernos son normativos y formales, interpelan a los sujetos en cuanto a
suidentidad y sus filiaciones. En las précticas, en la experiencia de ejercer un derecho,
los individuos se subjetivan, tanto al ser interpelados como al exigirlos, favoreciendo
la conformacion de los derechos en ese mismo movimiento. En este sentido, los
derechos occidentales interpelan a los sujetos en tanto individuos autébnomos, estos
son sus interlocutores y a partir de esa configuracion, se establecen los criterios de
inteligibilidad de los derechos asi como de los sujetos.

El feminismo tiene una larga tradicién en el analisis critico de los derechos universales
en tanto se dirigen al sujeto hegemonico: varon y tienden a invisibilizar a las mujeres.
En el caso de los derechos de protecciéon de datos lo anterior cobra especial relevan-
cia, pues la normativa no considera dispositivos que reduzcan o eliminen las brechas
digitales de género; en tanto resulta prioritario para lograr la proteccién adecuada
de datos del paciente, que este pueda fiscalizarlos, es decir, tener acceso a sus datos,
tanto para consentir sus usos asi como para intervenirlos (editarlos). Si la brecha
digital de género obstaculiza el uso de las NTICs por parte de las mujeres, se mina su
posibilidad de lograr libertades y autonomia individuales, especificamente en relacion
con sus datos personales en salud; pues, sera mas dificil para ellas administrarlos a
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través del uso de tecnologias para el que no estan suficientemente entrenadas. No se
trata solo de proteger al dato que circula, también esta problematica refiere a como se
construye y deviene el dato (porque una vez creado un archivo se va transformando
con el tiempo), y si el duefio de esos datos tiene acceso a ellos, a su administracion,
control, circulacion, al cruce con otra familia de datos, etcétera (Chen Mok, 2010;
Giudice et al, 2011; Rovaletti, 2010; Tants, 2003).

A pesar de ser fundamental la articulacion entre paises respecto de la proteccion de
datos, la ausencia de garantias en muchos Estados obstaculizan los intercambios de
datos personales y la puesta en préctica de una proteccion efectiva, pues la migraciéon
de informacién es muy dificil de evitar/controlar. Por eso, resultan prioritarias reglas
internacionales que la garanticen y de modo igualitario (Rovaletti, 2010).

“En un contexto internacional marcado por fuertes evoluciones tecnoldgicas, politicas,
juridicas y econémicas, ¢como proteger la vida humana en un mundo sin fronteras?”,
fue el lema de la 302 Conferencia Internacional de Autoridades de Proteccion de Datos
y Privacidad (Rovaletti, 2010). En 1997, después de que la UNESCO organizara un
congreso internacional sobre el tema, se acuino6 el término «infoética». Hottois (en
Rovaletti, 2010) la define como el estudio, discusion y resolucion de problemas éticos
suscitados por la investigacion y el desarrollo de las nuevas técnicas electronicas de
recoleccion, produccién, almacenamiento, tratamiento, comunicacién y usos diversos
de informacién convertidas en el seno de una sociedad global.

A este marco internacional se suman las iniciativas en eHealth de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2016), que en 2005 en el contexto de la Asamblea Mundial
de la Salud de dicho organismo, ha definido el concepto en tanto uso econémico y
seguro de las NTICs en apoyo de los diferentes campos de la salud, incluyendo servi-
cios de atencion en salud, vigilancia epidemioldgica, informacion y literatura sobre
salud, asi como de educacion para la salud, investigacion y conocimiento sobre este
area también. Las iniciativas de apoyo de la institucién a los paises miembro en esta
direccion ha incluido la construccién de bases de datos de salud de la poblacién usu-
aria de los sistemas de salud, asi como también asesoramiento en la administraciéon
de esa informacion (OMS, 2016).

En 2000, Argentina, gracias a la Ley 25.326 sobre proteccion de datos personales
(PDP), fue el primer pais sudamericano considerado seguro en este aspecto por la
Uni6én Europea y la Agencia Espanola de Proteccion de Datos (AEPD) (Giudice et al,
2011). El articulo 1° de la Ley 25.326 establece que su objeto es la proteccién integral
de los datos personales asentados en archivos, registros, bancos de datos u otros me-
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dios técnicos de tratamiento de datos, sean éstos publicos, o privados destinados a dar
informes, para garantizar el derecho al honory ala intimidad de las personas, asi como
también el acceso a la informacion que sobre las mismas se registre, de conformidad
a lo establecido en el articulo 43°, parrafo tercero de la Constituciéon Nacional. Asi-
mismo, la Ley 26.529 dispone que el paciente es titular de su propia historia clinica.
En funcion de ello, el paciente tiene derecho a acceder a ella, a obtener una copia de
la misma y a exigir la confidencialidad de los datos que contiene.

El principio de esta legislacion es la autodeterminaciéon informativa, es decir, el
derecho que tiene un sujeto a controlar la informacién que refiere a si mismo. De este
modo, el derecho al acceso, en tanto posibilidad de chequeo de veracidad, actualidad
de la informacién propia, asi como la comprobacion de que esta limitada al fin para
el cual fue construida, es la base de aquello llamado habeas data o habeas scriptum
(Tants, 2002).

Segiin la legislacion antes aludida, los datos identificadores de las personas, tales
como: nombre, apellido, fecha de nacimiento, cédula, nacionalidad, domicilio y otros
datos de fuente publica no requieren consentimiento para su recolecciéon y uso. Por
el contrario, cualquier otro dato personal sensible (encontrandose la historia clinica
dentro de esta tltima categoria) requiere consentimiento. De este modo, no es ob-
ligatorio suministrar datos sensibles y solo es posible su registro si se cuenta con la
autorizacion de la persona interesada. Por su parte, la ley considera datos sensibles a
aquellos datos personales que revelen origen racial y étnico, opiniones politicas, con-
vicciones religiosas, filosoficas o morales, afiliacion sindical e informacién referente
a la salud o a la vida sexual.

Son excepciones, es decir, no requiere consentimiento el tratamiento de los datos
con fines estadisticos o cientificos, de salud ptblica, emergencia cuando no puedan
ser identificados sus titulares (a través de una disociacion de datos para preservar la
identidad del titular de los datos). Solidariamente con lo anterior, la ley prohibe la
transferencia de datos personales de cualquier tipo con paises u organismos inter-
nacionales o supranacionales que no proporcionen niveles de proteccién adecuados.
Estas normativas se relacionan con los estandares ISO/TEC 27000, que definen como
implementar, operar, monitorear, revisar, mantener y mejorar los sistemas de gestion
de seguridad de la informacion. Tal sistema incluye el aspecto informatico pero tam-
bién todo el entorno, inclusive el factor humano (Giudice et al, 2011).

La importancia que ha ido adquiriendo la proteccion de datos puede observarse en
iniciativas como la celebracion del “dia internacional de la proteccion de datos” los 28
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de enero, como consecuencia de una iniciativa europea para celebrar el aniversario del

Convenio 108, suscripto el 28 de enero de 1981, con la intencién de crear conciencia

acerca de la importancia de proteger los datos personales. También la existencia de

paginas web como www.protecciondedatos.com.ar donde se publican las leyes, decre-
tos, reglamentaciones, jurisprudencia; asi como informaci6én complementaria respecto
de la proteccion de datos en Argentina. También el Foro de Habeas Data de América

Latina -www.habeasdata.org- iniciado en el afio 2000 con 11 paises integrantes.

En el &mbito de la Repiiblica Argentina, el 6rgano que controla que la legislacion

mencionada sea cumplida es La Direccion Nacional de Proteccion de Datos Person-

ales, que funciona en el ambito de la Secretaria de Justicia y Asuntos Legislativos del

Ministerio de Justicia y Derechos Humanos.

Para concluir este apartado citamos las nitidas palabras de Gustavo Tants (2002):

Considero de utilidad resumir, en un intento de definicién, en qué consiste
el sistema de proteccion de los datos personales, que no es mas que el poder
de disposicion y control sobre los datos personales que faculta a las personas
para decidir cuéles de esos datos quieren proporcionar a terceros, sea el Estado
o un particular, o qué datos pueden esos terceros recabar, y permite saber
quién posee esos datos personales y para qué, pudiendo inclusive oponerse
a esa posesion o uso.
Estos poderes de disposicion y control sobre los datos personales, se concretan
juridicamente en la facultad de consentir la recogida, la obtencion y el acceso
a los datos personales, su posterior almacenamiento y tratamiento, asi como
su uso o usos posibles, por un tercero, sea el Estado o un particular. Y ese
derecho a consentir el conocimiento y tratamiento, informatico o no, de los
datos personales, requiere como complementos indispensables, por un lado,
la facultad de saber en todo momento quién dispone de esos datos person-
ales y a qué uso los esta sometiendo, y, por otro lado, el poder oponerse a esa
posesion y usos (p.17).

Datos sensibles, datos de salud

Tal como vimos en el apartado anterior, la Ley 25.326 incluye a la informacion refer-
ente a la salud de las personas dentro de los datos sensibles, como prevé el articulo
20 otorgandoles proteccidn especial. El articulo 7°, inciso 3° prohibe formar archivos,
bancos o registros que almacenen informacion que directa o indirectamente revele
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datos sensibles, entre los que se encuentran los datos de salud; a excepcion de que el
titular de los datos dé su consentimiento libre, expreso, informado y por escrito. Al
mismo tiempo, también se considera a través del articulo 8° que Ixs profesionales y/o
servicios de salud que asisten a un sujeto tienen derecho a construir datos de salud
sobre este —bajo la normativa del secreto profesional-; aunque ese derecho no incluya
publicar esos datos mas alla de lo consentido por el titular de los datos. Asimismo,
en el inciso 1° del articulo 7° se indica que ninguna persona puede ser obligada a dar
datos sensibles.

La ley prevé la obligatoriedad de cumplir con los siguientes principios en la admin-
istracion de los datos de Ixs pacientes: principio de pertinencia, finalidad, utilizacion
no abusiva, exactitud, derecho al olvido (los datos relacionados con la salud de los
pacientes s6lo deberian conservarse durante el periodo necesario para alcanzar el
objetivo que requiera recogerlos y tratarlos), legalidad, seguridad, consentimiento
del paciente.

Como ejemplo del derecho al olvido, 1a Resolucion 648/86 del Ministerio de Salud y
Accion Social prescribe que los establecimientos asistenciales privados autorizados
por la Autoridad Asistencial Nacional deben conservar las historias clinicas de sus
pacientes por un periodo de 15 afios.

En lo que al tratamiento de datos de salud se refiere, Ixs pacientes deben ser infor-
mados de las siguientes cuestiones (Tants, 2003):

1) Existencia de un archivo que contiene sus datos de salud, tipo y categoria de datos
recogidos o que se recogeran.

2) Finalidad de la incorporacién de los datos en dicho archivo, que no es otra que la
de su atenci6on médica.

3) Personas u organismos a los cuales podran comunicarse los datos, y motivos de
dicha posible comunicacion.

4) Posibilidad del paciente de no dar su consentimiento o retirarlo, y consecuencias
de dicho proceder.

5) Identidad del responsable del archivo y forma de ejercer los derechos reconocidos
por la Ley.

A pesar de que la ley es clara respecto de la protecciéon de datos, la problemaética se
expresa de maneras mas complejas que la ley no alcanza a considerar. Para ello es
fundamental la combinatoria de diferentes leyes y disposiciones legales. Sin embargo,
a medida que los desarrollos tecnoldgicos se profundizan, la proteccion legal de los
datos se expone a nuevos desafios. Por ejemplo, el pedido de autorizacion para registrar
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visitas —cookies- de las paginas web. Es frecuente que no se pida autorizacion y en caso
de hacerlo no es suficientemente clara o extensa la explicaciéon de qué implicancias
tiene el uso de cookies. Las visitas en paginas de salud son registradas con finalidades
comerciales vinculadas a la salud. Posibilidad que deberia poder estar controlada por
la legislacion vigente (Chen Mok, 2010).

Complementariamente a lo expuesto hasta aqui es necesario también reflexionar acerca
de quién decide y con qué finalidad qué datos son los relevados en salud. Es decir, en
este tema no solo es relevante indagar acerca de qué trato se le da a la informacion
sino qué tipo de informacion suele producirse, por quiénes, por qué y acerca de qué
dimensiones de la salud. Pensar en estas preguntas permite observar luchas de poder
y sujetos hegemonicos que definen el campo. Tal como observa Pautassi (2013a), es
muy reducido el niimero de investigaciones respecto del uso del tiempo de mujeres y
varones en torno a las tareas de cuidado en salud por ejemplo.

De brechas y estrategias

La propuesta mas frecuente de los autores que analizan la problemética de la proteccion
de datos digitales en salud es que los pacientes puedan tener acceso, manejo, edicién
de sus propios datos como estrategia para tener control sobre el uso y distribuciéon que
se hace de los mismos por parte de sujetos e instituciones (Tants, 2003; Rovaletti,
2010; Chen Mok, 2010).

Las brechas sociales —la digital de género en particular- dificultan llevar a cabo esta
propuesta. En nuestras sociedades occidentales y patriarcales, las asimetrias de
poder entre varones y mujeres se expresan, entre otros aspectos de la vida social, en
la division sexual del trabajo que aleja a las mujeres del mundo de la tecnologia y la
técnica, al tiempo que las vincula con el mundo privado, y de los cuidados. Dedicar
tiempo y energia a otro, en detrimento de si misma, asi como no contar con el entre-
namiento adecuado para interpretar plenamente las nuevas tecnologias, obstaculiza
el control que puedan tener sobre el manejo de sus datos digitales. En este escenario,
la autonomia de las mujeres se torna precaria por estar expulsadas del campo de
saber tecnologico; lo que se denomina brecha digital de género. Asi, el espacio virtual
reproduce las brechas de género (Schwarz y Mendes Diz, 2013). Como lo advierte Na-
tansohn (2013), “La brecha digital de género, no se refiere solamente a las dificultades
de acceso a la red, sino a los obstaculos que enfrentan las mujeres para apropiarse de
la cultura tecnolodgica a causa de la hegemonia masculina en las areas estratégicas de
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la formacion, la investigacion y el empleo en TIC” (p.2013).

El acceso alas NTICs define posiciones relacionales dentro de la estructura jerarquica
social. El hecho de que existan accesos diferenciales de acuerdo al género determina
y refuerza las jerarquias en otros campos de la vida social. Segiin la ENTIC (2013),
se observa una diferencia de alrededor de 4 puntos porcentuales de los varones por
encima de las mujeres en lo que respecta al uso de computadora y de Internet. En un
estudio realizado en la Ciudad de Buenos Aires por Francisco Albarello (2011), un 73%
de los jovenes varones y un 60% de las mujeres se perciben especialistas en NTICs.
Esto también se observa en el uso: en todos los casos son mas los varones quienes
tienen un uso mas frecuente y productivo de las NTICs.

En una investigacion realizada por nuestro equipo en tres ciudades argentinas
(Schwarz y Mendes Diz, 2012) también aparece esta diferencia de género en relacion
con las actividades de fin de semana que méas ocupan a los varones, en las que el uso
recreativo de NTICs ocupa un lugar prioritario (4 veces mas que las mujeres). En la
misma investigacion hallamos que al igual que ocurre en las relaciones cara a cara
con los profesionales de salud, en el mundo online también son las mujeres quienes
buscan informacion de salud con mayor frecuencia (Schwarz y Mendes Diz, 2013).
Internet resulta un vehiculo 1til para conseguir informacion sobre cuestiones vincula-
das ala salud. Sin embargo, garantizar la calidad y veracidad de la informacion sigue
pendiente. Son los mas jévenes a nivel mundial, en el rango de 15 a 24 afios, los que
maés buscan informacion sanitaria en Internet (Jiménez Pernett et al., 2007). Segin
nuestros hallazgos en jévenes de sectores populares y medios de la ciudad de Cérdoba
y Buenos Aires, la biisqueda de informacioén acerca de cuestiones de salud sexual y
reproductiva en particular es valorada aunque también es abordada con estrategias de
chequeo de confiabilidad en su veracidad. Una de ellas, la mas utilizada es buscar en
diferentes paginas online acerca de la misma consulta y si se repite la informacion les
resulta correcta o fidedigna, del mismo modo, si los datos son extraidos de una pagina
de una institucién reconocida también es considerada con confianza en su validez; otra
estrategia es chequear la informacion virtual con la obtenida de un especialista en una
consulta cara a cara. Asimismo, los jovenes consultados no manifiestan preocupacion
respecto de la proteccion de sus datos de salud (Schwarz, 2017).

En cuanto al aprendizaje en el uso de NTICs, tanto en nuestro estudio como en el de
Albarello (2011), hay un mayor porcentaje de varones autodidactas, mientras que
las mujeres los superan en el aprendizaje formal. En las mujeres es frecuente que un
vardn con quien tienen algtn vinculo afectivo les ensene el uso de NTICs, mientras
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no es habitual encontrar esta situacién a la inversa.

En la Conferencia de la mujer en Beijing 1995 se afirm6 la importancia de la comu-
nicacién y el uso de las nuevas tecnologias para el empoderamiento de las mujeres,
en tanto derecho humano basico (Natansohn, 2013). En mayo de 2011 el relator es-
pecial de Naciones Unidas —Frank La Rue- incluyo en su informe la proteccion de la
libertad de opinion y expresion en Internet. Al afo siguiente esta institucién aprobo
una resolucion sobre la promocion, proteccion y disfrute de los derechos humanos
en Internet sin consideracién de fronteras. Estos avances en la politica internacional
sobre la preservacion del derecho de expresion son fundamentales para los mov-
imientos de mujeres (Sabanes Plou, 2013). Uno de los antecedentes en esta linea de
interpretacion es el ciberfeminismo*, que vincula los derechos de las mujeres con
Internet, conjugando teoria y practica feminista. Si bien es una corriente que integra
perspectivas heterogéneas, todas ellas tienen en comun la preocupaciéon por saldar
la brecha digital de género asi como de alcanzar una sociedad igualitaria en todas sus
dimensiones*. El ciberespacio construye y est4 constituido por légicas normativas
materiales que dialogan con la realidad virtual, pero que la preceden. Internet es una
posibilidad gestada en Occidente y en los paises centrales, con una légica androcén-
trica, aun cuando pueda sea utilizada por mujeres que se propongan reconfigurar sus
valores actuales (Vio, 2007; Plant, 1998).

Si consideramos la autonomia atributo de personas que poseen una serie de capitales,
recursos -especificamente los vinculados a capacidades de movimiento, vinculacion y
acceso al conocimiento-; esta se pone en tension a partir de la division sexual patriarcal
del trabajo, tanto cuando dispone compulsivamente a las mujeres el lugar del cuidado
de los otros (Pautassi, 2013a), como también cuando aleja a las mujeres de posibili-
dades de acceso al conocimiento —como es el caso del manejo de la informacion digital.

Algunas reflexiones finales

En este capitulo hemos analizado y puesto en didlogo las caracteristicas propias de
los valores de esta era —Modernidad Tardia-, de las NTICs, de los derechos actuales

13 El término ciberfeminismo fue acufiado por 4 artistas australianas: Francesca da Rimini, Julianne
Pierce, Josephine Starrs y Virginia Barratt a principios de la década de 1990 (De Miguel y Boix, 2013).

14 Las diversas perspectivas han sido caracterizadas segun los siguientes términos: ciberfeminismo radi-
cal, ciberfeminismo conservador y ciberfeminismo social; éste tltimo tiene la especificidad de vincularse
también con los movimientos antiglobalizacion neoliberal y a los grupos de activistas en defensa de los
derechos humanos, proponiendo un uso estratégico de las nuevas tecnologias y el espacio virtual en la
transformacion social (De Miguel y Boix, 2013).
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referidos a la proteccion de datos, a las brechas sociales y digitales de género que
afectan la manera en que mujeres y varones ejercen sus derechos. Asi, observamos
que las NTICs y la legislacion occidental estan dirigidos a un sujeto hegeménico
individual, varén, blanco, heterosexual, autbnomo, joven y con poder adquisitivo.
Tal como desarrollamos en el articulo, la autonomia se vuelve un aspecto nodal de
la posibilidad de ser sujeto de derechos. A partir de la division sexual del trabajo,
las mujeres supeditadas al mundo de la dedicaciéon a los otros —en el terreno de los
afectos y de los cuidados- experimentan una tension en la relacion entre derechos y
cuidados y entre derechos y autonomia.

Es decir, si bien existe legislacion que se propone proteger los datos personales en
Argentina, las brechas sociales en general y digitales de género en particular limitan su
gjercicio. La falta de recursos econdmicos y culturales, entre otros, resultan obstaculos
para el pleno ejercicio de estos derechos. Para poder dar un consentimiento respecto
del uso de los datos es preciso comprender cabalmente cémo es la operatoria por me-
dio de la cual se construyen, con qué finalidades y con qué destinos. La sofisticaciéon
progresiva de los sistemas informaticos de administracion y produccion de datos se
vuelven opacos para el lego; y si conocer sus mecanismos técnicos es inaccesible,
controlar lo que ocurra a partir de él lo sera también.

Un ejercicio pleno de derechos requiere un ejercicio integral de los mismos, donde
se conjugan todos ellos y no solo algunos. Es por ello que cada sistema de derechos
se refuerza si se articula con los demas existentes (Gherardi et al, 2013). Asimismo,
cuando se sanciona un derecho se genera una demanda de ejercicio ciudadano para
lo cual se requieren dispositivos de control que garanticen el pleno ejercicio de ese
derecho y una estructura burocratica y de servicios que respalde el funcionamiento de
estos dispositivos; al mismo tiempo, es necesario que los sujetos de derechos tengan
conocimiento de estos y del modo de acceder a ellos. Un derecho que reposa en la
letra pero no en estos componentes no tiene entidad real.
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El Certificado Unico de Discapacidad:
Implicancias ambivalentes en el reconocimiento, la igualdad
de oportunidades y el acceso a la justicia social

Maria Cecilia Palermo

Introduccion

El Servicio Nacional de Rehabilitacion® presenta al Certificado Unico de Discapacidad
(CUD) como un documento publico de validez nacional emitido por una junta evalu-
adora interdisciplinaria que certifica la discapacidad de la persona (Ministerio de
Salud, 2016). Asimismo, informa que el CUD habilita derechos especificos para las per-
sonas con discapacidad. En el plano de la salud y en el marco de la Ley N°24.901, que
establece la cobertura total de prestaciones para personas con discapacidad, el mismo
brinda acceso a medicamentos, protesis y tratamientos segtn el tipo de discapacidad
certificada'®. De acuerdo a lo establecido por los decretos N° 38/2004 (Ley N°25.635)
y N° 118/06 (que modifica el articulo 1° del Decreto N° 564/2005, mediante el cual
sereglamento6 la Ley N© 26.028), garantiza transporte publico nacional gratuito, libre
transito y estacionamiento. A su vez, el certificado facilita la gestion de asignaciones
tales como ‘hijo con discapacidad’, ‘maternidad down™®, o ‘ayuda escolar anual por
hijo con discapacidad’; la obtencién de franquicias para la compra de automotores
(en el marco de la Ley N° 19.279), exenciones al pago de determinados impuestos y
tasas municipales, y la solicitud de empleo en la administraciéon publica.

Si bien el CUD se instala como puente de acceso a programas y derechos, es también
posible considerarlo un dispositivo de categorizacion y clasificacion de los sujetos.

15 Organismo del Ministerio de Salud de la Naci6n, dependiente de la Subsecretaria de Gesti6n de Servi-
cios Asistenciales.

16 Se distinguen cinco tipos: discapacidad fisica de origen motor, discapacidad con deficiencia intelectual
y mental, discapacidad con deficiencia sensorial de origen visual, discapacidad con deficiencia sensorial
de origen auditiva, discapacidad fisica de origen visceral (respiratoria, renal, hepéatica o cardioldgica).

17 La Administracién Nacional de la Seguridad Social (ANSES) realiza un pago mensual por cada hijo
menor de 18 aflos, y en el caso de hijo con discapacidad no hay limite de edad (Ley N° 24.714, 1996).

18 LaANSESabonaunpagoalastrabajadorasdurantelaLicencia por Maternidady, enel casodelnacimiento
deunhijocon Sindrome de Down, seleotorgaalatrabajadorael derechoa6 mesesmasdelicenciaacontinua-
ciéndelafinalizacién dela Licencia por Maternidad. Paragozar dedichalicencia, se debe acreditar al emplea-
dor el certificado médico que acredite el diagnostico del Sindrome Down del recién nacido (ANSES, 2015).

19 Consiste en un pago por afio por cada hijo menor de 18 afios o sin limite de edad cuando presenta una dis-
capacidad, si éste concurre ala escuelay/o a un Centro de Rehabilitacion. Es condicién que la madre o padre
haya tenido derecho al cobro de la Asignaciéon Universal por Hijo o Hijo con Discapacidad (ANSES, 2017).
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Rosato y Angelino (20093, 2009b) proponen que toda norma funda una clasificaciéon
arbitraria y que la discapacidad es, en este sentido, una de las categorias posibles
dentro del sistema de clasificaciones imperante. Segtin las autoras, el Estado juega
un papel central en la clasificacion de la discapacidad en términos de déficit, y en la
reproduccion de las condiciones necesarias para que tal demarcacion se sostenga y
legitime. En la misma linea, Carolina Ferrante (2013) sefiala al Estado como garante de
relaciones de asimetria, al certificar la discapacidad en términos de déficit individual
en base a un fundamento biolégico que se sostiene en el modelo médico.

Hay dos enfoques explicativos de la discapacidad contrapuestos entre si. El modelo
médico identifica la discapacidad como un problema de la persona sin considerar la
estructura social en la que se inserta. De este modo, presenta a la discapacidad en
el marco de un sistema clasificatorio organizado en torno a términos biomédicos y
a criterios biologicistas y organicos. El modelo social, por el contrario, comprende a
la discapacidad como producto de relaciones de poder desiguales en el marco de la
explotacion capitalista. Segtin este modelo, concebido por el Movimiento de Personas
con Discapacidad en Estados Unidos, Inglaterra y Canad4 en 1980, la discapacidad
debe comprenderse como consecuencia de la exclusion y opresion que ejerce la es-
tructura social. Como tal, la discapacidad no resulta de una tragedia personal o una
insuficiencia, sino del efecto de una sociedad que ha sido disefiada para personas sin
discapacidad. Tal como afirma Juan Seda (2017), la diferencia entre ambos enfoques
es trascendente en tanto éste Gltimo “permite pensar en una variabilidad de personas
para quienes se construyen los objetos, una diversidad que supera los estandares
de normalidad. (...) Esa normalidad es cuestionada por una perspectiva social que
acepte la igualdad entre los seres humanos, mas alla de determinadas caracteristicas
y aptitudes funcionales” (p. 24).

El CUD utiliza dos clasificaciones de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS): la
Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados
con la Salud (CIE-10) que brinda los c6digos para la descripcion de la/s condicion/
es de salud que presenta la persona; y la Clasificacion Internacional del Funcionami-
ento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), que propone un marco conceptual para
confeccionar un perfil de funcionamiento de una persona (Organizacion Mundial de
la Salud, 2001). En este sentido, propongo que el CUD se presenta como documento
habilitante en el acceso a derechos especificos para personas con discapacidad, al
tiempo que ampara una concepcion de la discapacidad como déficit individual desde
una 6ptica sostenida en el modelo médico, habilitando la demarcacién de una difer-
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encia en términos de deficiencia.

Francois Dubet (2011) identifica dos concepciones de justicia social que refieren a
diferentes modelos de igualdad: la igualdad de posiciones, en la que se busca una
sociedad justa donde el conjunto de posiciones ocupadas por los individuos estén
lo méas proximas unas de otras; y la igualdad de oportunidades, que consiste en la
posibilidad de ocupar las mejores posiciones en funcion de los proyectos y los méritos
individuales. Si bien el CUD se presenta como una politica piblica que articula una
basqueda de igualdad tanto en el plano de bienes y recursos como en la 6ptica de las
posiciones, Rosato y Angelino (2009b) proponen una lectura del mismo como una
medida compensatoria. Las autoras advierten que las politicas publicas destinadas
a las personas con discapacidad identifican, demarcan, clasifican y, a fin de cuentas,
producen ellas mismas sujetos discapacitados al tiempo que intentan corregir los
efectos injustos del orden social sin modificar el sistema que los genera. “El «diag-
nostico» y el «certificado (...) son un dispositivo de esas politicas que, a fin de paliar
los efectos negativos de la desigualdad estructural, asignan identidad constituyendo
al grupo de merecedores y delineando la pertinencia, en tanto «discapacitado»” (Ro-
sato y Angelino, 2009a: 103). En este sentido, cabe preguntarse por los efectos del
CUD en el plano de la igualdad y por la concepcion de justicia social que promueve.
Ante ello, propongo aqui delinear la tension entre las implicancias del CUD —consid-
erando lo antedicho sobre el rol del Estado en la clasificaciéon de la poblacién y la pre-
dominancia del modelo médico en el sistema clasificatorio- en el plano de la bisqueda
deigualdad en el marco de la justicia social. En el primer apartado se profundizara en
la presentacion de los modelos de igualdad, articulando la propuesta de justicia social
de Dubet (2011) y el modelo de la identidad de Nancy Fraser (2000). En el segundo
apartado se presentara una resefla del marco normativo nacional en el que se inserta
el CUD, las estructuras clasificatorias que lo componen, y el modelo médico que lo
sustenta. Por dltimo, se presentaran algunas reflexiones finales.

Modelos de Justicia Social: tensiones entre las busquedas de
igualdad y de reconocimiento

Para elaborar un analisis critico en torno a las cuestiones de la igualdad en el plano
de la justicia, propongo articular aqui el modelo de identidad de Fraser (2000) con
los modelos de justicia social propuestos por Dubet (2011). Fraser elabora una con-
cepcion de justicia compuesta por tres dimensiones: los recursos, la representaciéon



40 DOCUMENTOS DE TRABAJO N° 80

y el reconocimiento®. A continuacion, se presenta un breve recorrido por su teoria.
Segin Honneth (2009), Fraser describe el cambio en la idea de justicia como una tran-
sicion entre la redistribucion y el reconocimiento. Fraser advierte que, en el contexto
actual de globalizaci6én econémica, la idea de sociedad justa basada en la redistribucion
igualitaria de bienes y recursos esta cediendo ante el avance de un concepto de jus-
ticia que opera a través del reconocimiento de la dignidad e integridad individual.
En sintonia con la mirada hegeliana, Fraser denomina ‘modelo de la identidad’ a
los enfoques orientados al reconocimiento, en tanto resultan de una trasposicion al
plano politico y cultural del esquema hegeliano en el cual el reconocimiento designa
una relacion reciproca ideal entre sujetos, segtin la cual cada uno contempla al otro
simultineamente como a un igual y como a alguien distinto de si mismo=..

Fraser sefiala dos peligros que emergen del ‘modelo de la identidad’ que es preciso
considerar para el analisis de las implicancias del CUD en el plano de las bisquedas
de igualdad. En primer lugar, advierte que este modelo no expone las desigualdades
econdmicas ni insiste a favor de la redistribucion de recursos, sino que asume la
distribucion desigual como un efecto secundario de la falta de reconocimiento y a un
desprecio cultural —sin considerar, asimismo, la base social y las normas institucion-
alizadas de las que surgen y las que se amparan las representaciones degradantes-.
En segundo lugar, la autora sugiere que las luchas a favor del reconocimiento tienden
a simplificar las identidades de grupo: al insistir en la necesidad de expresar una
identidad colectiva auténtica, este modelo ejerce una presiéon moral sobre los miem-
bros individuales para que se ajusten a la cultura del grupo mayoritario, negando la
complejidad y la multiplicidad de las vidas de las personas.

En el plano de la justicia, Honneth (2009) advierte que la propuesta de Fraser re-
sponde a dos ideas: la redistribucion contiene una idea de justicia cuyo objetivo es la
creacion de la igualdad social a través de la redistribucion de bienes, mientras que el
reconocimiento define las condiciones para una sociedad justa a través del recono-
cimiento de la dignidad de todos sus miembros. En sintonia y correlacién con ello,
Dubet (2011) identifica dos grandes concepciones de la justicia social que responden
a diferentes modelos de sociedad. La igualdad de posiciones, asociada a la figura de

20 Es preciso mencionar el debate entre Fraser y Axel Honneth, presentado en el libro “¢Redistribucién
o reconocimiento?” editado en el afio 2006, en el que desarrollan sus posturas en torno a los lineamien-
tos de la Teoria Critica desde la 6ptica de las demandas sociales contemporaneas, y conforman de un
nuevo marco para el abordaje de la justicia social. Aunque no es objeto de este articulo profundizar en el
andlisis de esta obra, se mencionaran algunos puntos de coincidencia entre ambos autores.

21 Honneth (1997 y 2009) propone tres esferas de reconocimiento —el amor, el derecho, la solidaridad-.
Un falso reconocimiento o un reconocimiento incompleto en estas esferas da lugar a modos de menos-
precio: el maltrato, la exclusion, la deshonra.
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un Estado Benefactor, busca que el conjunto de posiciones ocupadas por los indi-
viduos estén lo mas proximas unas de otras. La igualdad de oportunidades responde
auna filosofia democréatica y liberal, y consiste en ofrecer la posibilidad de ocupar las
mejores posiciones en funciéon de un principio meritocratico: todos pueden ocupar
la misma posiciéon y quién la ocupe resultara de la competencia entre los individuos.
Las inequidades aqui se asocian a los obstaculos que interfieren en la posibilidad de
una competencia equitativa, pero no a las diferentes posiciones que se ocupen como
resultado de dicha competencia.

A modo de articular los anélisis realizados por los tres autores —Fraser, Dubet, y Hon-
neth-, es posible asociar el enfoque del reconocimiento a la concepcion de justicia social
en base a igualdad de oportunidades; y las propuestas de redistribucion igualitaria
con la concepcion de igualdad de posiciones. En este marco, écomo comprender el
marco normativo en el que se inserta el CUD en términos de justicia social? ¢Qué
impacto tiene el CUD en cuanto a las desigualdades en la distribucion y acceso a
bienes y recursos?

Como se presentara en el siguiente apartado, propongo que el CUD se enmarca en el
‘modelo de la identidad’ y que, como tal, da lugar a las dos situaciones mencionadas
por Fraser. En primer término, no considera la estructura social e institucional de la
que surge la falta de reconocimiento —y el consecuente menosprecio- de las personas
con discapacidad. En segundo término, no fomenta una distribucion equitativa de
recursos sino una medida compensatoria que no resulta en un verdadero acceso a
derechos. En tercer término, identifica y segrega a quienes lo tramitan, acreditando
la discapacidad en términos de deficiencia. Propongo que el CUD esconde “bajo la
mascara de una igualdad legitimada e impuesta en clave de derecho” (Miguez Pas-
sada, 2017: 20) una desigualdad que es, a fin de cuentas, reflejo de lo que Rosato y
Angelino (2009b) denominan ‘ideologia de la normalidad’.

La certificacion de la deficiencia: el rol del Estado en la
produccién y el reconocimiento de las personas con
discapacidad

Fraser (2000) advierte el peligro de no considerar las bases sociales de las significa-
ciones yla matriz institucional en la que se inscribe la falta de reconocimiento. En esta
linea, en este apartado se analizara la trama normativa en torno a la discapacidad en
Argentina, como medio a través del cual el Estado define categorias de clasificacién en



42 DOCUMENTOS DE TRABAJO N° 80

base a una distincion entre lo normal/anormal mediante la cual produce y reproduce
relaciones de desigualdad.

A nivel local, el conjunto de normas, programas y politicas ptblicas que tratan sobre
discapacidad se presenta en un sistema que articula maltiples espacios institucionales
en los que intervienen numerosos actores (Acufia, 2010). Sin embargo, y tal como
afirma Juan Seda (2017) tras describir minuciosamente el conjunto de normativas

orientadas a personas con discapacidad en Argentina, se registran incumplimientos a
dichas normativas -cometidos a veces por parte de las propias autoridades estatales-.
En el mismo sentido, Acufia advierte sobre los niveles de ineficiencia, discriminaciéon
y segregacion presente en muchas politicas y programas disefiados para responder a
las necesidades y realizar los derechos de los grupos con discapacidad. Se evidencia
asi una ‘ficcién ciudadana’ —en términos de Abramovich y Pautassi (2009)- en el
“mantenimiento de estructuras institucionales, nociones valorativas y acciones en
los ambitos piblicos y privados que obturan la posibilidad del reconocimiento pleno
de los derechos y ademas retroalimentan la matriz de exclusion” (Acufia, 2010: 26).
Se detallaran a continuacién cuatro leyes nacionales que tienen como eje -implicito
o explicito- la certificacion de la discapacidad por parte del Estado.

La Ley de Sistema de Proteccion Integral de los Discapacitados (N° 22.431) fue san-
cionada en 1981 durante la tltima dictadura militar y se propone brindar atenciéon
médica, educacion, seguridad social y otras medidas asociadas al empleo y al trans-
porte?2. Regula, asimismo, la certificacion de la discapacidad. La Ley utiliza el término
persona discapacitada y la define como aquella que padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacién a su edad y medio social
implique desventajas considerables para su integraciéon familiar, social, educacional o
laboral. En este sentido, Ferrante (2013) sugiere que esta ley parte de una concepcion
de la discapacidad como déficit individual a rehabilitar, y que los beneficios sociales
otorgados en nada modifican las condiciones previas de desigualdad que genera la
discapacidad. En la misma linea, Seda (2017) sugiere que dicha ley “sostiene una per-
spectiva centrada en el tratamiento médico, la rehabilitacion y la divergencia respecto
de la “normalidad” (p. 44).

22 Dicha Ley reemplaza a la ley N° 20.923, elaborada por la Union Nacional Socioeconémica del Lisiado
y sancionada por el gobierno peronista en 1974. Tal como afirma Ferrante (2015), dicha ley estipulaba
la creacién de una Comisiéon Nacional del Discapacitado que se ocupase de sancionar a las instituciones
(cilue incumplieran con la disposicion del cupo laboral del 4% destinado a personas con discapacidad: “la

erogacion de esta ley disruptiva se armoniza con la ideologia neoliberal de la Gltima dictadura militar”
(Ferrante, 2015: 164).
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Con la intencién de reforzar la cobertura integral, la Ley de Sistema de Prestaciones
Basicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral a Favor de las Personas con Dis-
capacidad (N° 24.901, sancionada en 1997) obliga a las obras sociales y empresas de
medicina prepaga a prestar atencion médica a las personas con discapacidad.
Finalmente, la Ley del Certificado Unico de Discapacidad (N°25.504) surge como com-
plemento de las leyes anteriores, en tanto las mismas demandan que la discapacidad
sea debidamente acreditada y certificada. Centraliza la emision del CUD y establece,
entonces, que el Ministerio de Salud seré el ente encargado de expedir el certificado
en el territorio nacional.

Para obtener el CUD es preciso presentarse ante una junta evaluadora con la siguiente
documentacion: un certificado médico original con diagndstico completo, secuela y
tratamiento realizado con firma y sello del médico con fecha cuya antigiiedad no sea
mayor a los seis meses, estudios médicos complementarios y una planilla completada
por el médico/a tratante. La deméas documentacion refiere a acreditaciéon de identidad,
de obra social y de trabajo o retiro.

Tal como se ha referido en la introduccion, la certificacion de la discapacidad se expresa
en diagnosticos, sindromes y sintomas de acuerdo al CIE-10 y a la CIF. La OMSy la
Organizacion Panamericana de la Salud se proponen, a través de la CIF, “brindar un
lenguaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la
salud y los estados ‘relacionados con la salud”” (OMS, 2001:3). Dicho documento se
estructura en torno a las funciones y estructuras corporales, y las actividades y par-
ticipacion. Por un lado, el individuo se presenta aislado en su corporalidad, escindido
del contexto social y los factores ambientales. Por otro lado, se sostiene una concep-
cion binaria entre funcionamiento/discapacidad en la que esta Gltima se asocia a las
faltas: el funcionamiento abarca las funciones corporales, actividades y participacion,
mientras que la discapacidad engloba las deficiencias, las limitaciones en la actividad
o restricciones en la participacion.

A lo largo del documento, se sugiere un uso articulado con la CIE-10. La propuesta
de uso conjunto reside en que la CIE proporciona un diagnoéstico en términos de
enfermedades, trastornos y condiciones de salud en base a etiologias, y la CIF brinda
informacion sobre el funcionamiento en el marco de las consecuencias de las en-
fermedades u otras condiciones de salud. De esto se desprende que la CIF separa la
salud de otras areas que conforman el contexto de las interacciones entre sujetos en
un plano historico y cultural dado. En este sentido, la CIF “no cubre circunstancias
que no estén relacionadas con ella [la salud], tales como las originadas por factores
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socioeconémicos” (OMS, 2001:8), aunque considera un universo de factores contex-
tuales que dan cuenta de facilitadores o barreras propias del mundo fisico, social y
actitudinal. Por un lado, los factores ambientales refieren al contexto de vida de un
individuo e incluyen el mundo fisico natural, las personas con las que se establecen
relaciones, actitudes y valores, servicios, sistemas sociales y politicos, reglas y leyes.
Por otro lado, los factores personales refieren a la edad, sexo, nivel social, experi-
encias vitales, y no estan clasificados debido a su variabilidad social y cultural. La
CIF propone que el funcionamiento y la discapacidad de una persona resultan de
una interacciéon dindmica entre los estados de salud —codificados por el CIE 10-y los
factores contextuales.
El documento se estructura en torno a dos ejes principales. En primer lugar, se clasifi-
can las funciones y estructuras corporales y las deficiencias. Las funciones corporales
refieren a las funciones fisiologicas y las estructuras corporales agrupan las partes
anatomicas del cuerpo. Se cataloga como deficiencia cuando hay una anormalidad,
anomalia, defecto, desviacion significativa o pérdida de las funciones fisiologicas.
Adpvirtiendo cierta cautela en el uso del término anormalidad, el documento explicita
que la misma hace referencia a una desviacion significativa respecto a la norma es-
tadistica establecida, es decir, a la media de la poblaciéon obtenida a partir de normas
de evaluacion estandarizadas.
Deficiencia, anormalidad y desviacion estan relacionadas en la CIF en tanto se alejan
de la norma, pensada esta tltima como la media estadistica, lo estandarizado en una
poblacién. En los términos enunciados en el documento:
Las deficiencias representan una desviacion de la “norma” generalmente
aceptada en relacion al estado biomédico del cuerpo y sus funciones. La
definicion de sus componentes la llevan a cabo personas capacitadas para
juzgar el funcionamiento fisico y mental de acuerdo con las normas general-
mente aceptadas (OMS, 2001:14).

Surgen las siguientes preguntas: ¢Qué implicancias tiene que la norma refiera a un
estado biomédico del cuerpo? ¢Quién establece las normas generalmente aceptadas?
En segundo lugar, se presentan las actividades y la participacion, calificadas segin
desempeno/realizacién —lo que una persona hace en su entorno actual- y capacidad
—la aptitud de un individuo para realizar una tarea en su maximo nivel probable de
funcionamiento-. Se sefiala la necesidad de normalizar el contexto para neutralizar
diferentes efectos de los entornos en las capacidades del individuo, a fin de obtener
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medidas comparables internacionalmente. Las limitaciones o restricciones, por su
parte, se evaliian mediante el contraste con los estdndares aceptados en la poblacion,
midiendo las discordancias entre el desempefio esperado —la norma de la poblacion-y
aquel observado en la persona.
La CIF advierte que no se propone clasificar personas sino las caracteristicas de salud
de las personas considerando el contexto y los efectos ambientales. Es en la interac-
cién entre estas esferas donde se produce, segtn la CIF, la discapacidad: la misma
se presenta cuando surgen aspectos negativos en la interaccion entre un individuo
y el entorno. La valoracién de la discapacidad es eminentemente negativa: se sefiala
que los componentes de la Clasificacion pueden emplearse para, por un lado, indicar
problemas en término de deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion —englobadas en el concepto global de discapacidad-; o indicar aspectos
no problematicos de la salud o aspectos relacionados con la salud —englobados en el
concepto de funcionamiento-.
La CIF se presenta como con modelo bio-psico-social en tanto considera al individuo y
a su entorno, a las caracteristicas corporales y los factores contextuales. Sin embargo,
dicho documento no escapa a la logica biomédica sino que més bien se sostiene en
ella. En consonancia, Seda (2017) afirma que la perspectiva médica se encuentra im-
pregnada en estos documentos y normas a través de la polarizacién entre discapacidad
y normalidad.
Tal como se refleja en las clasificaciones en las que se sostiene el CUD, se conceptualiza
a la discapacidad en clave biomédica como condicién desviada de aquello esperable
segiin la norma estadistica. En este sentido, sostengo que el CUD opera bajo la 16gica
de la ideologia de la normalidad. Rosato y Angelino advierten que dicha ideologia
se sustenta en “la 16gica binaria de pares contrapuestos, proponiendo una identidad
deseable para cada caso y oponiendo su par por defecto, lo indeseable (...) la anor-
malidad es lo otro de la norma” (Rosato y Angelino, 2009b: 90).
Por otro lado, cabe remarcar que en la reforma constitucional de 1994 se establece a
las atribuciones del Congreso
legislar y promover medidas de accién positiva que garanticen la igualdad
real de oportunidades y de trato, y el pleno goce y ejercicio de los derechos
reconocidos por esta Constitucion y por los tratados internacionales vigentes
sobre derechos humanos, en particular respecto a los nifios, las mujeres los
ancianos y las personas con discapacidad (art. 75 citado en Seda, 1997: 35).
Sin embargo, el CUD no incluye en su ‘manta de igualdad de acceso y de
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reconocimiento’ a toda la poblacion que cumple con los criterios biomédicos
para solicitarlo. Segin Fara (2010), los datos de la Encuesta Nacional de Per-
sonas con Discapacidad revelan que el 81,8% de la poblacion con discapacidad
no posee el CDU y, de esta forma, no cuentan con el documento requerido
para el acceso a prestaciones pautadas legalmente.
Hay indicios que permiten vincular esta situacion a una cuestién de clase, en tanto la
mayoria de las personas que se encuentran doblemente atravesadas por el estigma de
la discapacidad y el estigma de clase no tienen acceso al certificado. En este sentido,
tal como afirma Venturiello (2017),
la falta de politicas idoéneas conducen a una recarga de la gestién privada
de la discapacidad que pronuncia las inequidades sociales: las familias de
mayor poder adquisitivo cuentan con mejores herramientas individuales para
sortear los obstaculos sociales y quien ocupan un lugar mas desfavorecido
en la estructura social encuentran multiplicadas sus dificultades de acceso a
bienes y servicios (p.249).

Entra aqui en cuestién, pues, la importancia de las reivindicaciones en clave de re-
distribucion que responden a un modelo de justicia social en base a la igualdad de
posiciones.
Enlo que refiere al reconocimiento implicito en el CUD, es preciso retomar la advert-
encia de Fraser sobre el peligro en el ‘modelo de la identidad’ de anular las identidades
particulares al interior de un colectivo social. En este sentido, Rosato y Angelino
(2009b) proponen que
“laideologia de la normalidad y su efecto de produccion de discapacidad gen-
eran un grupo social: el colectivo de discapacitados, que como otros colectivos
(...) dista de ser homogéneo pero puede considerarse como un movimiento
que reivindica el eje transversal de reconocimiento de la diferencia” (98).

Es aqui donde es preciso hacer foco: en pos de la igualdad es preciso traspasar el
marco —habilitado por el Estado- que sostiene la clasificaciéon y demarcaciéon de los
sujetos en normales/discapacitados (Rosato y Angelino, 2009a) y la negaci6on de sin-
gularidades y distinciones en las formas de vivir en sociedad (Miguez Passada, 2017).
En este marco, resulta interesante la propuesta de Fraser (2000) sobre el recono-
cimiento como una cuestion de status social. Segtin la autora, es el status de los
miembros individuales de un grupo lo que precisa reconocimiento como participantes
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plenos en la interaccion social. La falta de reconocimiento, por el contrario, se tra-
duce en subordinacion social, perpetrada directamente por las propias instituciones
sociales e indirectamente por la distribucion desigual de los recursos necesarios para
la plena participacién. En virtud de ello, la autora sugiere que la reivindicacién por el
reconocimiento aspira a superar una subordinacion. Los procesos de normalizacion,
principalmente aquellos que emergen de las l6gicas institucionales y se encuentran
naturalizados en la estructura social, aspiran a generar y mantener una poblacion
subordinada. En este sentido, es necesario insistir en la consideracion de la discapaci-
dad como resultado de una produccion social, lo que supone romper “con la idea de
déficit [y] su pretendida causalidad biologica (...) ala vez que posibilita entender que
su significado es fruto de una disputa o de un consenso” (Rosato y Angelino, 2009a:
93). A partir de lo senalado en el presente articulo, es manifiesto el consenso respecto
a qué sujetos produce y qué sujetos reconoce el Estado por medio de sus politicas
publicas. Ante ello, sera preciso delimitar nuevas definiciones que contemplen, desde
una mirada social, las singularidades y diferencias entre los sujetos en un marco de
igualdad de posiciones y de acceso pleno y efectivo a derechos.

Reflexiones finales

Alolargo del presente articulo se han analizado diferentes aspectos de las implicancias
del CUD en términos de la clasificacion de la poblacion, de los modelos de justicia
social y de igualdad que el mismo ampara, y del tipo de reconocimiento al que habilita.
En primer término, se ha sefialado que el CUD configura la discapacidad en el plano
de una tragedia médica individual. Contiene diagnosticos expresados en clave del CIE-
10y de la CIF y, como consecuencia y mas alla de la presentacion de ésta Gltima en el
marco del modelo bio-psico-social, se ampara en la hegemonia del modelo médico.
Se han analizado los criterios imperantes en ambas clasificaciones generadas por la
OMS, y se ha identificado el argumento que define a la discapacidad como resultante
negativo en la interaccion entre una persona con deficiencias y un entorno que ofrece
barreras. Como consecuencia, el CUD no escapa a la lo6gica biomédica sino que mas
bien se sostiene en ella. Tampoco escapa de una concepcidén normalizadora del cu-
erpo, que resulta comparado continuamente con lo estandarizado, con lo esperado,
con lo que debe ser.

Asimismo, se ha resenado brevemente el marco normativo que gira en torno a la cer-
tificacion de la discapacidad, a fin de analizar las posibilidades de acceso a la justicia
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social en el plano de la igualdad de posiciones y/o de oportunidades. Se ha identificado
que el CUD no habilita una redistribucién de bienes y recursos en tanto brinda acceso
a medidas compensatorias que, a fin de cuentas, registran severos incumplimientos.
Estas politicas reconocen sujetos deficitarios a los que es preciso compensar, pero son
permeables a una reconfiguracion de los sentidos asociados a la discapacidad, y a la
posibilidad de generar un marco de igualdad de acceso a los derechos que contemple
y contenga la diferencia y la singularidad de los sujetos.
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Judicializacion del derecho a la salud de personas que viven
con diabetes
Maria Celeste Leonardi

Introduccion

En los ultimos afios, los tribunales han incrementado notablemente su participacion
en la resolucion de casos sobre derechos sociales (Abramovich y Pautassi, 2008). En
este contexto, los reclamos judiciales en torno al derecho a la salud han ocupado un
lugar central, contribuyendo a la redefiniciéon de los derechos sociales como derechos
exigibles.

En Argentina, la posibilidad de judicializaciéon del derecho a la salud surgi6 con la
reforma constitucional de 1994 y la incorporacioén de tratados internacionales de
derechos humanos (CELS, 2008; Abramovich y Pautassi, 2008; Bergallo, 2013). En
efecto, la Constituciéon Nacional reconoci6 el derecho colectivo a un ambiente sano,
equilibrado, apto para el desarrollo humano y el derecho de los consumidores a su
salud, seguridad e intereses econ6micos. Ademas, se otorg6 jerarquia constitucional
avarios instrumentos internacionales de derechos humanos que reconocen y definen
el derecho a la salud

Si bien la reforma constitucional implic6 un avance notable en cuanto al recono-
cimiento del derecho ala salud, al mismo tiempo comenzaron a introducirse reformas
sanitarias estructurales de corte neoliberal motivadas por intereses fiscales (Bergallo,
2013), lo cual dio lugar a la inequidad del sistema. En consecuencia, comenzaron a
canalizarse mayores demandas sobre el derecho a la salud en los tribunales.

Este trabajo tiene como proposito explorar el perfil de los litigios tramitados ante la
Camara Contenciosa Administrativa de La Plata, que abordaron cuestiones sobre el
acceso a la salud de personas que viven con diabetes. En primer lugar, me propongo
conceptualizar el derecho humano ala salud y su vinculacion con el derecho al cuidado;
en segundo lugar, abordo la cuestion de la diabetes desde un enfoque de derechos
humanos y finalmente, exploro los casos tramitados ante la justicia de la Ciudad de La
Plata en los que personas que viven con diabetes reclamaron el acceso a prestaciones
médicas y/o medicamentos.
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El derecho a la salud y su vinculacién con el derecho al cuidado

Con la reforma constitucional de 1994, se garantiz6 la proteccion del derecho ala salud
através de varios articulos. En efecto, se estableci6 el derecho colectivo a un ambiente
sano, equilibrado, apto para el desarrollo humano y el derecho de los consumidores
a su salud, seguridad e intereses econ6micos.
Asimismo, en 1994 se otorgd jerarquia constitucional a once declaraciones y tratados
de derechos humanos, entre ellos, el Pacto Internacional de Derechos Econ6émicos,
Sociales y Culturales (PIDESC). En su articulo 12 define al derecho a la salud como el
derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental
y establece el deber de los Estados de adoptar una serie de medidas a fin de asegurar
la plena efectividad de este derecho (ONU, 1966). Ademéas del PIDESC, el derecho
a la salud se encuentra consagrado en varios instrumentos especificos de derechos
humanos?.
El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales® senal6 que:
el derecho a la salud impone tres tipos o niveles de obligaciones a los Estados
Partes: la obligacion de respetar, proteger y cumplir. A su vez, la obligacién
de cumplir comprende la obligaciéon de facilitar, proporcionar y promover.
La obligacion de respetar exige que los Estados se abstengan de injerirse
directa o indirectamente en el disfrute del derecho a la salud. La obligacion
de proteger requiere que los Estados adopten medidas para impedir que
terceros interfieran en la aplicacion de las garantias prevista en el articulo
12. Por tltimo, la obligacién de cumplir requiere que los Estados adopten
medidas apropiadas de caracter legislativo, administrativo, presupuestario,
judicial o de otra indole para dar plena efectividad al derecho a la salud
(Comité DESC, 2000:9).

Estas obligaciones internacionales denotan el caracter exigible del derecho a la salud.
En ese sentido, Abramovich y Courtis (2002) sostienen que: “la adopcion de normas
constitucionales o de tratados internacionales que consagran derechos econémicos,

23 Ver Convencion Internacional sobre la Eliminaciéon de todas las Formas de Discriminacion Racial, la
Convencion sobre la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra la Mujer, Convencion so-
bre los Derechos del Nifio, Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Declaracién
de las Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas, entre otras.

24 El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales es el 6rgano a cargo del monitoreo de las
obligaciones establecidas en el PIDESC.
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sociales y culturales genera obligaciones concretas al Estado; que -asumiendo sus par-
ticularidades- muchas de estas obligaciones resultan exigibles judicialmente” (p.20).
En contexto regional americano, el Protocolo adicional a la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos en Materia de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
también reconoce el derecho a la salud.

De este modo, tanto a nivel internacional como regional se consagra el derecho a la
salud y se establecen las obligaciones especificas del Estado. Se ha sostenido que
“otorgar derechos implica a su vez reconocer un campo de poder para sus titulares,
reconocimiento que limita el margen de accion de los sujetos obligados, entre ellos
el Estado, en tanto define en sentido amplio aquellas acciones que el obligado puede
y las que no puede hacer” (Pautassi, 2013a: 111).

Ahora bien, hasta aqui he realizado una breve resefia de los instrumentos de protec-
cién del derecho a la salud en base a la normativa internacional y regional de derechos
humanos. Seguidamente, intentaré analizar la vinculacion entre el derecho a la salud
y el derecho al cuidado.

A diferencia del derecho a la salud, el reconocimiento del derecho al cuidado resulta
reciente. En efecto, en los tltimos anos se han destacado notables avances al respecto
en nuestra region. El Consenso de Brasilia reconoci6 que “el acceso a la justicia es
fundamental para garantizar el caracter indivisible e integral de los derechos humanos,
incluido el derecho al cuidado”. Y a su vez, senal6 que “el derecho al cuidado es univer-
sal y requiere medidas sélidas para lograr su efectiva materializacién y la correspon-
sabilidad por parte de toda la sociedad, el Estado y el sector privado” (CEPAL, 2010).
Asimismo, la Convencién Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Hu-
manos de las Personas Mayores consagro expresamente el derecho al cuidado. Con-
cretamente, el articulo 12 establece que:

La persona mayor tiene derecho a un sistema integral de cuidados que
provea la proteccion y promocioén de la salud, cobertura de servicios sociales,
seguridad alimentaria y nutricional, agua, vestuario y vivienda; promoviendo
que la persona mayor pueda decidir permanecer en su hogar y mantener su
independencia y autonomia (OEA, 2015).

De este modo, se advierte que el derecho al cuidado abarca una serie de derechos
fundamentales tales como salud, alimentacion, agua, entre otros. Siguiendo a Pautassi
(2013a), se puede sostener que:

[el cuidado] implica un conjunto de obligaciones negativas, caracteristicas de
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los derecho econémicos, sociales y culturales, como no entorpecer los servicios
de guarderias infantiles y no impedir el acceso de un adulto mayor al sistema
de salud, pero principalmente incluye obligaciones positivas, que se enrolan
en proveer los medios para cuidar, para recibir cuidados, para cuidarse a
si mismo, siempre bajo las garantias de que el cuidado se lleve adelante en
condiciones de igualdad respetuosas de las diferencias (p.114).

Teniendo presente lo mencionado, tanto del derecho a la salud como del derecho al
cuidado se desprende que los Estados tienen obligaciones especificas, para propiciar
su efectivo ejercicio, tornandolos exigibles judicialmente.

De alli que, si bien las sentencias estudiadas en este trabajo se refieren al derecho a la
salud, me propongo analizar las mismas desde el concepto de cuidado.

La diabetes desde un enfoque de derechos humanos. Una
aproximacion

La diabetes es una enfermedad de larga duracion llamada Diabetes Mellitus. Comtn-
mente se la asocia a la obesidad (particularmente en la Diabetes tipo 2) y a los estilos
de vida sedentarios o que llevan un escaso gasto de energia; es decir, un menor con-
sumo de glucemia (Dominguez Mon, 2015a).

En las tltimas décadas, se ha advertido un aumento en el ntimero de casos y en la
prevalencia de la enfermedad. Segtin estimaciones de la OMS, 422 millones de adul-
tos en todo el mundo tenian diabetes en 2014, frente a los 108 millones de 1980. La
prevalencia mundial (normalizada por edades) de la diabetes casi se ha duplicado
desde ese afio, pues ha pasado del 4,7% al 8,5% en la poblacion adulta (OMS, 2016).
En ese contexto, los organismos internacionales han expresado su preocupacion me-
diante la adopcién de una serie de instrumentos. En esa linea, la ONU (2011) aprob6
la Declaracién Politica de la Reunion de Alto Nivel de la Asamblea General sobre
la Prevencion y el Control de las Enfermedades No Transmisibles (en adelante, la
Declaracion). Alli, se reconoci6 que: “las enfermedades no transmisibles constituyen
unos de los principales obstaculos para el desarrollo en el siglo XXI” y que “la lucha
contra diabetes... constituye una prioridad para los Estados” (p. 1).

Asimismo, la OMS elabor6 un Plan de Accién Mundial para la Prevencion y el Con-
trol de las Enfermedades no Transmisibles de 2008-2013, que detalla una serie de
opciones de politicas ptiblicas para prevenir y controlar las enfermedades no trans-
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misibles (OMS, 2013).

A nivel local, también se han adoptado iniciativas que apuntan a garantizar el dere-
cho a la salud de personas que viven con diabetes. Por ejemplo, la aprobacién de la
Ley 23.75325, modificada por las leyes 25.7882°y 26.914%”. En la provincia de Buenos
Aires, la Ley 11.620 de 1994 (modificada por la Ley 13.977) garantiza a las personas
diabéticas el acceso a una serie de medicamentos y prestaciones.

De este modo, ademés de las normas genéricas que garantizan el derecho a la salud,
resefiadas en el apartado anterior, tanto a nivel internacional como local se adoptaron
normas especificas sobre el derecho a la salud de las personas que viven con diabetes.
Sin embargo, la falta de acceso a prestaciones médicas y medicamentos basicos ha
impulsado la presentacion de acciones judiciales reclamando que este derecho se haga
efectivo. A ello me referiré a continuacion.

El derecho a la salud de personas que viven con diabetes en
las sentencias de la Cdmara de Apelacion en lo Contencioso
Administrativo de La Plata

En este apartado revisaré la jurisprudencia de la CAmara de Apelacion en lo Conten-
cioso Administrativo de La Plata (en adelante, la CAmara) entre 2006 y 2010.

La Camara tiene competencia para decidir, entre otras cuestiones, sobre controversias
que se generen con prestadores de servicios ptiblicos. Asimismo, es la instancia previa
al maximo tribunal de justicia provincial, la Suprema Corte de Justicia.

El Poder Judicial de la Provincia de Buenos Aires cuenta con tres cAmaras de que
resuelven este tipo de cuestiones, es decir con camaras de apelaciones en lo conten-
cioso administrativo. La CAmara tiene competencia territorial en tres departamentos
judiciales, a saber: La Plata, Quilmes y Lomas de Zamora. En otras palabras, las
sentencias de primera instancia son recurridas ante el 6rgano bajo estudio. De este
modo, se analiza un tercio de los organismos judiciales de la Provincia de Buenos
Aires que resuelven estas cuestiones y cobra especial relevancia la densidad territorial

25 Ley 23.753. Salud publica. Diabetes. Programa de divulgacion sanitaria. Sancionada el 29/09/1989.
Promulgada el 06/10/1989.

26 Ley 25.788. Modificase la Ley N° 23.753, estableciéndose que la diabetes no ser4 causal de impedi-
mento para el ingreso laboral, tanto en el ambito publico como en el privado. Sancionada 01/10/2003.
Promulgada de Hecho 30/10/2003.

27 Ley 26.914. Modificacion Ley N° 23.753. Sancionada el 27/11/2013. Promulgada de Hecho el
17/12/2013.
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y poblacional de los departamentos judiciales que abarcan su competencia.

Por otra parte, algunos estudios identifican un incremento del litigio sobre derecho ala
salud a partir del ano 2006 (Bergallo, 2013). Tomando este antecedente, se explorara
el perfil de los casos por un periodo de cuatro afios. En concreto, llevara a cabo un
analisis documental de 22 sentencias judiciales sobre acceso a la salud de personas
que viven con diabetes.

Para llevar a cabo dicho estudio, se realizo, en primer lugar, una bisqueda en el sitio
digital del Poder Judicial de la Provincia de Buenos Aires, el cual incluye sumarios
de jurisprudencia de las sentencias definitivas mas relevantes de la Suprema Corte
de Justicia, a partir del afio 1984. Seleccion de sentencias definitivas e interlocutorias
de Camaras de Apelaciones a partir del afio 1990. De este modo, se advierte que el
Poder Judicial de la Provincia de Buenos Aires no publica todas las sentencias que
emiten los distintos 6rganos judiciales, ya que el propio sitio digital hace referencia a
las “sentencias definitivas méas importantes” y ala “seleccion de sentencias” (Suprema
Corte de la Provincia de Buenos Aires, 2018).

La falta de acceso integral a esta informacién publica se justifica en la reticencia
de los poderes publicos, en general, y del poder judicial, en particular, a producir y
publicar sus datos (Herrero y Lopez, 2009; Fundacion para el Debido Proceso Legal,
2011; Bergallo, 2013).

Teniendo presente dicha limitacion se llevo a cabo la biisqueda en el sitio digital men-
cionado con los siguientes descriptores “derecho a la salud”, “diabetes” y “camara de
apelacion en lo contencioso administrativo de la plata”.

Sin embargo, la indagacién no arrojé ningtn resultado. Al mismo tiempo se consult6
el listado de organismos judiciales y se identific que la CAmara de Apelaciones objeto
de este analisis no se encontraba en dicho listado.

Por eso, se entrevistd a un informante de dicho 6rgano judicial quien brind6 la in-
formacion necesaria para desarrollar esta investigacion. En esa linea, se accedieron
a 1.078 sentencias vinculadas al derecho a la salud. Del este total de sentencias, sélo
en 43 se reclamo el acceso a la salud de personas que viven con diabetes. A su vez, del
conjunto de sentencias, 21 eran medidas cautelares y las restantes 22 eran amparos.
Sdlo se analizaron las sentencias recaidas en los amparos. Si bien las medidas caute-
lares constituye una herramienta de importancia para las/os litigantes, las mayoria de
éstas se dictaron en el marco de los procesos de amparos, es decir que, un/a mismo/a
litigante present6 una medida cautelar y un amparo. Entonces, con el objetivo de no
duplicar el anélisis de las/os litigantes, se centraliz6 el estudio de los amparos.
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Para examinar las sentencias, se utilizaron las siguientes categorias analiticas: 1)
Caracteristicas procesales del litigio, 2) Actores juridicos participantes del litigio, 3)
Tipo de reclamaciones promovidas a través de los litigios, 4) Respuesta de la justicia
en primera instancia y de la CAmara. La definicién de estas categorias tom6 como base
el marco analitico propuesto por Gotlieb, Yavich y Bascolo (2014), quienes a su vez
siguieron el marco tedrico que desarroll6 Gloppen (2013). Esta tltima autora distingue
diferentes fases en los procesos de litigacion: la generacion del reclamo, la decisiéon
judicial, la implementacion y los resultados en la sociedad. Este apartado se enfoca en
la generacion del reclamo y en la decision judicial (en primera y en segunda instancia).

Generacion del reclamo

Los expedientes llegaron a la instancia de la CaAmara mediante la interposicion de
un recurso de apelacion; es decir, luego del dictado de una sentencia en primera
instancia. Los recursos pueden ser interpuestos por la/el litigante (reclamante por
su derecho a la salud) o por el/la demandado/a (el Estado, obras sociales o empresas
de medicinas prepagas).

En la totalidad de los casos la via procesal escogida fue el amparo. Segin el articulo
43 de la Constituciéon Nacional:

[t]loda persona puede interponer accién expedita y rapida de amparo, siem-
pre que no exista otro medio judicial més idoneo, contra todo acto u omision
de autoridades publicas o de particulares, que en forma actual o inminente
lesione, restrinja, altere o amenace, con arbitrariedad o ilegalidad manifiesta,
derechos y garantias reconocidos por esta Constitucion, un tratado o una ley

(...

De este modo, los y las litigantes de los casos estudiados descartaron la posibilidad de
presentar una demanda ordinaria, lo que implicaria plazos méas extensos de resolucion
y, por lo tanto, mayores obstaculos en el acceso a la justicia.

Con respecto al/a la litigante, en los 22 casos mencionados, se presentaron personas
fisicas individuales. En otras palabras, no se promovié ningin juicio colectivo que
buscara garantizar los derechos de un grupo de personas, pese a que en muchos casos el
objeto de los amparos era idéntico o similar. A esta cuestion me referiré més adelante.
Por su parte, el/la demandada fue, casi en la totalidad de los casos, el Instituto de
Obra Médico Asistencial (IOMA). Asi, en 21 casos, los amparos se interpusieron contra
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IOMA y sélo en un caso se reclamo ante otra obra social (Asociacion Mutual AMAR
de Ayuda Reciproca). No se registraron casos que promovieran litigios, por ejemplo,
contra el Estado en sus varios niveles (nacional y/o provincial y/o municipal) o contra
entidades de medicina prepaga.
En relacion a la pretension de las/os litigantes, todos los casos versaron sobre el acceso
a tratamientos médicos y medicamentos. No se registraron casos de reclamos sobre
cobertura y/o afiliacion, o reformas basicas en las politicas de salud.
Cabe destacar que varios tratamientos médicos y medicamentos sobre diabetes se
encuentran incluidos en el Programa Médico Obligatorio (PMO) conforme a las
Resoluciones N° 201/2002y N° 310/2004 del Ministerio de Salud de la Nacion. Ello
implica que un conjunto de prestaciones médicas minimas deben estar cubiertas por
los tres subsectores del sistema de salud (sector publico, obras sociales y empresas
de medicina prepaga).
Como se menciond anteriormente, en la mayoria de los casos, los reclamos fueron idén-
ticos. Por ejemplo, el caso “Castillo, Adolfo Benicio ¢/ IOMA s/ amparo” se resalta que:
El actor en su calidad de afiliado al IOMA interpone accién de amparo contra
el mencionado ente estatal, a los fines de requerir se le suministre las drogas
necesarias para el tratamiento de la afeccidon diagnosticada como “Diabetes
Tipo 1 con marcada Labilidad, ACV, e Infarto cerebral isquémico”. A con-
secuencia de dicho cuadro patoldgico, solicita la provision de INSULINA
LANTUS para OPTIPEN (Cartuchos de 3ml), INSULINA NOVORAPID flex-
pen (jeringas pre rellenadas) y ACCUNTREND SENSOR GLUCOSE (Tiras),
ello ante el fracaso secundario de insulina humana. (Camara Contenciosa
Administrativa La Plata, 2006: 6)

En ese mismo sentido, el caso “Mangisch, Juan Francisco ¢/Ministerio de Salud —
IOMA- s/Amparo” se sefiala que:
“El actor, en su calidad de afiliado al IOMA interpone accién de amparo con-
tra el mencionado ente estatal, a los fines de requerir que se le suministren
las drogas necesarias para el tratamiento de la afeccion diagnosticada como
“Diabetes Tipo 17, iniciando un plan de insulinoterapia, bajo prescripciéon
médica. La buena respuesta a esa terapia, hace que el facultativo indique su
continuacion.
Como consecuencia de ello y para conjurar dicho cuadro patologico, solicita
judicialmente la provision de INSULINA LANTUS (Glarginaultralenta), de-
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bido a que la obra social se ha negado a suministrar ese medicamento que
le ha sido prescripto, ofreciendo a cambio insulinas diferentes” (Camara
Contenciosa Administrativa La Plata, 2007: 2).

Todas esas acciones judiciales apuntaron a lograr el acceso a los medicamentos y/o
tratamiento médico y, por lo tanto, se muestra la necesidad de recurrir a la justicia
para garantizar el acceso efectivo al derecho a la salud. De este modo, se genera un
mecanismo que Abramovich (2009) denomina “rutinizacion”, es decir, la acamulacion
de casos en torno a ciertas demandas.
Por otra parte, es preciso analizar la informacioén obtenida desde una perspectiva
de género. Asi, de los 22 casos, 14 fueron presentados por varones y 8 por mujeres.
Estos datos preliminares permiten realizar algunas consideraciones sobre el acceso
a la justicia de mujeres.
En tal sentido, el Sistema Interamericano de Derechos Humanos ha sefialado que
el acceso a la justicia implica, entre otras cuestiones, “la obligaciéon de remover ob-
staculos econdmicos para garantizar el acceso a los tribunales” (CIDH, 2008:69).
Teniendo presente que la pobreza afecta de forma desproporcionada a las mujeres,
es posible sostener que éstas encuentran mayores barreras econémicas para acceder
a los tribunales.
Los obstaculos econémicos pueden consistir en dificultades para pagar asistencia
o patrocinio juridico. Otros factores que pueden redundar en la imposibilidad de
acceder a la justicia son los costos de los procesos y la localizacion de los tribunales
(CIDH, 2007).
En igual sentido, el Comité CEDAW (2015) observo
una serie de obstaculos y restricciones que impiden a la mujer realizar su dere-
cho de acceso ala justicia en pie de igualdad... Esos obstaculos se producen en
un contexto estructural de discriminacion y desigualdad, debido.... al hecho
de que [el Estado] no ha asegurado sistematicamente que los mecanismos
judiciales son fisica, econdmica, social y culturalmente accesibles a todas las
mujeres (p. 3).

Sibien los datos no permiten realizar conclusiones acerca de los obstaculos econémicos
que debieron afrontar las y los litigantes para acceder a la justicia, a priori es posible
sostener que menos mujeres llegaron a los tribunales con respecto a los varones. En
efecto, el 63,6 % de los casos analizados fueron varones quienes accedieron a la justicia
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(14 casos) y el 36,3%, mujeres (8 casos). Esta brecha es coincidente con la desigualdad
de género que existe en &mbitos como el cuidado, el trabajo, la educacion, entre otros.
Finalmente, es importante analizar la pretension de las/os litigantes desde la cuestion
del cuidado. Como se dijo previamente, las demandas se centraron en el acceso a
tratamientos médicos y medicamentos. El cuidado no formé parte de estos reclamos.
“Siendo [la diabetes] una enfermedad de larga duracion, los cuidados cotidianos para
prevenir dafios o complicaciones cumplen un papel central en la vida de las personas
que viven con diabetes” (Dominguez Mon, 2015a:50).El autocuidado tradicionalmente
aparece como responsabilidad femenina en las redes de cuidados en tanto motor de la
proteccion cotidiana de los miembros de las unidades domésticas (Dominguez Mon,
20152a:50). En otras palabras, la distribucion social del cuidado produce y reproduce
la desigualdad de género. Por eso, la falta de referencia a la cuestion del cuidado en
los reclamos no resulta llamativa en tanto reproduce la falta de visibilidad sobre el
conjunto de actividades, ya sea remuneradas o no remuneradas, relativas al bienestar
de las personas que, en general desarrollan las mujeres.

Fase de la decision judicial

Frente a estos reclamos, cabe referirnos a la respuesta de la justicia en primera y en
segunda instancia. En el primer caso, la respuesta fue favorable al acceso a la atencion
de la salud en 13 casos y desfavorable en los restantes 9, de los cuales 7 se rechazaron
por cuestiones de fondo y 2 por cuestiones de forma. En otras palabras, en el 59%
de los casos, la justicia resolvib el acceso a la prestacion médica y/o medicamentos,
mientras que en el 41% de los casos se desestimaron las demandas.

Grafico 1. Respuestade la justiciaen primera instancia

B Respuesta favorable al acceso de la salud

® Respuesta desfavorable al acceso de la salud

Fuente: Elaboracion propia con datos de la Caimara de Apelacién
en lo Contencioso Administrativo de La Plata.
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Por su parte, la Camara de Apelacion en lo Contencioso Administrativo de La Plata
en 19 casos hizo lugar al reclamo (86% de los casos), en 2 neg6 el acceso (9% de los
casos) y en 1 hizo lugar parcialmente al reclamo (5% de los casos).

Grafico 2. Respuesta de la justicia en
segunda instancia

M Respuesta favorable al acceso de la salud
m Respuesta desfavorable al acceso de la salud

M Hizo lugar parcialmente al reclamo

Fuente: Elaboracion propia con datos de la Camara de Apelacion

en lo Contencioso Administrativo de La Plata.

Finalmente, se analizaron los fundamentos juridicos de las sentencias de la CAmara
mencionada previamente. Especificamente, se tuvo presente si en el fallo se aplicaron
estandares internacionales de derechos humanos. Es decir, si en el caso concreto estu-
diado se desarrollaron argumentos extraidos de tratados internacionales, sentencias
u otros documentos internacionales de derechos humanos.

Cabe senalar también que se descartaron las referencias normativas o jurispruden-
ciales que no realizaban un anélisis de la cita correspondiente. Por ejemplo, en varios
casos el tribunal se refiri6 a los tratados en los siguientes términos: “el derecho cuya
proteccion se pretende... esta reconocido por convenciones internacionales (art. 25
inc. 1°, Declaracion Universal de los Derechos Humanos y art. 12 inc. 2° ap. d, del
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, ley 23.313)”.
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Grafico 3. Fundamentos juridicos

9%

91%

B Aplico estdndares internacionales de derechos humanos

m No aplicd estandares internacionales de derechos humanos

Fuente: Elaboracion propia con datos de la Camara de Apelacion

en lo Contencioso Administrativo de La Plata.

Como se observa, sélo en el 9% de los casos, la Camara aplicé estandares internac-
ionales de derechos humanos. Si bien en la mayoria de los casos, la respuesta de la
Camara resulto favorable, la aplicacion de los estandares internacionales constituye
una obligacion para los Estados y, por lo tanto, para el poder judicial. Asimismo, apli-
carlos permitiria a los y las juezas asumir un rol activo en el disefio e implementacién
de politicas publicas sanitarias.

Por otra parte, me referiré brevemente a los argumentos brindados para rechazar
los reclamos en primera instancia. En la mayoria de los casos se hizo referencia a la
falta de cumplimiento de los requisitos de procedencia de la accién de amparo. Por
ejemplo, en el caso “Cuello ¢/ IOMA” se rechaz6 el amparo en primera instancia “por
considerar que no existe un acto que lesione con arbitrariedad o ilegalidad manifiesta
derecho constitucional alguno, asi como también la necesidad de un mayor debate
probatorio a través de vias ordinarias con posibilidad de obtener el mismo efecto”.
De igual modo, en el caso “Trepo s/amparo” la jueza de primera instancia rechaz6 la
accion de amparo al considerar que “no se hallaban configuradas las condiciones de
procedencia del amparo”. Al justificar su recurso el litigante sostuvo que: “la droga
requerida [exenatide] no puede encontrarse incluida en el PMO, toda vez que su
aprobacion por la FDA data del afio 2005 y por el ANMAT del aho 2007, siendo la
altima actualizacion del PMO del afio 2004”. De este modo, el juzgado en primera
instancia realiz6 una interpretacion restrictiva de la normativa en juego, en desmedro
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del derecho a la salud del litigante.

Algunas conclusiones

La judicializacion del derecho a la salud de personas que viven con diabetes se ha
limitado a reclamos puntuales por derechos individuales para lograr el acceso a
medicamentos o prestaciones médicas. Por tanto, se advierte, por un lado, la falta de
procesos colectivos que podrian impactar en el diseno y formulacion de las politicas
publicas y, en consecuencia en la vida y la salud de varias personas con diabetes,
incluso de aquellas que no participaran en el litigio.

Por otro, es notable que en la mayoria de los casos tramitados ante la Camara —es
decir, en segunda instancia—, los/as reclamantes accedieron a las prestaciones médicas
y los medicamentos demandados. De este modo, pareciera que el litigio busca cubrir
las falencias de las politicas piblicas en torno a esta cuestion. De alli que resulta reco-
mendable atender a las caracteristicas de estos litigios a la hora de formular politicas
publicas sobre personas que viven con diabetes.

Finalmente, se advierte que la intervencion del tribunal resulta acotada a cada caso
concreto sin avanzar sobre medidas o indicaciones, a otros poderes del estado, relati-
vas a la problemaética. En las sentencias analizadas, el tribunal se limit6 a determinar
la procedencia o improcedencia del reclamo. Concretamente, podria esperarse de la
justicia otro tipo de intervencion, un rol mas activo que, a partir de casos singulares,
promoviera los lineamientos de una politica piblica acorde con los derechos humanos.
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Desigualdad y solidaridad: dos trayectorias de vida de varones
que viven con diabetes y enfermedad renal crénica en San
Martin, Buenos Aires, Argentina

Ana Dominguez Mon, Sebastian Peresin y Karina Sanmauro

Introduccion

Desde 2013 estamos realizando trabajo de campo socioantropolégico en un centro
de atencion primaria de la salud (CAPS) del Barrio Esperanza en la localidad de José
Le6n Suarez, municipio de San Martin, provincia de Buenos Aires, con un grupo de
adultos mayores que viven con diabetes tipo 2 (DBT)?®. Presentamos a continuaciéon
los casos de dos diabéticos que no pertenecen al grupo de pares del CAPS2? y que han
desarrollado enfermedad renal cronica (ERC) y estaban en diélisis créonica (DC) al
momento de realizar el estudio. La seleccién de los mismos no fue intencional, sino
hallazgo por parte de los profesionales del equipo de salud del CAPS que realizaban
su seguimiento, siendo las tinicas dos personas con DBT, ERC y DC identificadas
para esa fecha.

Las preguntas que nos formulamos para llevar adelante la indagaciéon han sido las
siguientes: ¢Como es que estos dos varones han llegado a padecer ERC? ¢Qué situa-
ciones vitales se vieron afectadas al producirse el diagnostico? ¢Con qué redes cuentan
actualmente? ¢Qué cambios produjeron en sus vidas al ingresar en la dialisis? Final-
mente, ¢qué recursos aporta el Primer Nivel de Atencion (PNA) para el seguimiento
de pacientes con ERC? La tesis que sostenemos es que un sistema solidario en salud
requiere de redes institucionales acordes. Los trabajos de cuidados asistenciales y
grupales ocupan un lugar central para el abordaje de la ERC en la Argentina, cuyo
principio solidario no est4 garantizado.

28 La diabetes mellitus o diabetes tipo 2, es una enfermedad de larga duracién que aparece cuando el
pancreas no produce insulina (hormona que regula el azticar en sangre) suficiente o cuando el organismo
no utiliza eficazmente la insulina que produce, o ambas. La consecuencia de la diabetes no controlada es
la hiperglucemia (aumento del azticar en la sangre), que con el tiempo puede dafar muchos érganos y
sistemas, especialmente los nervios y los vasos sanguineos

29 Desde 2001 se retine en el CAPS estudiado un grupo de aproximadamente 30 adultos, con edad pro-
medio mayor de 50. Hemos producido dos videos acerca del grupo y de los profesionales: Aprendiendo
a cuirdar(se) https://www.youtube.com/watch?v=cyEH4MCWQPM y El cuidado de Ixs cuidadorxs
https://youtu.be/MmNWohQ8xqo
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Métodos

Se empled un abordaje socioantropolégico basado en observacion y participacién en
actividades institucionales, entrevistas de larga duracion a dos varones afectados y a
sus cuidadoras. Han colaborado profesionales que trabajan en centros de hemodiali-
sis3° y otros que asistieron a estos pacientes en el PNA. Se revisaron y analizaron las
historias clinicas (HC) de ambos y se las analiz6 en articulaciéon con sus relatos. He-
mos considerado centrarnos en trayectorias de vida con relaciéon ala DBT y ala ERC,
debido a los recorridos singulares que realizan las personas que actualmente se en-
cuentran con tratamiento de sustitucion renal (diélisis) por su DBT en sus situaciones
socioeconémicas particulares3'. Para analizar sus trayectorias3?, nos centramos en las
condiciones de vida, asi como también en las redes sociales cuyos efectos se reconocen
en la particularidad de como viven este tipo de afecciones, que no tienen cura. En
general, son silentes y han ido progresivamente viendo el deterioro de sus existencias.
La finalidad ha sido poder reconocer el valor asignado por nuestros interlocutores al
tratamiento de sustitucion renal (dialisis), recorrer circunstancias personales y so-
ciales, que consideraron relevantes con relacion a este fendmeno: eventos historicos,
cambios econémicos, laborales y familiares mencionados particularmente.

El interés estuvo dirigido a indagar, desde la perspectiva de nuestros interlocutores,
como sus relatos nos remiten a condiciones estructurales mayores. Por un lado, hemos
articulado el hilo temporal del relato con el registro de las historias clinicas (fechas de
visitas al PNA y registros de parte del profesional interviniente) y las entrevistas a los
profesionales que los atendian, asi como también los relatos tal y como estos varones
los han organizado e interpretado. No deseamos oponer relatos a acontecimientos
historicos, sino analizar su articulacién con lo que los propios protagonistas han
referido para poder dar cuenta de las 16gicas de sus trayectorias. No interpretamos los
datos simplemente por el contexto, ni damos a ninguno de los instrumentos utilizados
un valor central, sino que ponemos en didlogo tanto la bibliografia disponible sobre
DBT, ERC y DC y los materiales de campo como los recursos materiales e institu-
cionales disponibles en la Argentina en el momento actual de nuestra indagaciéon y
particularmente en el municipio de San Martin, provincia de Buenos Aires.

30 Pertenecientes a otros centros de didlisis en la misma region sanitaria.

31 Para la realizacion de las entrevistas, asi como la lectura de las historias clinicas, hemos obtenido el
consentimiento informado de todas las personas involucradas en la atencion.

I : ‘dentifi inter] bai fetici
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Hemos considerado tres ejes de anélisis: a) el momento en el que reciben la indi-
cacion de que deben realizar una terapia de reemplazo renal (diélisis), y el ingreso a
la didlisis, b) la fecha y como recibieron el diagndstico de su DBT; c) la forma en que
la dialisis ha modificado sus vidas. Nuestro interés es comprender y explicar el valor
que nuestros interlocutores asignan a su situacién actual y las interpretaciones que
proporcionan acerca de ella.

En principio expondremos brevemente qué es la ERC vinculada a DBT, describiendo
el recurso asistencial disponible en el municipio en que esta ubicado el CAPS en el
que fueron atendidos ambos pacientes. Seguidamente cuél es la oferta de dialisis en
la provincia de Buenos Aires y el tipo de financiadores que predominantemente re-
sponden a la demanda de DC en Argentina. Indagamos las historias de dos varones
de mas de sesenta afios que viven con DBT, hipertension arterial (HTA) y ERC a
partir del registro institucional disponible en un CAPS de José Ledn Suarez, partido
de San Martin, provincia de Buenos Aires. Nuestro interés ha sido identificar redes
de cuidados informales e institucionales con que contaban estos dos varones durante
nuestro trabajo. Son dos trayectorias contemporaneas del mismo grupo etario, que
viven con DBT tipo 2 y que ingresaron casi simultineamente en terapia de sustitucion
renal (TSR) en situacion de pobreza urbana.

;Qué es la enfermedad renal crénica?*
Se define como:

El funcionamiento anormal de los rifiones por mas de 3 meses o la alteracion
estructural de los mismos. A pesar de su prevalencia, y aunque se cuenta con
estrategias de probada efectividad para su prevencion y deteccion precoz, fre-
cuentemente no es reconocida hasta los estadios terminales de la enfermedad
que requieren tratamiento sustitutivo o transplante renal, con la consiguiente
carga de morbilidad, deterioro de la calidad de vida, anos de vida perdidos y
costos crecientes (Guia Practica Clinica, 2010:19).

La manifestaciéon més grave de la enfermedad renal es la insuficiencia renal crénica
terminal (IRCT) que lleva al paciente a la necesidad de terapia de sustitucion renal
(TSR) como diélisis cronica (hemodialisis o dialisis peritoneal) o trasplante renal.

33 Agradecemos a los Dres. Oscar Canel y Francisco Leone, la gentileza de la informaciéon brindada con
relacién a la ERC, DBT y DCy los desvinculamos del analisis efectuado.
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Para una persona que vive con DBT, la ERC es una de las complicaciones derivadas

de esta enfermedad de base. La DBT puede producir también retinopatia, neuropatia

y enfermedad cardiovascular.

Sintetizando algunos de los datos relevados del Registro Argentino de Dialisis Cronica

(DC) de 2013, informe completo de 2014, durante los tltimos 10 afios, Marinovich;

Lavorato; Bisigniano; Hansen Krogh; Celia; Tagliafichi; Rosa Diez; Fayad y Haber
(2014 y 2016) afirman que:

1.

En Argentina la incidencia de DC contintia en aumento. En 2013 se habia
logrado la maxima en el tiempo con 160 pacientes por millon de habitantes
(ppm); En 2014 y 2015 resulté 152 y 157 ppm, respectivamente. Esta tasa
de incidencia baja y se detiene entre 2014 y 2015, los pacientes no llegan a
dialisis y cuando lo hacen presentan deterioro severo de salud. Esta tasa de
incidencia presenta una distribucion desigual en las distintas provincias. Asi-
mismo, se evidencia un significativo aumento de la tasa de DBT como causa
de IRCT entre 2004 y 2013. Cuatro de cada diez personas que ingresan a DC
en Argentina son Diabéticos; en muchas provincias ese valor asciende a 6 de
cada 10, asociandose a mayor prevalencia de DBT en las mismas.
Laincidencia de DC en varones presenta una tasa progresivamente mayor en
el tiempo transcurrido, a diferencia de lo que ocurre con las mujeres, por lo
que labrecha entre las tasas se ha ampliado. Asi mismo la edad de la poblacién
que ingresa a DC se fue incrementado significativamente, principalmente
entre los hombres. Por lo tanto, es la poblacién de varones de 65 o mas afios
la que realiz6 el mayor aporte en el aumento de la Tasa de Incidencia en DC
en los ultimos 10 afios.

Sibien “la hemodialisis sigue siendo la técnica de DC mas sugerida (95% de los
incidentes en 2013)”, “la tasa de indicacién de Dialisis Peritoneal fue aumen-
tando en el tiempo desde 3.1% hasta el 5% en 2004 y 2013 respectivamente”.
Asimismo, “es significativo el aumento de la Tasa de Trasplante Renal en los
altimos 10 anos, a expensas de la mayor donacion renal, tanto de donantes
vivos y como cadavéricos, por lo que Argentina, con 31 trasplantes ppm, esta
primera en Latinoamérica y tercera en América en 2013, detras de Estados
Unidos de Norteamérica y Canada”.

Los valores de los parametros clinicos y bioquimicos que se tienen en cuenta
para evaluar la calidad de la asistencia en los Centros de DC, indican que la
poblacion esta bien asistida en los mismos en Argentina, aunque se verifican
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grandes diferencias entre provincias. Sin embargo una proporcion significa-
tivamente relevante de las personas que llegan a dializarse lo hace anémica,
en malas condiciones nutricionales, sin control de sus enfermedades de base
como DBT e Hipertension Arterial (HTA), y sin vacunacion previa anti Hepa-
titis B; no se ha registrado mejoria en estos parametros desde el 2004 hasta
la actualidad. Estos datos permiten suponer un fracaso en las estrategias de
prevencion del PNA (Marinovich, S. et. al., 2016: 7-8).

Segtin senala el Registro Argentino de Dialisis Crénica (Marinovich, S. et. al., 2014), el
ingreso a DC descansa fundamentalmente en ocho entidades que constituyen el 99.6 %
del total en 2013 segtin la incidencia: PAMI34, Obras Sociales Provinciales, SSSAPE?5,
Subsidios Provinciales, Incluir Saluds® (ex PROFE®), Prepagas3®, Otras Obras Sociales
y finalmente el Sistema Publico de Salud. La diferencia del crecimiento absoluto de la
tasa por millones de habitantes que ingresaron a DC es de 22,7 (siendo los dos princi-
pales financiadores estatales). SSSAPE se financia con el dinero aportado porlas Obras
sociales. Entre 2004 y 2013 las cuatro financiadoras mas relevantes han provenido
de los Subsidios provinciales, del Sistema Puablico de Salud (Hospital Piablico) y en
menor medida de Otras Obras Sociales y del Financiador Privado. SSSAPE tuvo un
leve incremento, el de Incluir Salud fue importante a partir de 2008 y el que mas
ha crecido en forma significativa ha sido PAMI, que representa al 37.0% del total de
incidentes en 2013 (con un crecimiento constante desde 2004). PAMI creci6 desde
2007 por el ingreso de gran cantidad de afiliados: personas mayores que se jubilaron
con aportes previos insuficientes o sin aportes en su vida laboral activa y dejan de
pertenecer al Sistema Ptblico de Salud®. Al absorber PAMI desde 2007 a carenciados,

34 Programa de Asistencia Médica Integral que funciona dentro del Instituto Nacional de Servicios
Sociales para Jubilados y Pensionados (INSSJP).

35 Administracion de Prestaciones especiales que administra los fondos provenientes del aporte solida-
rio de las Obras Sociales

36 Por resolucién 1862/2011 del Ministerio de Salud define en su Anexo I la creacién de un “Progra-
ma de naturaleza federal, que tiene por mision brindar cobertura médico integral a los afiliados resi-
dentes en todo el territorio nacional. Con el fin de que en todas las provincias se dé la atenciéon mé-
dica integral de los afiliados al Programa, a través de la celebracion de convenios prestacionales”.

37 PROGRAMA FEDERAL DE SALUD, dependiente del Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion, tie-
ne el objetivo de brindar cobertura médica integral a los beneficiarios de pensiones no contributivas otor-
gadas y a otorgarse con la intervencion de la Comision Nacional de Pensiones Asistenciales, residentes en
todo el territorio nacional, que se encuentren afiliados al PROFE-SALUD. Destinado a personas con Pen-
siones No Contributivas por vejez, invalidez y madres de més de 7 hijos, graciables y leyes especiales otor-
gadas y a otorgarse con intervencion de la Comision Nacional de Pensiones Asistenciales, que hayan soli-
citado su afiliacién al PROGRAMA y a partir del momento en que ingresen al padrén del PROFE-SALUD.

38 Seguro privado de salud que se accede por pago directo o a través de una obra social o empleador.
39 Probablemente, es por ello que se llega a una tasa de Incidencia de 150 ppm en Argentina 2007;
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segun el registro citado, no se puede diferenciar los carenciados o marginados del
Sistema privado de Salud. Usualmente PAMI fue considerado mayormente privado
porque esta Obra Social incluia solamente a los trabajadores con aportes completos
o pensionados de ellos, que han tenido contacto con la Salud privada de Argentina.
Hasta 2016 PAMI contenia usuarios muy carenciados, poco carenciados y no caren-
ciados. De todos modos, la subpoblacién facilmente identificable es la subsidiada
por el estado nacional y provincial, a través de los financiadores Subsidio Provincial,
Incluir Salud (a la que pertenecen los dos varones entrevistados) y Sistema Ptiblico
de Salud. Esta subpoblacion, que en el documento del Registro Nacional de Diélisis
2013 (Marinovich, S. et. al., 2014) denominan “Subsidiados”, se la considera la més
vulnerable porque
si bien tiene acceso a la DC en centros publicos o privados, sus internaciones
estan restringidas al Hospital Publico y el acceso a medicamentos acceso-
rios exige de una mayor burocracia que la que establecen las obras sociales,
incluido PAMI. Ademé4s el término “subsidiado” implica que reciben DC en
prestadores privados o publicos, pero no ingresos econémicos, excepcion de
Incluir Salud.

De este documento lo que nos interesa destacar es que estos pacientes “subsidiados”
acceden a la DC en situacion de alta vulnerabilidad social. Esto vincula ERC con po-
breza (Gorriz Teruel et. al., 2016; Garcia Garcia, 2014).

La ERC en el Primer Nivel de Atencion en San Martin

Nos preguntamos ¢cémo las personas que viven con DBT llegan a un deterioro renal
severo hasta requerir DC? Existe evidencia de que el tratamiento de las enfermedades
de base tales como la DBT y la HTA puede prevenir o retrasar la progresion dela ERC,
asi como reducir o prevenir sus complicaciones. A pesar de esto, la mayoria de los
pacientes no son reconocidos en el PNA hasta que presentan sintomas, los que revelan
la progresion de la enfermedad hacia estadios avanzados. Siendo la DBT la principal
causa de ERC, el control glucémico puede constituirse en la principal estrategia para
reducir la prevalencia de la ERC o detener su progresion a IRCT con necesidad de DC.
Nuestra experiencia ha demostrado que las personas integradas a grupos de pares

muchos carenciados pasaron al PAMI, aumentando de ese modo la posibilidad de deteccion de la Insufi-
ciencia renal estadio 5 y por ende su ingreso a DC
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logran un mejor resultado en los cuidados cotidianos de su salud.

El primer nivel de atencién (PNA) es la estructura asistencial mas préxima a los lu-
gares donde viven las personas. En el Municipio de San Martin, ubicado en provincia
de Buenos Aires, las personas con diabetes cuentan con el programa de deteccion
y tratamiento provincial: el Programa de diabetes de la Provincia de Buenos Aires
(PRODIABA). Es una politica sanitaria que comprende la deteccidn, el tratamiento
que, conjuntamente con la medicacién, constituyen desde 1996, la garantia de la
cobertura universal y gratuita para todas las personas afectadas.

Los efectores de salud ptiblica en San Martin son el Hospital Municipal Dr. Thompson,
los hospitales provinciales Eva Per6on y Belgrano y 20 Centros de Atenciéon Primaria
de la Salud (APS), distribuidos en el territorio municipal, la poblacion de San Martin
es aproximadamente 425.000 hab.

Los objetivos del PRODIABA son:

promover y desarrollar calidad en el cuidado y atencién integral a las personas con
Diabetes Mellitus en el partido de San Martin; -detectar poblacion con riesgo de
padecer la enfermedad, armar la Red de Cuidado de salud de las personas que viven
con diabetes; disminuir las complicaciones cronicas asociadas a diabetes; fomentar
la correccidn de aquellos factores de riesgo cardiovasculares modificables, asociados
a desordenes metabolicos; gestionar la provision de insumos necesarios indispen-
sables como hipoglucemiantes orales, insulina, tiras reactivas, etc., para el adecuado
control de la DBT4°.

Dos trayectorias de vida: la diabetes en relacion con la ERC

En 2015, Mariano (62), vivia a una cuadra y media del CAPS 10, Barrio Esperanza,
José Ledn Suarez con su esposa Griselda. En 1989 le diagnosticaron DBT; en 2001
ingreso6 al hospital por problemas visuales y mareos, complicaciones derivadas de su
DBT descompensada. Ese mismo afio fue captado por primera vez por el equipo de
salud en una visita domiciliaria realizada por pedido de su hermana, trabajadora del
CAPS. Mariano concurria a control por una neumonia que fue diagnosticada y tratada
en uno de los hospitales provinciales, pero pierde contacto con el CAPS. Cinco afnos
maés tarde (2006) regresd a instancias de su hermana. Su situaciéon de salud habia
deteriorado: glucemia capilar de 250 mg/dl y tension arterial (TA) de 150/110 mmHg;

40 Programa de Diabetes de Gral. San Martin. http://www.sanmartin.gov.ar/servicios/salud/diabetes
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ausencia de atencion y control médico#. En 2012 inici6 un seguimiento irregular en el
CAPS, con una glucemia capilar de 274 mg/dl, a pesar de cumplir con la medicacion
via oral para DBT e HTA. Se detect6 un consumo problematico de alcohol. En agosto
del afio siguiente (2013) debib ser internado por un evento cardiaco, egresando del
hospital con diagnostico de Insuficiencia Cardiaca y ERC, indicandosele la colocaciéon
de una fistula AV4? para inicio de DC. Ese mismo afo se diagnostico retinopatia. A
comienzos de 2015 persistian valores elevados de glucemia y TA, 415 mg/dl y 140/90
mmHg respectivamente. Este ha sido el altimo control registrado en el CAPS. Su madre
y una hermana fallecieron en 2015 por complicaciones de diabetes y un hermano
también presenta deterioro de salud por esta afeccion. Mariano finalmente ingres6 a
terapia de reemplazo renal en 2013 en un centro de dialisis ubicado en el Municipio
de San Martin. Segtn afirmaron su hermana y su esposa, “nunca se cuid6”. Tuvo solo
trabajos informales, cuya especificidad ha evitado mencionar. Por eso fue beneficiario
de PRODIABA y de PROFE#. Mariano asistia en 2015 al centro de dialisis lunes, mié-
rcoles y viernes, de 11 a 15 horas. Desde 2015 esta a la espera de un trasplante renal.
Desde mediados de 2016 Mariano ha sido detenido y cumple prisién domiciliaria por
su delicada situacion de salud.

Segunda historia

Omar tenia 60 afos al momento de entrevistarlo (2016), era oriundo de San Martin
y vivia también a pocas cuadras del CAPS. Supo que tenia diabetes a los 40 anos. En
2004 ingresa al CAPS por una visita domiciliaria que realiza el equipo de salud para
deteccion de pacientes. Para ese entonces hacia 8 anos que vivia con diabetes y en los
altimos 4 afios no se habia cuidado de su enfermedad: no realizaba la dieta, tomaba
de manera irregular la medicacién oral y no acudia a las consultas médicas. Pese a que
referia ser atendido en un hospital local, Omar retiraba medicacion del CAPS, donde
recibi6 asistencia psicologica por depresion y dificultades econémicas. Le sugirieron
participar del grupo de diabéticos, conversar con uno de los integrantes para recibir
informacion, pero rechazo la oferta. Omar fue perdiendo vision por progresion de

41 La hiperglucemia y el aumento de presion arterial se ven agravados por consumo de alcohol.

42 Fistula o FAV, es un canal que se abre en forma doble en las venas para colocar las vias para la
circulacion sanguinea por la accion extracorpdrea de la maquina de dialisis.

43 Programa Federal de Salud (desde 2011 se llama Incluir Salud) es para los pacientes que no pertenecen
al sistema previsional y no tienen cobertura médica. Fue suspendida en mayo de 2016 en la provincia de
Buenos Aires. Aquellos afiliados a Incluir Salud que viven con enfermedades cronicas como diabetes,
asma, epilepsia, tienen actualmente cobertura por los programas del Ministerio de Salud de la provincia.
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su retinopatia En las visitas que realizé al CAPS, se registraron valores de glucemia
capilar de 300 mg/dl, asi como compromiso pulmonar asociado con tabaquismo.
En 2013 ingres6 a DC por IRCT. Omar recibi6 el beneficio de PROFE y dos afios antes
de la entrevista obtuvo la pension por discapacidad. Al deterioro fisico se le sumaba una
profunda tristeza debido a la confluencia de varias pérdidas: en 2002 fue despedido
como empleado del Congreso de la Nacion, se separd de su mujer y poco a poco fue
perdiendo contacto con sus hijos. Debi abandonar los emprendimientos comerciales
que realiz6 (un locutorio y una empresa de pintura y arreglos domiciliarios) por au-
mento de su retinopatia. Intent6 una cirugia que también fracas6 por desprendimiento
de retina en 2013, y no logroé realizar otra programada con cobertura estatal. En el
momento en que realizamos la entrevista a comienzos de febrero de 2016, trabajaba
realizando fletes* pese a su progresiva ceguera, y hasta sus tiltimos dias vivi6 solo. En
las entrevistas mencionaba que recibia ayuda de su ex pareja, alimentos y compras
gracias a una vecina y hasta una compafiera de diélisis coste6 una consulta con un
oftalmoélogo, hasta fines de julio de 2016 retir6 tiras reactivas e insulina del CAPS.
La médica tratante refiridé que era “un paciente dificil”: realizaba controles médicos
discontinuos sin acatar las indicaciones.

El comienzo silencioso

En ambas historias la diabetes fue una enfermedad de larga evolucion cuyo diagnostico
se realiz6 cuando tenian alrededor de cuarenta afios. Mariano procedia de una familia
de diabéticos. En el caso de Omar fue diagnosticado en ocasién de un control laboral.
Tomaba la medicacion sin realizar los controles. Pese a haber sido diagnosticados, al
no tener sintomas, los dos pensaron que la enfermedad no iba a progresar.

En ambos casos la insulinizacién se dio poco antes del ingreso a diélisis, siempre por
recomendacion de un médico del hospital donde controlaban la enfermedad. Los dos
presentaban ademas enfermedades vinculadas a la diabetes: hipertension (tabaquismo
en Omar y alcoholismo en el caso de Mariano). La diabetes provocé cambios en sus
historias laborales. Los entrevistados mencionaron la participacion de mujeres en los
cuidados cotidianos: hermanas, vecinas, parejas, compafieras de dialisis. Durante el
anoy medio que la esposa de Mariano estuvo en prision, éste recibié cuidados de una
de sus hijas. En una entrevista su hija nos explico el tiempo que le insumia conseguir

44 Transporte de mercancias.
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la medicacibn, la comida, administrarsela e higienizarlo. Mariano recibia asistencia
permanente debido a su ceguera y a que padecia debilidad por ausencia de potasio.
Omar se alimentaba muy mal y tomaba inadecuadamente la medicacién. Ambos en-
trevistados consideraron que su calidad de vida empeoro desde el ingreso a dialisis y
la indicaci6én médica los sorprendio.

Algo semejante ocurrio con el cambio de medicacion. Mariano estuvo siempre medi-
cado con Metformina y Glibenclamida. Poco antes de comenzar la diélisis, en 2012,
lo insulinizaron. Griselda (41) se lamentaba “tardaron mucho, que tal vez por eso se
afectaron sus rifiones.” Como Omar siempre recibi6 a disgusto las indicaciones, lo
mismo hizo con su ingreso a dialisis en 2012. Por eso postergb también el momento
de la colocacion de la fistula.

“Cuando entré a diélisis fui un desastre y la doctora K me dijo: este es su lugar en el
mundo y yo decia no puede ser que yo tenga que aceptar esto. Me queria ir. Lloraba,
estaba ahi y lloraba. Los demas me decian: and4, dale loco#. Habia una mujer que se
quejaba y le dije que se callara. Ahora la adoro+®”.

El dia de dialisis

Para ambos, la dilisis marca el sentido de la semana y transformé sus vidas nega-
tivamente.

Alas 4 de la manana me levanto. Entro a las 6:00 y un poco antes viene la limusina
[ambulancia] a buscarme (comenta sonriendo) Para no pintar todo tan negro, viste.
Voy a un centro en villa Adelina. Alli me atiende una doctora que me trata con dulzura.
Ahime mando el Dr. X del Hospital. Yo pensaba que los rifiones funcionaban... Segin
él todas las proteinas se iban por la orina. Puede ser, tenia el pelo tipo paja, seco una
cosa asi. Hoy mira la diferencia, tomé la forma de antes. Supongo por las proteinas
(Omar, febrero 2016).

La diélisis conlleva un proceso dificil y muy penoso para quienes viven con diabetes.
Como referimos oportunamente, Mariano y Omar destinaban el dia completo a la
practica de hemodialisis. Los centros de dialisis trabajan seis dias a la semana con
tres turnos: por la manana de 77 a 11, de 11:00 a 15:00 y de tarde y noche de 15:00 a
19:00 y de 19:00 a 23:00.

Los pacientes ingresan una hora antes: se lavan las manos, se los pesa, ya que con la

45 Expresion coloquial para alentarlo, darle &nimo.

.z 7
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dialisis ganan peso (peso interdialitico). Cuando se termina la dialisis se los vuelven
a pesar, porque “Es importante controlar cuanto liquido ganan entre cada sesion”
(enfermera de dialisis). Asimismo, los revisa una nutricionista, los entrevista un/a
psicodlogo/ayun/atrabajador/a social, quienes recaban informacién sobre su situacion
de vida, sobre todo en pacientes con vulnerabilidad social por pobreza. Si llegan con
mucho peso (elevada retencion de orina) suelen ser reprendidos, segin nos refirieron
ambos entrevistados. No deben beber demasiado y deben seguir una dieta adecuada
para no incorporar liquido que no podran eliminar. Tanto Mariano como Omar
presentaban evidente deterioro fisico que no vincularon a su enfermedad de base, la
diabetes, sino al hecho de haber ingresado a dialisis.

Los dos entrevistados duermen durante la estadia en el centro de dialisis porque esa
actividad los agota. “Me desplomo en el sillén y no quiero saber nada”. En realidad la
conexion al aparato de dialisis “los ancla a la maquina”# Esta dependencia es difer-
encial segin sea la pertenencia de clase*®, si poseen o no recursos para realizar sus
dialisis en sus lugares de vacaciones y particularmente penosa para los diabéticos por
las variadas complicaciones de su salud. Si para todas las personas que viven con ERC
la dialisis organiza su vida semanal, para quienes no tienen recursos econémicos, la
determina.

“Nos pesan al entrar y al salir. Son cuatro horas de sesion por dia.” [Mariano con pausa
comenta su rutina de dialisis] Yo me mido la glucemia al entrar y al salir. Le dan un
mate cocido y un sdndwich pero yo no tomo mate cocido. Me llevo una botellita de
jugo. Ya no me gusta nada y tampoco me dejan comer nada”.

Los malestares estan vinculados a las oscilaciones con las glucemias

“Le baja con todo de noche.” “Por ahi tiene 140 y al otro dia 70 y pico.” “Los dias de
dialisis le baja de golpe. Alla no lo pinchan le sacan de la manguera. La doctora le dice
que es normal porque se dializa...” (Griselda, noviembre 2015).

Si bien esta es la consecuencia logica debido al filtrado artificial del rifidn, ellos lo
viven como un procedimiento negativo. El deterioro es paulatino y conlleva el de-
senlace logico:

“Mariano esta en lista de espera para un trasplante. Fuimos a una charla con el que
lo va a operar. Nos cont6 que son cuatro horas de trasplante de rinén. Tiene orden
de espera. éSabés cuantos hay delante de él...? Tiene que seguir dializdndose. Tiene

47 Una enfermera de un centro de dialisis se refiri6 a esta situacién como de dependencia y por ende de
profunda vulnerabilidad ya que ademas estdn inmunosuprimidos.

48 Los pacientes de clase media para salir de vacaciones deben contar con centro de dialisis disponible
tino
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un montdén de amigos en didlisis. Hay varios con diabetes” (Griselda, habla de pié,
cuando se sienta, nos muestra una bolsa con toda la medicacion).

Solidaridad y cuidados: el problema de la desigualdad

Si en todas las enfermedades de por vida, la red de proteccion social es relevante, en
la ERC es fundamental. Las personas que ingresan a dialisis viviendo con diabetes,
lo hacen desde un lugar de vulnerabilidad: ya que poseen una o varias enfermedades
de base. Esto complica su vida diaria a la que se suman, ademas de las restricciones
alimentarias derivadas del hecho de vivir con diabetes y/o hipertension, las relativas
a la terapia renal sustitutiva (TRS). La hemodialisis es una actividad que requiere
soporte social y psicologico para sobrellevar el tiempo de la practica, asi como los
inconvenientes y malestares asociados que ocasiona. Cuando se est4 en dialisis, la
dieta alimentaria es més restrictiva, requiere disciplina e higiene en las actividades
diarias. ¢Es posible en condiciones de vulnerabilidad econémica y social afrontar este
ritmo semanal de cuidados? Las actividades fisicas, fundamento de control de peso
para la diabetes y la hipertension, ¢pueden realizarse con la fatiga que experimentan
los pacientes dializados?

Las instituciones suelen tener formas de organizaciéon que no siempre son compa-
sivas con las particularidades de sus pacientes. Muchas veces llegan enojados por
su situacion de vida y reciben los retos de los profesionales porque ganaron peso o
incumplieron la dieta indicada. Se debe tener en cuenta ademas las particularidades
institucionales: los centros de dialisis sufren la misma segmentacion social, econémica
y cultural que todos los servicios de salud en la Argentina. Estan aquéllos que realizan
actividades de promocion de los cuidados: tienen talleres de pintura, de escritura,
educacion formal; otros llevan a cabo su trabajo como si fueran lineas de produc-
cion fordistas. Omar reconocia el buen trato de la médica responsable del centro,
mientras que Mariano se lamentaba de la escasa vinculacion de los profesionales con
los pacientes. Esta segmentacion en la ejecucion de los servicios afecta directamente
el principio solidario de la integralidad del cuidado, excluyendo la vida cotidiana de
personas que dedican tres o mas dias de su semana para estar conectados a un rinén
artificial.

En estas dos historias son mujeres las que acompafian, aconsejan y reparan en los
sufrimientos de estos dos varones. Pero ya hemos analizado en otros trabajos la
responsabilidad femenina en el cuidado y en el auto-cuidado como mandato moral
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(Dominguez Mon, 2015 ay b).

Notas provisorias sobre solidaridad social con personas que
viven con ERC

Estas dos historias nos permiten reconocer el deterioro de la salud en la vida de dos
varones diabéticos al ingresar a dialisis por ERC. Los pacientes diabéticos con ERC
que ingresan a hemodialisis suelen padecer esta practica debido al avanzado deterioro
de su salud. Esto lleva a pensar sobre la relevancia del PNA en la captacién y la con-
tencion de todas las personas, particularmente aquellas que viven con enfermedades
cronicas en situacion de vulnerabilidad social. Sibien en la Argentina el recurso esta
disponible en forma universal, este sistema solidario no esta estructurado para la
recepcion y abordaje de las afecciones, segin sea su situacion socio econémica y de
vida. Ambos pacientes entrevistados fueron captados institucionalmente, lo que los
proveyo6 de recursos materiales, sociales y simbolicos, generados en la dindmica social,
favorecen la resolucion de las cuestiones cotidianas, en los barrios populares. Las y
los profesionales de los CAPS deberian recibir capacitacion para captar a las personas
que viven con ERC, asi como para supervisar y acompafar los tratamientos como las
derivaciones correspondientes (y esto excede a la ERC), de lo que se deduce que el
PNA podria asistir al cuidado en domicilio a estas personas en situacion de vulnera-
bilidad. Si bien no pueden reemplazar la red familiar y barrial, pueden contribuir a
tejerla, incluyendo cuidadores no formales e instituciones. Tal vez sea este uno de
principales desafios en el PNA.

La muerte de Omar en soledad nos mueve a considerar que la cobertura universal se
torna selectiva cuando quien ejerce el derecho a ser cuidado no logra que un sistema,
que tiende a expulsar a quienes no estan entrenados a moverse en su interior, los
retenga. Por eso el registro de pacientes con ERC debe ser sistemético y tornarse un
instrumento Gtil para movilizar cambios institucionales. La solidaridad, como accion
coordinada de un sistema responsable de los recursos, empodera a las personas que
lo utilizan y previene resquebrajamientos en el tejido social. Cuando se administran
esos recursos como expresiones de dadiva a los que menos tienen, segmentando el
beneficio seguin clase social, se pierde su condiciéon de derecho. El dilema se presenta
entre reforzar la mirada solidaria o la individualista; es decir, como producto de una
decision personal o como funcionamiento de una estructura social equitativa.
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El cuidado, juna cuestiéon de género?

Maria Luisa Femenias - Paula Soza Rossi

Como se sabe, el “patriarcado” funciona como un modo de codificar y asignar espa-
cios. Cuando decimos “espacios” nos referimos tanto a los topograficos cuanto a los
simbdlicos. Por eso, consideramos que el “patriarcado” es un sistema de dominacion
sostenido por una “ideologia patriarcal” que, como parte de una estrategia politica —en
el sentido weberiano de Herrschaft, dominaciéon/subordinaciéon—, delimita jerarquias,
amodo de barreras que incluyen o excluyen personas o grupos, considerados natural-
mente dotados para ciertas tareas, en general, subordinadas (Soza Rossi, 2015). En
este trabajo, nos interesa indagar el espacio simbolico de la asignacién a las mujeres
de tareas relativas al “cuidado” y de su asuncioén naturalizada por las propias mujeres.
Historicamente, los “saberes” y las ciencias también se han jerarquizado, priorizando
en el imaginario social, a éstas sobre aquellos, por lo que el cuidado ha sido relegado,
restandosele valor, importancia, y visibilidad. Sin embargo, en enfermedades tales
como la diabetes —tema central de nuestro proyecto— las tareas de cuidado (preven-
tivas, paliativas y reparadoras) se tornan centrales, como bien lo reconoce una de las
entrevistadas en el video “El cuidado de Ixs cuidadorxs”, cuando afirma que cuidar
y cuidarse mutuamente compartiendo con los pares la solidaridad y el compromiso
es ya el 50% del tratamiento#. Tanto es asi, que la vida misma de 1xs pacientes de-
pende de ello. Los grupos de cuidado y de autocuidado deben hacerse cargo de la real
importancia de la tarea, reforzando los valores, habitos y practicas asociados a ella.
Como aporte preliminar al problema del cuidado, examinaremos primero: i- qué se
entiende por “cuidado”, ii- de qué modo se lo invisibiliza, iii- como se lo revalora desde
la perspectiva de género, y iv- por qué insistimos en que se lo denomine “trabajo de
cuidado”. Por tltimo, v- evaluaremos los beneficios que se siguen de su reconocimiento
social e individual.

iQué es el “cuidado”?

Los diccionarios sostienen que “el cuidado” esla accion de cuidar (preservar, guardar,

49 Dominguez Mon, A. (Directora) Proyecto UBACyT de investigacion n° 20020130100636BA. Video “El
cuidado de los cuidadores” (2016).
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conservar, asistir). “Cuidado” implica ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo, tratando
de incrementar su bienestar y evitar su sufrimiento. También es posible cuidar objetos
(como una casa) para impedir que ocurran dafios, deterioros y robos, pero esta tltima
version no nos interesa ahora. Un capitulo especial del cuidado es el de las personas
consideradas “dependientes”: nifixs, ancianxs, personas con capacidades diferentes,
enfermos. De estos tltimos, que son el grupo que nos interesa, la persona que cuida
debe controlar su estado con regularidad; estar atenta ante cualquier complicacion y
Ilamar al profesional correspondiente; ademas, debe asistirla en sus ingestas o en su
higiene personal, dependiendo de la gravedad del estado. Sin embargo, nuevamente
remitiéndonos al video —como afirma uno de los entrevistados— en el caso de la dia-
betes, el cuidado se hace sobre “enfermos saludables.” Es decir, sobre personas que
pueden hacerse cargo de si mismas de modo responsable para seguir viviendo. En
€s0s casos, el trabajo grupal cobra un interés singular, como veremos mas adelante.
El proyecto de Ana Dominguez Mon propone, desde una perspectiva etnografica, las
formas en que las personas conciben el (su) “cuidado,” en relacion directa con su salud
y, especificamente, respecto de pacientes de enfermedades no-transmisibles (ENTS),
de larga duracion, como la diabetes. Esto implica revisar la perspectiva médica domi-
nante en Argentina sobre el cuidado de ENTs, e identificar y explorar las formas en
las que los médicos u otros profesionales de la salud conciben el cuidados°. Por eso,
uno de los objetivos del proyecto es:

“Describir y explicar formas cotidianas de cuidados a través de miradas complejas de
las personas que intervienen en esas practicas: quienes viven con ENTS, quienes estan
afectados a sus cuidados (institucionales, domésticos, laborales) en dos poblaciones
de PVENTS en dos centros geograficos diferentes. Identificar quiénes intervienen, la
formacion que poseen en relaciéon a las ENTs y las practicas concretas que llevan a
cabo” (Dominguez Mon, 2014).

Es decir, sistematizamos los sentidos en que Ixs pacientes entienden el cuidado y, al
mismo tiempo, como lo caracterizan Ixs profesionales, cuidadorxs u otrxs trabajadorxs
de la salud. Esta revision no es vana, ya que coexisten definiciones y niveles disimiles
de la nocion de “cuidado”.

Tomamos como punto de partida la caracterizaciéon que realizan N. Gherardi, L. Pau-
tassiy C. Zibecchi (2013) de la nocién de “cuidado”, en una obra reciente sobre el tema:

50 Dominguez Mon, A. Cuidados, cuidadoras/es y derechos: personas que viven con enfermedades no
transmisibles: diabetes e hipertensién, Proyecto é/e Investigacion, Secretaria de Ciencia y Técnica, Pro-
yectos de Investigacién Cientifica, de Innovacion Tecnologica e Interdisciplinarios, UBA, Programacion
Cientifica 2014-2017.
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[se trata de] /.../ un concepto complejo que comprender un conjunto de ac-
tividades necesarias para satisfacer las necesidades bésicas para la existencia
y desarrollo de las personas, en el sentido de otorgarles los elementos fisicos
y simbdlicos que les permiten vivir en sociedad. Incluye el cuidado directo (la
actividad interpersonal de cuidado), la provision de las precondiciones para
que ese cuidado pueda realizarse (el trabajo doméstico necesario para proveer
el &mbito y los instrumentos de cuidado) y la gestion del cuidado” (p.9).

Las autoras agregan: “/.../ necesidades de las personas dependientes (los ninos y las
nifias, las personas adultas mayores, enfermas o con discapacidades) y también de
quienes podrian auto-proveerse dicho cuidado” (p.9). Por lo general, en la vida co-
tidiana, la nocién “cuidado” tiene relevancia a la hora de considerar la forma en que
las personas se hacen cargo de los méas débiles. En el campo de la salud, los cuidados
conforman el eje de las estrategias propuestas en el cuidado cotidiano o auto-cuidado;
el cuidado brindado por Ixs convivientes de las personas con enfermedades de larga
duracion, sean o no familiares, y los cuidados recibidos de las instituciones sociales
del Estado y organizaciones de la sociedad civil.

Explicitamente, el cuidado de enfermos se considera cercano y derivado del trabajo
doméstico; y en la asignacion de espacios topograficos y simbolicos, queda asignado
y asumido mayoritariamente por mujeres. Interesar a los varones con ENTs de larga
duracioén en el auto-cuidado implica, entonces, no sélo un cambio individual de habitos
sino ademas una tarea de rearticulacion de dindmicas colectivas, trabajo en equipo,
interdependencia y compromiso, donde cada paciente debe desarrollar la capacidad
de saber/poder cuidarse para encontrar la propia autonomia en el trabajo colectivo
de “hacerse cargo de si con los otros.” Esto implica reorganizar las tareas que el im-
aginario colectivo ha asociado de modo natural a las mujeres.

iPor qué no vemos el cuidado como un trabajo?

Como historicamente el cuidado se asign6 normalmente/naturalmente a las mujeres,
se lo invisibiliz6, pudiéndoselo entender y develar s6lo a partir de “la misma codifi-
cacion y asignacion de espacios que a las mujeres. Esto genera, a su vez, violencia repre-
siva toda vez que se intenta reubicarlos en el orden estatuido” (Maqueira y Sanchez,
1990: 8), generandose nichos historicos (que ain subsisten) y que permiten analizar
los argumentos de los principales tedricos del contrato social, y sus asignaciones por
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diferencia sexual, edad y clase. Como Celia Amoros (2008) lo ilustra, desde antes de la
constitucion misma de la sociedad moderna se excluy6 a las mujeres de tres ambitos:
el saber cientifico, la bondad ética y la belleza artistica, como puntos neuralgicos a
rearticular para mejorar las democracias occidentales contemporaneas.
Sea como fuere, de los reductos diferencia sexual y edad, la feminidad —que no tiene
coto temporal como la infancia— es por excelencia, la construccién social y simbolica
dénde ademas de sobrevivir una diferencia adscriptiva, justifica la expulsion de las
mujeres de la condicion de sujeto y de ciudadania plena, relegandola a las tareas
subvaloradas del cuidado y la atencion a otros. Asi, en general, las mujeres en tanto
“afuera constitutivo” de los varones son adscriptas al espacio privado-doméstico y a
sus tareas especificas que, segin el criterio bioldgico aplicado a la diferencia sexual,
histéricamente fue reproducir la especie y organizar las cuestiones domésticas del
cuidado. En palabras de Angeles Dur4n (2000), especialista en analisis del trabajo
no remunerado y usos del tiempo:
Las mujeres han desempefiado tradicionalmente tres funciones bésicas para
la supervivencia de la sociedad: 1) Gestion de nuevas vidas 2) Prestacion di-
recta de todos los servicios basicos al conjunto de la poblacion a través de los
hogares (alimentacion, cuidado de la salud, vestido, atencién de viviendas,
socializacion inicial, ete.) y, por tltimo, 3) Cohesion afectiva y expresiva (p.56).

Asi, el peso de la tradicion y de las prerrogativas que garantizan la distribucion del
trabajo de cuidado segtin el género, obstaculizan en las practicas su revision critica;
lo que exige una legitimacién y adhesién social que excede las modificaciones del
plexo legal. De modo que a pesar de que las legislaciones igualitarias avanzan en el
plano legal, tienen fuertes dificultades para avanzar en el orden de practicas sociales
minusvaloradas por siglos. Por eso, se vuelve necesario repensar los mecanismos
socioculturales que, moldeados segin la época, de manera mayoritaria contribuyen
a reproducir desigualdades asignadas-asumidas del orden del género. Asi se suele
constrefiir a las mujeres a lugares no elegidos libremente —tanto fisicos (como la
casa o ciertas zonas de las ciudades), como simbolicos (esfera privada, naturaleza o
el intimismo del hogar)—, definidos por oposicién a los espacios que hegemonizan los
varones, fuente de reconocimiento y poder colectivo. En parte, esto es consecuencia
de una socializacién diferencial por género que, histéricamente, arrastra consigo la
construccién de una “feminidad tradicional” ligada al “ser para otros” cuyo epicentro
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es el espacio doméstico>'. Ademas, como advierte Bauman (1990), el proceso de so-
cializacion se prolonga durante toda la vida —no se limita a la experiencia infantil—y
produce una compleja interaccion entre libertad, dependencia y eleccion, donde atin
hoy las representaciones ideolégicas hegemonicas adjudican fragilidad a las mujeres
y fortaleza a los varones, viendo a las mujeres como cuidadoras “natas” y a los var-
ones como referentes legitimos de esos cuidados. En esa linea, Ana Maria Fernandez
(2010) explica la produccion histoérica y social de “ninas” y “niflos” en términos de
“pasivizacion del erotismo”. Para entender esa construccion la autora se centra en el
proceso de particularizacién de los y las adolescentes. Para los varones —primero en
los sectores burgueses— la demora tuvo como epicentro las instituciones educativas
de segundo nivel (secundarios), donde se los capacitaba para adquirir las habilidades
necesarias para alcanzar una circulacion exitosa en el mundo publico: competitividad,
eficiencia, autovaloraciéon personal, prioridad de sus triunfos econémicos, apropi-
acion de bienes culturales, entrenamiento en el libre albedrio, etc. Por el contrario,
en las nifas, la demora se inaugura con la invencion de una nueva edad para casarse
(que separa la pubertad de la nubilidad), lo que conllevaba la adquisicion de habili-
dades ligadas al futuro desempefio de cuidado en el mundo doméstico: capacidad de
postergacion, no registro de los anhelos personales, subestimacion personal, etc. Esta
“division de funciones” estimula en las nifias una bisqueda —atn vigente— de tutelas
masculinas y en los varones una apropiacion de si como eje del mundo social que los
rodea (Fernandez, 2010); modelos que, en tanto socializacién temprana y eficiente,
hacen invisible el constructo social del estereotipo y fundamentalmente de las tareas
de cuidado. Como decia Rousseau, la educacion es la “segunda naturaleza”, que se
confunde con la primera.
Asistimos a la constitucion de un nexo sistémico entre cuidados y desigualdad de
género donde al no valorarse el trabajo de cuidados como imprescindible para el
sostenimiento de la vida, como advierte Pérez Orozco (2014), quien puede no sélo
se desentiende de ellos sino que también los transfiere a otras personas. En palabras
de la autora:

En conjunto, se producen flujos asimétricos de cuidados de unos grupos so-

ciales a otros (de mujeres a hombres [varones], de clases populares a clases

medias-altas, de hogares migrantes a autdctonos, de paises de la periferia a

51 En el video, una de las entrevistadas reconoce haber comenzado a estudiar nutricién “para cuidar al
padre”; otras, por lo general esposas, hacen referencia a su aprendizaje de un recetario de cocina especial
para sus maridos, (o0 hermanxs) diabéticos
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los del centro, etc.) y el acceso a cuidados satisfactorios y libremente elegidos
se convierte en un eje de fuerte diferenciacion social” (p.211-212).

Doénde se realizan las tareas de cuidado, sobreviene su falta de reconocimiento como
trabajo.

Reconocimiento del “trabajo del cuidado”

Lalbgica intradoméstica determina qué, como y quiénes haran las tareas de cuidado;
también como se repartiran los beneficios que se derivan de ellas (Soza Rossi, 2010).
Porque la condicién de posibilidad de otras tareas econdémicamente mejor remune-
radas o valoradas socialmente se articula “por fuera del imaginario del cuidado”. Un
claro ejemplo es el rol del médico y el de la enfermera: el primero es un “cientifico
de la salud”, la segunda una “cuidadora”, estableciéndose diferencia simboélica de
prestigio, reconocimiento publico y ademaés de salario.

Sin embargo, el cuidado no es un saber natural; se disciplina a las nihas en las tareas
del cuidado, en general, pensandoselo como extension de la futura maternidad. Por
su duracion temporal, el esfuerzo fisico y psicologico que involucra y las cualidades
de “ser para otro” o de “posponerse a si misma” que implica, el cuidado debe verse
como un trabajo que responde a un derecho. En principio, el derecho a la salud y
en caso de no tenerla, el derecho a contar con medios paliativos para compensar su
falta (Femenias y Vidiella, 2005). En ese marco, el cuidado es un derecho que, como
derecho a la atencion de la salud, constituye un caso paradigmatico de las dificulta-
des que conlleva su reconocimiento efectivo. Han contribuido a desarrollar la teoria
de los funcionamientos y las capacidades, el filésofo y economista Amartya Sen y la
filbsofa Martha Nussbaum, quién ademas aport6 una aguda perspectiva de género.
Su teoria intenta, como afirma uno de los entrevistados en el video mencionado, bajar
“el derecho ala salud” a “personas reales no sanas”; en nuestro caso, a quienes tienen
ENTs de larga duracion.

Es decir, la problematica de los cuidados comporta aspectos que comprometen diversos
sectores: los agentes y su cotidianeidad (las personas que viven con afecciones de larga
duracion, sus familias, su trabajo y el mundo de sus relaciones); las instituciones del
Estado ylas organizaciones civiles. De ese modo se reconoce el cuidado como “actividad
genérica que comprende todo lo que hacemos para reparar nuestro mundo, el objetivo
de una vida con mas posibilidades de autorrealizacién” (Tronto, en Martins, 2011:41),
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definiciones concretas que llevan a reconocer los cuidados cotidianos de las personas
y el impacto que tienen en la salud de otros (Dominguez Mon, 2016).

Como en otros temas ligados a la revision de las desigualdades de género y la articu-
lacion entre la esfera reproductiva y productiva, es central atender a la conformacion
del denominado “didlogo social”, al que nuestro pais incorpor6 los movimientos
sociales, incluso los ligados al colectivo de desocupadxs. Desde posiciones feminis-
tas, se viene reclamando la revision del subtexto de género que subsiste en distintos
representantes a la hora de establecer lineas de accién piblica, en relacion a los dere-
chos sociales de las mujeres, y sobre todo de los sectores mas vulnerables (Zibecchi
en Pautassi, 2010; Causa, 2008)

El reconocimiento de la salud como un derecho social se ha ido extendiendo a los ser-
vicios publicos y a los planes de salud, vistos como derechos de todxs Ixs ciudadanxs.
La reforma constitucional de 1994 (art. 42), lo incorporé explicitamente como un
derecho protegido. Sin embargo, ese avance en la legislacion no se condice con el goce
efectivo de los derechos, especialmente en referencia a los sectores mas desprotegi-
dos del pais. Nuevamente, la distincién de Hannah Arendt (1957) entre lo legal y lo
social se abre paso como una brecha a subsanar. Las politicas neoconservadoras que
promueven la descentralizacion y la privatizacion de los servicios sociales, vuelcan en
la responsabilidad familiar (es decir, en las mujeres de la familia) las tareas paliativas
o de cuidado, tanto como las respuestas a las necesidades mas criticas de los sectores
desprotegidos (Neri, 1995; Lumi, Goldbert, y Tenti Fanfani, 1992). Esto implica una
sobrecarga de trabajo no-remunerado sobre las mujeres ademas de una sobrecarga
de trabajo mal pago en tareas hospitalarias subalternas, como enfermeria y similares.
Si bien se enunci6 el derecho de todos los ciudadanos a la atencion de la salud, la
vivienda, la educacion y la prevision social —supuestamente garantizados por el Es-
tado— las dinamicas sociales y la concentracion y disefio de las acciones ptblicas, en
general, y las destinadas a los mas necesitados, en particular, dejan mucho que desear
(Drane, 1994). Estas politicas afectan negativamente al sector piblico, que sufre un
fuerte desfinanciamiento. En el caso de la salud, se incrementan los beneficios de la
actividad privada, con fuerte injerencia del mercado respecto a la determinaciéon de
prioridades y modelos de seguros, panorama que repercutio, de modo significativo en
la salud de la poblacion en general, en un sinntimero de tareas de sobrevivencia y de
cuidado, sobre las mujeres ante un publico general empobrecido, precarizado y mas
vulnerable. Las mujeres como “cuidadoras” de las redes de sobrevivencia afrontan
nuevos desafios, no sélo respecto de la atencion de los sectores pobres —sus tradicion-
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ales destinatarios— sino también de sectores medios empobrecidos. La asistencia y
las acciones en red, hibilmente implementadas por las mujeres, muestran la vigencia
(v la potencia) de su rol tradicional. El deterioro de las politicas generales de salud y
los bajos salarios de las cuidadoras profesionales pone en evidencia, por contraste, la
importancia del trabajo femenino y el modo en que los “dependientes” quedan bajo sus
cuidados. Incluso, actualmente se reconoce que tanto los sistemas educativos como
los sistemas sanitarios no s6lo no cubren por completo las necesidades de cuidado
relativas a la salud y a la educacion, sino que al derivar esas tareas en las familias, se
pone en evidencia que los hospitales no podrian funcionar sin ellas (Pérez Orozco,
2014: 131).

Ahora bien, no es sencillo ni para varones ni para mujeres desaprender normas y
expectativas que se han naturalizado y se han convertido en destrezas practicas para
la interaccion social en el diario convivir. Numerosos estudios feministas analizan las
especificidades de la socializacion genérica y el impacto democratizador que implica el
desmontaje de esos estereotipos. Por ejemplo, a partir del diagndstico sobre los costos
diferenciales entre los géneros, Clara Coria (2010) analiza lo que podriamos denominar
peaje emocional del transitar por la esfera publica Bajo el término de impuesto a la
transgresion, Coria explicita los costos emocionales que deben “pagar” las mujeres
que por necesidad o por eleccion, a contracorriente de los roles sociales ancestrales,
se desempenan en las diversas instituciones del &mbito publico. Este transitar implica
una enorme carga emocional que se agrega a los costos que implica la transgresion y
la autoimposicion de la perfeccion. Es decir, para la tebrica, el permiso a equivocarse
también esta sexuado. Los varones, adjudicados al ambito puablico naturalmente
cuentan con aval social para competir. En cambio, para las mujeres “transgresoras”,
no hay estimulo social ni aval compensatorio; de modo que su desempefio en esos
espacios sociales adquiere otro significado: ser capaz o incapaz (Coria, 2010) ademas
de la falta de asuncion de la co-responsabilidad equitativa de las tareas domésticas
y de cuidado.

Beneficios del reconocimiento social e individual del cuidado

En un viejo articulo, cuyo objetivo central era argumentar a favor de ciertos criterios
normativos, que permitieran defender el derecho al cuidado y a la salud, Femenias y
Vidiella (2005) examinan las particularidades del concepto “Derecho a la salud”. En
esa oportunidad, desarrollaron un marco teérico que permitia justificar el derecho
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al cuidado de la salud, en todos y cada uno de los casos. En general, su ntcleo estaba
constituido por la reelaboracion del concepto de “persona autébnoma”, matizado por
los aportes criticos de la filosofia de género y de la Teoria de las capacidades de Sen
y Nussbaum. Ese marco permitia abordar los derechos y las necesidades desde una
perspectiva integral, propicia para cuestionar ciertas dicotomias excluyentes, que
como autonomia vs. “paternalismo”, dejan al paciente a merced de diversas y nu-
merosas concepciones de la “incapacidad” y presa de estereotipos. Retomamos ahora
algunos aspectos analizados en ese articulo, pero nos extendemos en la nocién de
“cuidado”, de “derecho al cuidado” y de “cuidado de si” como un valor convergente al
de autonomia, por un lado, y al de “derecho a la salud”, por otro. Ademas, la mirada
de género favorecera descentrar las tareas vinculadas al cuidado como naturalmente
femeninas, para extender la nociéon de sujeto autébnomo, contribuyendo a una mirada
democratizante de la salud y del cuidado como responsabilidad de si. Veremos en ese
marco, la importancia de los grupos de pertenencia como redes por las que circula el
cuidado y de la responsabilidad sobre si como “hacerse cargo” de la enfermedad ante
el limite ineludible de “si no te moris”, como dicen en el video mencionado. Para ello,
reconociendo la condicién de “persona” del paciente, revisaremos tres cuestiones: a)
la relacion paciente/cuidador/a; b) el par enfermedad /cuidado de si como experi-
encia de vida; c¢) el cuidado como un derecho. Apelamos a la nocién foucaultiana de
poder, porque el poder siempre invade lo que tenemos de mas material, viviente y
propio: el cuerpo.

Como se sabe, Foucault hace historia de los diferentes modos de subjetivacion de los
seres humanos. Cada cultura, cada época, pone en juego saberes que representan
las condiciones de posibilidad de esa época para implementar sus tecnologias de
disciplinamiento de los sujetos. Estas formas de poder-saber pueden ser formas de
dominacion étnica, social y religiosa, o formas de explotacion a través del trabajo;
modos de relacionarse del individuo consigo mismo y con otros. En otras palabras,
se trata de los modos en que una cultura genera sus sujetos [varones].

a) La relacién paciente/cuidador/a

En el modelo ilustrado, el poder siempre es vertical y genera escalas de subordinacion
a partir de quien lo posee; en Foucault, en cambio, el poder no se tiene, circula. Si en
la concepcion tradicional, el poder es descendente y se define segin quien lo detenta
hasta alcanzar a los subordinados, que carecen de él, en el modelo foucaultiano, el
poder es el modo de relacion por excelencia que produce realidad. Es decir, el poder
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no es sustantivo; no es “algo”, circula. Foucault no presenta una teoria del poder
sino que implementa un conjunto de reglas implicitas y cierto método de modo no
sistematico. Distingue “capacidades objetivas” y “relaciones de comunicacion”. Por
capacidades objetivas se refiere a:
el [poder] que se ejerce sobre las cosas y capacita para modificarlas, utilizarlas,
consumirlas o destruirlas”. En cambio, las “relaciones de comunicaciéon” /.../
“transmiten una informacién a través de una lengua, un sistema de signos
o cualquier otro medio simbélico.”Las relaciones de poder son, entonces,
relaciones o “modos de accién que no actian directa e inmediatamente sobre
los otros, sino sobre sus acciones (Foucault, 1994: 54)

Por tanto, exigen que “el otro” (aquel sobre quien se ejerce el poder) sea reconocido y
mantenido hasta el final como un sujeto de acciéon y también que se abra ante la relacion
de poder un campo de respuestas, reacciones, efectos e invenciones posibles (Dreyfus
y Rabinow, 1992: 313). Siguiendo en parte a Edgardo Castro (2004), sistematizamos
a continuacion las relaciones de poder segtin Foucault (1994):

1- No son la manifestaciéon de un consenso, tampoco la renuncia a la
libertad;

2- Difieren de las capacidades y de las relaciones de comunicacion, si
bien estan entrelazadas con ellas. Las capacidades, las relaciones de
comunicacién y las relaciones de poder se ajustan unas con otras
segun formulas reflejas y explicitas, conformando una disciplina.

3- Constituyen un conjunto de acciones sobre otras acciones posibles
y operan un campo de posibilidades en el que inducen, apartan, fa-
cilitan, dificultan, extienden, limitan, etcétera.

4- Son “conductas”; ejercer el poder es dirigir conductas y organizar
probabilidades. Ese es el sentido de “gobierno”; gobernar es dirigir
la conducta de individuos o de grupos.

Ahora bien, el poder sélo se ejerce sobre sujetos libres, que enfrentan un campo am-
plio de conductas posibles, porque si hubiera determinismo (saturaciéon del campo)
no habria posibilidad de relaciones de poder. Por eso, la libertad es la condicién de
posibilidad poder. El poder circula en redes estableciendo sistemas donde cada quien
tiene “su parte” de poder y nadie tiene el poder absoluto. El poder tiene una capacidad
negativa, represiva, punitiva, controladora y una capacidad positiva, productora y
singularizadora de individuos y de campos (Foucault, 1994). En su sentido negativo, es
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“represion” que da cuenta de como se generan y se establecen las relaciones de poder.
A Foucault le interesa mostrar la adecuacion entre los niveles juridico-econémicos y
los sujetos que tales sistemas producen, lo que no implica que no reconozca formas
extremas y patolégicas de poder como los fundamentalismos, el fascismo o el estalin-
ismo. Lo més interesante es que muestra la eficacia historica del poder en términos de
intervencion en luchas especificas, erudicion historica y en funcion de lo que denomina
el “saber-poder”. Es decir, el poder que produce saber, que produce disciplinas.
Segiin Foucault esto hace que el médico sea “dueno de la locura” en tanto muestra
la “verdad” de la locura, la domina y la aplaca. Es decir, posee el conocimiento que
puede producir la verdad de la enfermedad en términos de “teatralizacion”, y super-
pone las funciones de “produccion de verdad” y de “comprobacién y conocimiento
de los fenomenos”. Asi, “el poder del médico produce la realidad de la enfermedad
mental.” (Foucault, 1994: 54) De modo que la “histeria” se “da al conocimiento” y
se “reinscribe en sus efectos” gracias al “poder médico”, que la hace descriptible,
cognoscible y comprobable cientificamente. Es el “sujeto cognoscente médico” el que
—a juicio de Foucault— “produce” al “histérico” en términos de “objeto conocido”.
El “médico” es el encargado de producir la “verdad” de la enfermedad en el espacio
del hospital. En suma, los “sujetos” son “producidos” por el poder; no hay por tanto
“sujetos” universales sino discursos y variables vacias donde emergen los sujetos (el
loco, el criminal, el anormal). Es decir, el discurso institucional “crea” los sujetos que
luego viene a estudiar, describir y, en este caso, “curar”. Esa es la verdad del poder:
fabrica y comprende, a la vez que requiere de “los excluidos” para definirse. Cuando
el cuidador y el paciente son la misma persona, se produce la ruptura de estereotipos
de género, promoviendo grupos de solidaridad y de responsabilidad.

b) Enfermedad/cuidado de si como experiencia de vida

Tanto en la dltima parte de la Historia de la sexualidad (1976-1984) como en la Her-
menéutica del sujeto (1982), Foucault aborda el tema del cuidado de si; del ocuparse
de uno mismo/a (Foucault, 2006). Si bien esta cuestiéon es ética, implica también
relaciones con los otros; es decir, relaciones interindividuales. En tanto cuidado de
si, esas relaciones con los otros se inscriben en las estrategias de la biopolitica, como
tecnologia historica de ejercicio del poder y del control politico. Pero Foucault centra
el cuidado de si en la primera persona: uno mismo. De este modo remite la famosa
maéaxima del frontispicio del templo de Delfos: “Conécete a ti mismo”, puesta repetida-
mente en boca de Sdcrates en el Alcibiades de Platén. El filbsofo francés se propone
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mostrar que la preocupacién més importante de la filosofia helena fue precisamente
el cuidado y el conocimiento de uno mismo, definiendo, en consecuencia, a la filosofia
“como una forma de vida” (Alcibiades 1032-135¢).

El cuidado-de-si o épiméleia he autou para los griegos y cura sui para los latinos,
constituye el trabajo més importante de cada quién sobre si mismo, un trabajo per-
sonal, una actitud general basada en una serie de practicas que constituyen lo que
los griegos denominaron “una dieta”, es decir, “un modo de vida”, “un arte del vivir”.
En pocas palabras, un mirarse a si mismo, no como un mero ejercicio teérico sino
como una cuestion practica, un modo de autocontrol, un modo de vivir la propia vida.
Originariamente, este hacerse cargo de uno mismo supuso un conjunto de técnicas que
van desde la meditacion y la memorizacién al examen de conciencia, constituyendo
una suerte de ejercicios espirituales; de técnicas que tienen como fin la modificacion
del caracter, el control de las pasiones, el perfeccionamiento del alma y el acceso a la
verdad de si mismo. Pero, ¢Como se accede a la verdad de si mismo? Para Foucault
esa verdad se alcanza con la conversion, un movimiento hacia la ascesis, tal como la
practicaban los fil6sofos estoicos, estudiados por Foucault en su Historia de la sexu-
alidad. La askesis es una préctica de la verdad que, como “forma de vida”, enfrenta
a cada quién a si mismo como a una prueba. Muy brevemente, implica dos tipos de
ejercicios: i- la gimnasia, donde el ejercicio fisico supone pruebas de resistencia, de
fortaleza y de abstinencia; ii- 1a meditacion ante los males, la muerte, y el examen de
conciencia. Para Foucault, este cultivo/cuidado de si implica una conversion filoséfica
que conduce a una terapéutica; a un tetrapharmakon: (tetrafairmacon) deshacerse
de los malos habitos, combatir y soportar el dolor, combatir el temor al futuro y a
la muerte, buscar con moderacién lo agradable y lo placentero. El cuidado de si es
una ética y una estética de la existencia, que implica a cada quién con la comunidad
y consigo mismo.

En la Leccion II de la Hermenéutica del sujeto, Foucault (2006) se pregunta “éQué
significa uno mismo (he autou) como ‘objeto” de cuidado?” ¢Cémo conducir el
cuidado de uno mismo a una técnica de gobierno de los otros? Y sostiene que el
“conocimiento de si mismo” es el punto de partida del perfeccionamiento moral de
cada quién, principio de todas las ciencias en general y de la politica en particular,
descubriendo a un sujeto con dominio de si, activo, con capacidad sobre si mismo y
sobre otros, en cuanto sujeto que al cuidar de si cuida también de los otros. A partir
de esos conceptos, Foucault desarrolla lo que denomina la “tecnologia de uno mismo”.
La pregunta es “¢Quién soy?” y su respuesta se centra en la bisqueda del propio bien.
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Por lo que propone ciertas técnicas, que suponen, entre otras, el fortalecimiento de si
para soportar el dolor. Foucault concluye que jévenes y viejos deben tener inquietud
de siy trabajar sobre si mismos porque nunca es tarde para comenzar el viaje hacia el
interior de uno mismo. Cuidar de si no implica entonces el mero re-flexionar sobre si
mismo para conocerse, ni abandonarse a una introspeccion fascinada e hipocondriaca.
Cuidar de si —concluye Foucault— es constituirse como sujeto de accion, capaz de
responder a los hechos del mundo, con firmeza y rectitud; es ocuparse de si mismo y
dar forma definida a la accién y al rol social que uno ha aceptado desempenar.
¢Como administrar esta exigencia? Foucault propone una dialéctica, una economia,
una erotica y un tetrapharmakon, que incluye no sélo evitar los miedos (a los dioses,
a la muerte, al dolor y al fracaso) sino la potenciacién de la amistad y el placer, en-
tendido este dltimo bajo el signo de la moderacion. Foucault reconoce en el cuidado
de uno mismo una triple relacion: i- politica u obligacion de cuidarse a uno mismo
y a los otros; ii- pedagobgica vinculada al desarrollo de uno mismo y de la vida y, por
ultimo, iii- erética, en tanto administracion del uso de los placeres. El cuidado de sino
es, por tanto, una cuestion estética o narcisistica, tampoco es individual o solipsista;
es un tema que abre preguntas sobre como pensar el sustento ético de la convivencia
y cdmo construir(se) para lograrlo.

Laidea general es que las capacidades de la lista foucaultiana constituyen el piso que
permite a una persona estar en condiciones de ejercer su autonomia en sentido pleno
sin entenderla como ausencia de interferencias. La lista es amplia y por lo tanto vaga,
pero ello no puede evitarse ya que su objetivo es identificar de manera genérica aquellas
capacidades que se corresponden con los funcionamientos minimos requeridos por el
concepto mismo de persona. La idea es que pueda recibir ulteriores especificaciones
cuando se la aplique a contextos particulares, con el propoésito de determinar cuéles
son los modos mas eficaces para ayudar a los individuos a desarrollar sus capacidades.
Por ejemplo, la capacidad de estar libre de enfermedades evitables varia de individuo
a individuo y también esta influida por las connotaciones especificas del habitat:
en una regiéon agraria puede tener una vinculacién importante con la capacidad de
no estar afectado por el mal de Chagas, o por el mal de los rastrojos; en un medio
urbano, por verse libre de enfermedades cardiovasculares, de stress, de determina-
das enfermedades infectocontagiosas. Para una mujer, por ejemplo, puede implicar
contar con informacion sexual suficiente para evitar embarazos no deseados, que no
constituyen, por cierto, una enfermedad, pero si hacen a su salud fisica, psiquica y a
su reconocimiento como persona auténoma. De modo similar, la capacidad de edu-
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carse puede diferir notablemente de una sociedad a otra, de manera que las medidas
idboneas para capacitar a los individuos en un contexto quiza resulten inadecuadas en
otros. Es importante tener en cuenta que las capacidades que integran esa lista son,
aunque en diferentes grados, mutuamente dependientes: la capacidad de reconocer
normas intersubjetivas se vincula con la de imaginar y pensar, con la de poseer una
concepcion del bien, con la de educarse; la capacidad de estar libre de enfermedades
evitables estd estrechamente conectada con la de nutrirse y con la de poseer una
vivienda adecuada, pero también, con la de educarse e informarse, ya que uno de
los requisitos de la salud es conocer la prevencion de las enfermedades y su cuidado.

¢) Nuevamente el cuidado como un derecho

El index de capacidades basicas (Vidiella, 2000) se convierte en el criterio para dis-
tinguir las necesidades de las preferencias. Dicho criterio no apela al asentimiento
individual, pero tampoco necesita apoyarse en preferencias generales uniformes, ni
en ciertas convenciones sociales. El criterio de las capacidades pone el acento en los
sujetos y no en los bienes; permite adecuar la distribucion de éstos a las necesidades
de cada individuo, y a definirlos en funcién de sus capacidades.

Desde las reflexiones feministas y teniendo en cuenta los pilares de constituciéon
clasica del Estado de bienestar (sistemas de salud, educacién y proteccion social), se
ha reclamado la incorporacién de lo que se denominé un sistema integral de cuidado.
Este permitiria contemplar un derecho tan importante como lo es la recepcién de
cuidados en situacion de dependencia y poder subsanar la falta de reconocimiento,
con su habitual “descarga” de garantia de responsabilidades en las familias, y may-
oritariamente en sus mujeres. Sin embargo, como sefiala Angeles Duran (2000),
asistimos aiin a un ciclo vital generizado donde, “la mayoria de las mujeres asumen
un contrato implicito que las vincula con sus familias durante toda su vida en la cesion
de su fuerza de trabajo, sin limites definidos en el ntimero de horas diarias, ni en el
nimero de dias y anos” (Duran, 2000:62). En término foucaultianos, el cuidado-de-si
se les hace dificil de lograr.

El problema sin duda excede a los arreglos intrafamiliares y se relaciona con la man-
era en que se reproduce la constituciéon del Estado de bienestar, sobre la base de la
tradicional division sexual del trabajo. Esto, ademas de mantener una desigualdad
genérica en la asuncién de las responsabilidades domésticas y de cuidado de otros/as,
privatiza, invisibiliza y feminiza dicha responsabilidad aumentando asila gravedad del
problema, al no contarse con estructuras colectivas que tiendan a asegurar, en palabras
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de Pérez Orozco (2014), la sostenibilidad de la vida y de la vida sana. Es decir, segiin
la autora, la limitacién se expresa en que las responsabilidades que asume el Estado
de bienestar son, ademas de parciales e incompletas, sumamente fragiles, y se ponen
en jaque cuando la tension es mayor (Pérez Orozco, 2014) o en las enfermedades de
larga duracion, que ponen a prueba las redes de intimidad de los hogares y de los
medios privadamente disponibles.

Un proceso inverso de visibilizacién

El insuficiente reconocimiento del derecho al cuidado es un tipo de desigualdad que,
al originarse en un colchon més o menos amplio de cuidados invisibles a cargo de las
mujeres, limita su autonomia, sus trayectos de vida, la atencion de las mujeres a su
propia salud, sobre todo cuando deben hacerse cargo de cuidados de familiares con
enfermedades de larga duracion aunque no sean tran. Las Ciencias Sociales, desde una
perspectiva de género, han realizado aportes significativos a la hora de visibilizar esta
desigualdad genérica, contribuyendo a la democratizaciéon de practicas, los cuidados
y al mismo tiempo a la autonomia y responsabilidad de cada sujeto respecto de si.

Entre los aportes mas destacados, uno es especificamente metodologico y el otro, més
reciente, de caracter tedrico, en tanto marco de comprension general de la relacion
entre modos capitalistas de organizacion social y el patriarcado. El primero, de caracter
metodologico, se inscribe en la definicion teérica de Trabajo No Remunerado (TNR),
estipulando sus modalidades constitutivas —de subsistencia, de caracter doméstico,
de cuidados familiares y de voluntariado o de servicios a la comunidad (Batthyany,
2008; Aguirre, 2000; Aguirre y Batthyany, 2005)—. Ofrece instrumentos de mediciéon
(indice o escala Madrid) disenados para cuantificar las necesidades de cuidado y
calcular asi la cantidad de demanda general de trabajo de cuidados en un pais, en
un momento determinado. Este instrumento se crea a partir de considerar cuatro
fuentes principales de cuidado: a) la creada por ninos/as b) la creada por los enfer-
mos (que es la que aqui nos interesa) c¢) la creada por los ancianos d) la creada por la
sobreocupacion de los miembros de un hogar en actividades de trabajo remunerado.
El intervalo fluctiia entre quienes pueden cubrir todas las necesidades de cuidado en
forma auténoma y quienes dependen para cubrir su permanente necesidad de cui-
dados (Batthyany, 2000). Dentro de este marco, situamos el interés e importancia
de los grupos colaborativos y solidarios de ENT de larga duracion cuyas acciones de
cuidado descargan dicha responsabilidad (tiempo, esfuerzo, etc.) de otros aprendiendo



90 DOCUMENTOS DE TRABAJO N° 80

a cuidarse a si mismos y mutuamente.

El segundo aporte, de caracter mas abarcativo, se centra en los aportes cognitivos
de las economistas feministas, especificamente, Amalia Pérez Orozco (2014) quien
propone repensar la problematica del derecho a los cuidados ampliando la mirada y
localizandola en lo que denomina conflicto capital-vida. Sibien, a primera vista, parece
una reedicion del clasico conflicto del capital-trabajo (capital-fuerza de trabajo), lo
excede al incluir la esfera doméstica (como esfera privada) incorporando el ambito de
reproduccion social por excelencia. Para la autora, es ineludible dar lugar al aspecto
social de la economia mercantil dando cuenta de la inextricable relacion entre el
ambito productivo y el &mbito de la reproduccion. Nos propone realizar un recorrido
inverso al que produjo la invisibilizacion y el ocultamiento del trabajo doméstico y del
cuidado para volver a colocar la reproduccion y el cuidado en nuestras cartografias
del mundo. Volver visible a lo que ocurre en la esfera doméstica, catalogandolo como
‘lo otro oculto de la produccién’. De hecho, las labores del cuidado, subalternizadas
o invisibilizadas deben hacerse visibles y, al mismo tiempo, distribuibles en tanto
que tareas no naturales, entre los miembros del grupo familiar o del grupo de apoyo
solidario. Pérez Orozco concluye que: “Esa invisibilizacion era el proceso simultaneo
requerido para asentar en el epicentro a los mercados capitalistas y a su légica de
acumulacion. La reproduccion es el otro oculto de la producciéon” (2014: 203). De ahi
la jerarquizacion de los trabajos y la necesidad de ruptura de estereotipos de género.
Desde esta perspectiva, hacer visibles los cuidados y, ademas, hacerse cargo de el-
los, tanto varones cuanto mujeres, implica entre otros rasgos, cuestionar el sistema
econdémico dando cuenta de las necesidades de la vida cotidiana, que deben garan-
tizarse, asi como desandar la falacia de la autosuficiencia, y reconocer que los cuidados
no son s6lo “una labor femenina” sino una dimensi6n de la vida de todos, una tarea
socialmente imprescindible, y una responsabilidad sobre si mismo (Pérez Orozco,
2014: 201). Esto favorece vinculos reciprocos, simétricos, horizontales, flexibles y
potencialmente més creativos.

Conclusiones

Las redes sociales (familiares, vecinales, de amistad) conforman dispositivos protec-
tores que tornan menos penoso afrontar afecciones de por vida. En el caso concreto de
las ENTs, el papel de los cuidados se destaca en las recomendaciones que los propios
organismos internacionales proponen como practicas de prevencién secundaria para
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evitar mayor deterioro en la salud fisica y psico-social de las y los enfermos.

Como hemos visto, cuando se indaga sobre quiénes son usualmente las y los cuida-
dores, particularmente para las ENTs en los campos identificados, queda claro que
usualmente esta actividad recae sobre las integrantes mujeres de la familia, sin que este
rol, por lo general naturalizado, sea puesto en cuestiéon. La sociedad y los miembros
que padecen ENT (sobre todo varones o adultos mayores) delegan naturalmente su
propio cuidado a otros miembros femeninos de la familia. Asi, medicamentos, hor-
arios, comidas, curaciones, etc., recaen como una tarea mas en la vida cotidiana de las
madres, esposas, hermanas, hijas, a veces, vecinas o familiares mas lejanos. Constituir
redes o grupos de cuidado entre quienes padecen ENT de larga duraciéon es un modo
de mirar de modo integral la propia salud, la salud de los otros/as y contribuir con
propuestas de salud colectiva (Dominguez Mon, 2016). Esto refuerza la autoestima,
morigera la dependencia y los modos encubiertos de depresion que la vulnerabilidad
creciente que produce la enfermedad favorecen. Fortalecer a los sujetos con ENT de
larga duracion para que adopten rutinas, técnicas y métodos de autocuidado es en-
contrar elementos que permitan reconocer el papel central de la cotidianeidad en los
trabajos de cuidados para las personas afectadas (Dominguez Mon, 2016).

El beneficio de esta redistribucion de tareas de cuidado redunda no sblo en quienes
son los beneficiarios directos de esas précticas sino, y esto no es menor, en la prac-
tica concreta las y los cuidadores, que incorporan en su subjetividad un elemento
valorativo de sus tareas como aspecto constitutivo de la relaciéon enfermo/cuidador/
cuidado. De ahi, el énfasis que diversos organismos ponen en la importancia de esta
“autonomia interdependiente” que abre caminos activos y muestra la necesidad de
formar recursos humanos en trabajo interdisciplinario. Activar formas de valorar la
atencion en sub-sistemas de salud (ptiblicos y privados), permitiria abordar realmente
las afecciones (enfermedades) como procesos y no como situaciones o estados aislados
del contexto en el cual las personas viven, trabajan y desarrollan sus expectativas de
vida. Apostar a la capacidad de autogestion y de cuidado de siy en redes de los ENT
de larga duracién es promover que se conviertan en agentes activos de su integrali-
dad y de su salud, fisica y emocional. Implica la decisioén de participar como agente
involucrado en el abordaje de la propia afeccion y la de los demas, en un esfuerzo
por capacitarse, aprender, compartir, especializarse y responder integralmente a
la situacién y al proceso de la propia enfermedad. Exige mirarse desde los propios
Derechos como destinatario de cuidados y en relacion a los derechos de quienes se
constituyen en cuidadores. Como subraya Dominguez Mon, esto implica circulaciéon
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del conocimiento e informacion disponible y basqueda de propuestas superadoras.
La salud se torna asi, una experiencia propia y colectiva, avanzando en la linea de la
autonomia y la reciprocidad del cuidado, del trabajo y de las cargas de responsabilidad.
Es decir, en una reparticion mas equitativa de las tareas de preservacion de la vida.
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