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Prólogo



María Cristina Chardon


Para escribir un prólogo de un trabajo hace falta tener palabras, ideas, imaginación y poesía. Y una profunda lectura del texto que se quiere compartir con los lectores, a quienes se invita a participar del festejo. Presentar un texto realizado en el ámbito de la educación pública argentina, en una universidad nacional, hoy en pie de lucha y resistencia, es una tarea de gran responsabilidad, pero también de festejo, de disfrute, de producción conjunta por el valor ético-político inherente al trabajo universitario.


Cuidados integrales en salud y prácticas comunitarias es el trabajo de investigación de un equipo interdisciplinario constituido por investigadores, tesistas y becarios de la Universidad Nacional de Río Negro que muestra la tarea de construcción de conocimientos arraigada en el territorio con los tres pilares de la universidad: docencia (con las y los tesistas y becarios), investigación y extensión.


Es una compilación que habla de diálogos. Diálogos fecundos y críticos, que deconstruyen, construyen con otros, en una polifonía de voces de la comunidad, de agentes, usuarios, autores, expertos en las temáticas, en un vínculo nutricio. Porque son diálogos que generan innovaciones, creatividad, preocupación por el otro, inclusividad. Singularidades entramadas en tiempo y espacio que producen, como emergente de los diálogos, nuevos dispositivos; además de acciones concretas y una publicación.


Sostenemos que cuidar implica la provisión cotidiana de bienestar físico, afectivo y emocional a lo largo del ciclo de vida. Y si bien todas las personas somos seres interdependientes y por eso necesitamos de cuidados, aquellas que son dependientes, ya sea por encontrarse en los extremos de la vida (niños, niñas y personas mayores) o por otras razones (como las enfermedades o la discapacidad) requieren una mayor provisión de cuidados. También lo requieren los cuidadores y las cuidadoras (Domínguez Mon y otros, 2024).


Desde hace mucho tiempo, Leonardo Boff, teólogo de la liberación brasilero, se ocupa de los cuidados y ha producido textos y una columna semanal al respecto. ¿Qué dice? «El cuidado es una actitud de relación amorosa, suave, amigable, armoniosa y protectora de la realidad personal, social y ambiental» (2012, p. 23). La segunda característica del cuidado se refiere a «todo tipo de preocupación, inquietud, desasosiego, molestia, estrés, temor e incluso miedo que pueda alcanzar a personas o realidades con las cuales estamos involucrados afectivamente, y que por eso mismo nos son preciosas» (2012, p. 23). Otro sentido incluye:



la vivencia de la relación entre la necesidad de ser cuidado y la voluntad y predisposición a cuidar, creando un conjunto de apoyos y protecciones (holding) que hace posible esta relación indisociable, a nivel personal, social y con todos los seres vivientes. (p. 23)





Por último, un cuarto sentido se refiere a que:



cuidado-preocupación y cuidado-prevención configuran aquellas actitudes y comportamientos que deben ser evitados por sus consecuencias dañinas, unas previsibles (prevención) y otras imprevisibles por falta de seguridad en los datos científicos y por lo imprevisible de los efectos perjudiciales al sistema-vida y al sistema-Tierra (precaución). (p. 23)





Coincidimos con Carmona Gallego cuando señala:



además de palabras, es preciso urdir gestos cotidianos y rituales colectivos que amasen el cuidado en lo comunitario. No obstante, tener palabras a mano para nombrar lo que en muchos espacios está sucediendo resulta imprescindible como modo de cuidar lo que puede estar aconteciendo en términos de conformación de otros modos de vida y paisajes de existencia, en múltiples intersticios de la vida social. Tal vez esta sea una de las tareas más valiosas en cuanto a los compromisos éticos-políticos de un cientista social: nombrar dichos acontecimientos. (2023, p. 14)





Decimos cuidados integrales porque generan, en el campo sanitario tan apegado a lo que está instituido, una aproximación más holística en la que convergen enfoques y perspectivas plurales y diversas que toman en cuenta no solo los tiempos actuales, sino también las culturas locales en una visión insumisa a los paradigmas del sistema médico. Aparecen también las y los profesionales del mismo sistema, que se desmarcan, innovan, crean nuevos dispositivos. ¿Qué son sino los capítulos sobre los Centros de Atención Primaria de la Salud (caps) de la zona periférica de Bariloche, el reiki, el cannabis medicinal y la cosmovisión mapuche sobre la celebración de la vida? Son prácticas cotidianas transformadas en dispositivos finamente entramados con otras espiritualidades e interculturalidad. Corporalidades y emociones que quedan fuera del formateo que el sistema médico en general impone, pero ahora son incluidas. Como también los interrogantes que aparecen entre interculturalidad y Atención Primaria de la Salud.


Otro hecho que hace muy interesante la compilación es la inclusión de trabajos que incorporan la colaboración de los miembros de la comunidad a partir de su palabra. Escucha y acción en una síntesis de trabajo de instituciones estatales y de la sociedad civil. Surgen así cuidados que, junto con otros, enaltecen las voces de usuarios y comunidades en una polifonía que canta nuevas canciones. ¿Otros modos de convivir?


Los trabajos de este libro visibilizan no solamente la temática de los cuidados integrales en el ámbito de la salud en nuestra Patagonia, sino también una interrogación acerca de los recursos potenciales, tanto subjetivos como sociales, que permiten salir de la inmovilización que en ocasiones crea estancamiento tanto en la vida colectiva como en la individual. Es decir, son acciones que ponen el acento sobre lo que facilita, promueve, innova, crea. Mi lectura para presentárselas hará énfasis en este aspecto.


Radmila Zygouris, filósofa y psicoanalista serbia que vivió en su juventud en la Argentina, plantea lo que denomina la serie del júbilo para poner énfasis en el inicio de acciones, prácticas, invenciones o creación de espacios de autonomía, de movimiento, corporalidades en acción como condición de la alegría.


Se basa para ello en los aportes de Sigmund Freud, Jacques Lacan y Donald Winnicott y articula sus observaciones. Toma, en primer lugar, la experiencia del fort-da (de Freud) para señalar que, en ese juego, el niño trata de dominar su dependencia en un acto jubiloso cuando hace desaparecer el carretel para, a continuación, reencontrarlo. Luego, la experiencia del estadio del espejo señalada por Lacan, en la que el niño realiza una percepción de su propia Gestalt de manera jubilosa. Y, finalmente, la experiencia de constitución del objeto transicional, en donde creación y encuentro tienen también un tono jubiloso.


En este libro está presente la serie del júbilo en la creación insumisa de nuevos dispositivos en el sistema sanitario. Así, vemos los trabajos en los caps de Bariloche, la inclusión del reiki, del cannabis medicinal, la revisión bibliográfica abrevando en otras fuentes, en el lawen, el kume felen, la creación de la Ruka Intercultural y sus festivales.


Otros filósofos también se ocupan del tema. En el libro Filosofía de la liberación, Enrique Dussel trabaja algunos conceptos que nos sirven para mirar y valorar lo que esta compilación presenta. Se trata de la proximidad, del



rostro-a-rostro del hijo-madre en el mamar; sexo-a-sexo del varón-mujer en el amor; codo-a-codo de los hermanos en la asamblea donde se decide el destino de la patria; palabra-oído del maestro-discípulo en el aprendizaje del vivir. Proximidad es la palabra que expresa la esencia del hombre, su plenitud primera (arqueológica) y última (escatológica), experiencia cuya memoria moviliza al hombre en sus más profundas entrañas y sus proyectos más lejanos, magnánimos. (1996, p. 33)





En la proximidad original, el hombre nace en alguien, se alimenta de alguien,



anterior al mundo está el pueblo, anterior al ser está la realidad del otro, anterior a toda anterioridad está la responsabilidad por el débil, por el que todavía no es, que tiene el que procrea hombres nuevos (los padres) o sistemas nuevos (los héroes y los maestros liberadores). (p. 32)





En esa proximidad, señala Dussel, se da la reciprocidad ¿Es lo que aparece en los textos, la escucha, el respeto por la otredad, el acompañamiento emocional, los mimos, el diálogo amistoso?



La sincronía de los que viven la proximidad se torna acrónica: el instante de la proximidad de los tiempos distintos y separados convergen y se disuelven en la alegría del estar juntos. […] Y la proximidad es fiesta, fiesta política de los hermanos que comparten diariamente, fuera de sus familias el encuentro que se hace proximidad y fiesta. Pero es fiesta de liberación, de los iguales. (p. 34)





Los dispositivos que aparecen desplegados en las prácticas en esta compilación proveen un sentido a la vida y logran desarrollar creatividad e innovación en sus integrantes dentro de un espacio de salud mental comunitaria, cuidados y derechos humanos. Muestran una actitud de ser alegres y creativos en esa proximidad de la fiesta, aunque la realidad no los aliente demasiado. Muestran las reservas y las potencias que están a disposición aún dentro del sistema sanitario y sus aperturas. La compilación muestra un abanico de recursos al dar cuenta de la creatividad, el sentido del humor, la amistad como manifestaciones de Eros, mencionados también por Carlo Guzzetti (2018). Del conjunto, destaco la creatividad, como elemento fundacional de los variados dispositivos clínicos que las instituciones públicas y privadas han inventado. Los encontramos aquí en este trabajo colectivo.


Parafraseando a Quevedo, permítanme decirles, un prólogo me piden de Río Negro. Universidad. Vida cotidiana. Cuidados. Salud. Justicia. Derechos. ¿Logré entusiasmarlos?… Prendí la llama.



Autorías y filiaciones institucionales


María Cristina Chardon
Universidad Nacional de Quilmes. Buenos Aires, Argentina. 
Universidad Nacional de Buenos Aires. Ciudad Autónoma de Buenos Aires, Argentina.
Universidad Nacional de Tres de Febrero. Buenos Aires, Argentina.
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Prefacio




Ana Domínguez Mon y Valeria Inés Puricelli



Esta obra es el resultado de un trabajo de investigación de equipo y de los aportes de tesistas y becarias a través del análisis de cuidados en salud en sus propias investigaciones. ¿Por qué los cuidados en salud conforman el corazón de este libro? En principio, porque aun en su polisemia y diversidad de significados según el campo en el que los pensemos, existe un fin común: la sostenibilidad de la vida a través del bienestar físico y afectivo. Requieren de un despliegue de actividades que se identifican a través del diamante de provisión de cuidados1 en el que intervienen diversos agentes: la familia, el mercado, el Estado y las organizaciones de la sociedad civil o las comunidades. Contienen responsabilidades y derechos de quienes los producen, así como de quienes los reciben. Conforman y enriquecen un campo teórico y empírico de notable dinamismo durante las primeras décadas del siglo xxi (Daly y Lewis, 2000; Esteban, 2003; Aguirre, 2007; Pautassi, 2007; Durán, 2008; Martín Palomo, 2009).


Todas y todos tenemos experiencias próximas de cuidados (por presencia o ausencia de estos en algún momento de nuestras vidas). Todas y todos los hemos recibido en nuestras familias, a través de las instituciones del Estado (salud, educación y justicia) pero también vía mercado a través de los servicios de cuidado (cuidadoras asalariadas, enfermeras, acompañantes terapéuticos) e instituciones de la sociedad civil a través de las actividades en clubes, bibliotecas, espacios recreativos, centros culturales, entre otros. Las redes sociales, no las referidas a la virtualidad, sino aquellas que conformamos a través de vínculos como el parentesco, las relaciones de amistad, de trabajo, de esparcimiento, son expresiones de las caras del diamante de provisión de los cuidados. A partir de la organización que damos a nuestra vida, los cuidados ocupan la escena de lo doméstico, lo cotidiano. Desde la conformación de los Estados modernos, la familia se constituyó en el espacio privilegiado de la producción de cuidados por ser el ámbito de la reproducción biológica y simbólica de las personas. En él, se asignan roles y responsabilidades, a veces escritos en códigos o leyes, otras, como parte de valores culturales aprendidos y repetidos en tanto miembros de una comunidad. Tenemos experiencia de haber cuidado como de haber sido cuidadas y cuidados, así como experiencias de descuido ¿Existen responsables del cuidado cotidiano en la familia? A partir de la constitución y posterior consolidación de los Estados modernos, la división de las actividades en el mundo del trabajo, así como en el ámbito de la vida doméstica, se organizó según responsabilidades asignadas a mujeres y varones en los dos ámbitos: el privado o doméstico, como responsabilidad femenina, y el público o productivo, como masculina. A fines del siglo xx, estas responsabilidades fueron teorizadas y discutidas gracias a los aportes provenientes de corrientes feministas que demostraron que estas adscripciones a roles específicos no eran naturales sino construcciones culturales. Se demostró que la diferenciación moral de las responsabilidades de justicia como inherente a los varones, así como la relativa a los cuidados destinada a las mujeres, es una construcción cultural (Gilligan, 1987). Otras corrientes comunitaristas centraron las discusiones en torno a los derechos de las mujeres a través de la revisión del significado de las actividades, y consideraron a los cuidados como responsabilidades comunitarias (Benhabib, 2005). Estos debates persisten, y los avances teóricos y las evidencias de las investigaciones no impactan positivamente en la producción de políticas concretas en la Argentina.2


Podemos afirmar que el cuidado es ante todo una relación social que involucra a dos o más personas. Comprende actividades prácticas como la higiene, la alimentación, la protección, en las que interviene el afecto, fundamental para el sostenimiento de la vida. El cuidado es conocimiento, pero también contempla la manifestación de afectos, como por ejemplo la ternura (Boff, 2005; Chardon, 2008). Alojar, mirar, reconocerse como semejante a quien se cuida y es cuidado se transforman en expresiones de la dimensión afectiva del cuidado. Dentro del diamante de la producción de cuidados, el Estado y las organizaciones sociales tienen la responsabilidad de mirar, o ser garantes del acceso a los derechos de quienes cuidan y quienes son cuidados. El cuidado no es un designio de un género específico, sino que es un trabajo, y como tal debe ser reconocido. El tratamiento de los cuidados en salud trasciende la idea de la salud como bien que se puede preservar o perder e incorpora al bienestar como fin de la práctica, más allá de la ocurrencia de una enfermedad. Vivir con una enfermedad persistente requiere de acciones que permitan una buena calidad de vida. Este puede ser el caso de quienes viven con enfermedades incurables, crónicas o de larga duración. Estas afecciones pueden abarcar toda la existencia de quien la padece y por las que requiera medicación y cuidados específicos. La ausencia de estos derechos puede afectar la dignidad de la vida. El mercado, ámbito de producción de cuidados, solo es accesible para quienes disponen recursos económicos para tratamientos y medicaciones. En ese caso, la salud se transforma en mercancía. De modo que el cuidado es una actividad humana, para la que se requieren conocimientos y ternura (empatía en la relación con el otro u otra) y constituye un trabajo.


El advenimiento de la sindemia por covid-19 afectó inicialmente a las personas más vulnerables por grupo etario (personas mayores), por enfermedades prevalentes crónicas o degenerativas, pero también a adultos que sufrieron diversas complicaciones de salud. Sindemia es un término acuñado en 1990 por el antropólogo médico estadounidense Merril Singer. Inicialmente, fue empleado para demostrar la variación en la exposición y riesgo al vih en diferentes comunidades vulnerables. Posteriormente, sirvió para explicar las interrelaciones complejas existentes entre la comorbilidad de la depresión en personas que viven con la diabetes en situación de migración y violencia. Finalmente, fue recuperado en un artículo de The Lancet, por Richard Horton (2020), en relación con la emergencia del covid-19 en poblaciones vulnerables (citado en Almeida Filho, 2021). En 2020, se visibilizaron y también normatizaron formas de protección y cuidado estrictas de evitación de los encuentros masivos y reuniones sociales. Esta situación excepcional obligó a que las personas reconfiguraran su vida cotidiana a partir de menores exposiciones a contagios a través del uso de barbijos. Como fenómeno innovador, se llevaron a cabo investigaciones y se produjeron vacunas en tiempo récord; su distribución estratificada privilegió inicialmente a los países con mayores recursos económicos, postergando o relegando su aplicación en los más pobres.


Quienes veníamos trabajando la categoría cuidado en salud tuvimos a disposición muchos datos empíricos que demostraban la necesidad de abordajes integrales. Una enfermedad grave o incurable afecta a la persona enferma e involucra a sus relaciones, modificándolas. Dentro del sistema sanitario, el abordaje integral de los cuidados es la garantía del acceso a los derechos. La integralidad en salud constituye el principio fundamental que garantiza el derecho de acceso a la salud. Comprende a los diversos niveles de atención, desde el más próximo a las comunidades (centro de atención primaria de la salud –caps–) a los técnicamente más complejos. Esto requiere de articulación entre los diferentes sectores del sistema sanitario. Sin embargo, esta propuesta preventivo-asistencial articulada no logra plasmarse debido a la fragmentación del sistema sanitario en la Argentina. La integralidad implica, además, considerar las diversas esferas de la vida de las personas que se ven afectadas por algún evento dentro del proceso salud-enfermedad-atención-cuidados. Para ello, es necesario un trabajo articulado y muchas veces interdisciplinario para el abordaje de afecciones complejas (Seixas y otros, 2016)


Por otro lado, la integralidad conforma el principio ordenador de las actividades en nuestra cotidianidad. Cuando pensamos en qué acción de cuidado vamos a llevar a cabo, deberemos saber quiénes van a intervenir en esa actividad y qué recursos tenemos o vamos a necesitar para llevarla a cabo. De modo que ponemos en marcha las caras del diamante de la producción de cuidados con algún cálculo de los límites de lo que podremos hacer. Sobre todo, en subsistemas fragmentados y estratificados como son el subsector público, el de la seguridad social y del sistema privado. En la medida en que iniciamos alguna práctica de cuidado, advertiremos que, a mayor fragilidad socioeconómica, mayor despliegue y gasto de energía en los cuidados. La interdependencia de nuestras acciones, tanto en las redes familiares como en las instituciones del Estado o en las organizaciones de la sociedad civil, es un rasgo constitutivo de las prácticas de cuidado (Martín Palomo y Muñoz, 2015). Las redes primarias de cuidado las componen mujeres; las profesiones de cuidado en las instituciones públicas de salud y, particularmente, en nivel de atención primaria de la salud (aps), conformado mayoritariamente por mujeres. La interdependencia de nuestras acciones en relación con los cuidados pone en evidencia la vulnerabilidad de la condición humana. El cuidado es una actividad predominantemente humana.


Los trabajos que reunimos en esta publicación buscan demostrar que la acción de cuidar requiere de un abanico de estrategias para las cuales debemos poner en práctica flexibilidad, creatividad y competencia en su ejecución.


Los capítulos del libro están organizados por prácticas de cuidado en instituciones del Estado, así como por organizaciones de la sociedad civil. En el capítulo 1, «Los cuidados integrales en salud en dos centros del sistema público de salud en San Carlos de Bariloche, Río Negro», el equipo autoral –Domínguez Mon, Puricelli, Santisteban, Cayumán y Ahrensburg–, identifica y describe actividades comunitarias de cuidados integrales en dos zonas (este y sur) de esta ciudad donde viven poblaciones pobres, sobre terrenos tomados y con gran fragilidad social. En las actividades reconocemos diversidad de estrategias según sean las personas involucradas, la especificidad de su práctica (trayectoria institucional) y la institución convocante.


En el capítulo 2, Vanesa Cayumán expone su trabajo exploratorio del reiki como terapia integral destinada al cuidado de la salud en el Hospital Zonal Bariloche y en dos centros de atención primaria de la salud con trayectorias diferentes con relación a este método terapéutico. El reiki ingresó de manera informal a través de una enfermera que lo empleó como método paliativo en la sala de internación y en la unidad de tratamiento intensivos en la década de 1990. Actualmente, es practicado por un grupo de voluntarias con formación específica en el hospital y en instituciones públicas de la ciudad. La reikista actúa como canal para desbloquear y hacer circular la energía universal con el fin de sanar emociones y afectos, consideradas como causas de dolor o enfermedad y, por ende, de desequilibrio energético.


En el capítulo 3, Alejo Ahrensburg estudia el empleo medicinal del aceite de cannabis para el tratamiento de la epilepsia refractaria en niños. La particularidad de esta afección es que las y los pacientes desarrollan resistencia a los tratamientos convencionales. Las familias buscan medicamentos que generen menos efectos adversos, alentados por las y los médicos tratantes de sus hijas e hijos, y llevan a cabo búsquedas personales con el fin de obtener la medicación. Se contactan con organizaciones científicas que investigan y están relacionadas con productores de aceite de cannabis medicinal. Ahrensburg describe la red de relaciones de cuidados que se organiza a partir de la búsqueda de la medicación. Esta es una red de cuidados integrales de la que participan las familias de las y los pacientes, así como también una organización científica abocada a la investigación y los productores del aceite de cannabis de la ciudad de San Carlos de Bariloche.


En el capítulo 4, «El lawen como sistema de conocimientos mapuche y cuidados integrales», Kaia Santisteban expone los resultados de un relevamiento bibliográfico en el que caracteriza al lawen como medicina ancestral, como práctica de autocuidado y como forma de cuidado integral.


En el capítulo 5, «Kume felen: comunidad y territorio en el cuidado integral de la vida en el lof Paicil Antriao de Villa La Angostura, Neuquén», varias y varios autores escriben un documento colaborativo acerca del plan de vida kume felen (buen vivir). Se trata de Valeria Inés Puricelli (médica generalista y extrabajadora del sistema público de salud en Villa La Angostura); Camila Misurak Barría, kona (joven) de la comunidad; Marina Vanesa Montes Antriau, en su carácter de lawentuchefe (persona que conoce y puede curar a través del tratamiento con plantas), Lorenzo Loncón, también lawentuchefe y werken (mensajero) en el lof (territorio) Paicil Antriao y Florentino Nahuel, referente de la comunidad. En 2019, nuestro equipo de investigación tomó contacto con integrantes de la comunidad Paicil Antriao: Valeria Puricelli intervino en la redacción de un proyecto para la construcción de una ruka (casa) intercultural en el que participan trabajadores y trabajadoras de salud del hospital de Villa La Angostura y profesionales en saberes ancestrales en cuidados de la salud de la comunidad. A partir de diversos encuentros y de nuestra participación en celebraciones de  kume felen, se coordinó la escritura conjunta de un documento para explicar el sentido que este tiene para la comunidad como plan de cuidados integrales de la vida de sus integrantes y en relación con otras comunidades. Este abordaje de la vida en comunidad supone una relación armoniosa con el ambiente y todos los seres que lo habitan.


En el epílogo, Ana Domínguez Mon y Valeria Inés Puricelli recuperan las categorías interculturalidad en salud y atención primaria de la salud como estrategias de trabajo identificadas en las investigaciones realizadas, con el fin de revisar sus sentidos y deslizamientos, así como sus posibles aplicaciones en el estudio de los cuidados integrales en salud en carreras de medicina o ciencias de la salud.


Advertimos a las y los lectores que hemos contemplado la identificación de los dos géneros para la escritura de algunos de los textos, anteponiendo el femenino al masculino en las formas de los plurales para los artículos y los sustantivos. En el caso de las descripciones de los estudios de campo, se han preservado las identidades de nuestras y nuestros interlocutores a través del empleo de nombres ficticios.


Antes de finalizar este prefacio, queremos dejar expresados los agradecimientos de la totalidad del equipo autoral de este libro:


A la doctora María Cristina Chardon, por la lectura minuciosa y los aportes teóricos a la obra reflejados en el prólogo.


A las y los trabajadores de la salud, de la educación y de los Centros de Atención y Articulación Territorial –caat– de la ciudad de Bariloche, que gentilmente colaboraron en diversos trayectos de nuestro estudio.


A las y los agentes sanitarios Susana Mardones, Pablo Sifuentes, Sonia Paredes y Karina Parada (cap. 1) por su acompañamiento en los territorios.


A Lorena Vaudaga (Escuela Despertar a la luz) por su disponibilidad para compartir conocimientos y a las trabajadoras y los trabajadores del Hospital Zonal Bariloche Ramón Carrillo, que consintieron compartir sus destrezas en la práctica del reiki (cap. 2).


A familiares de personas que viven con epilepsia refractaria por sus experiencias personales y grupales, así como a las y los profesionales de la Asociación Civil Ciencia Sativa –Gabriela Calzolari, Cecilia Calzolari y Santiago Alonso– por su colaboración en instancias fundamentales del trabajo de campo (cap. 3).


Al Pueblo Mapuche por su generosidad para compartir lecturas fundamentales que nutrieron el capítulo 4 y sus valiosos conocimientos, experiencias y vivencias sobre el kume felen que enriquecieron el capítulo 5. Expresamos nuestro reconocimiento a un pueblo que, a pesar de las adversidades históricas, preserva y comparte sus saberes con quienes se acercan con respeto y disposición de aprendizaje.
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Notas



1. 
A comienzos del siglo xxi, Shahra Razavi (2007) identificó cuatro espacios en los que se producen socialmente los cuidados y en los que intervienen diversos actores. Estos ámbitos o «arquitectura» adoptan diferentes formas en diversos países. En los países en desarrollo, las familias asumen el rol principal en la provisión de bienestar.





 



2. 
En la Argentina, existen varios proyectos de leyes de cuidados comunitarios, así como una ley enviada por el entonces presidente Alberto Fernández, en 2022, para la creación del Sistema Integral de Políticas de Cuidados, que no llegó a sancionarse.





 











Capítulo 1
Los cuidados integrales en salud en dos centros del sistema público de salud en San Carlos de Bariloche, Río Negro



Ana Domínguez Mon, Valeria Inés Puricelli, Vanesa Cayumán, Kaia Santisteban y Alejo Ahrensburg.



1. 1. Introducción




La salud se expresa correctamente cuando el hombre vive comprendiendo y luchando frente a los conflictos que la interacción con su mundo físico, mental y social le impone; cuando de esa lucha logra resolver tales conflictos, aunque para ello deba respetar la situación física, mental o social en la que vive o modificarla a sus necesidades y aspiraciones.
Floreal Ferrara, En torno al concepto de salud








A comienzos de 2019 realizamos un trabajo de investigación destinado a indagar cómo se llevan a cabo los cuidados integrales en dos centros de salud de la ciudad de San Carlos de Bariloche, Río Negro.1 El foco lo pondríamos en los cuidados comunitarios en dos áreas programáticas sanitarias.2 Inicialmente, buscamos focalizar en los cuidados destinados a personas que viven con enfermedades crónicas o amenazantes para sus vidas a partir de los principios ligados a los cuidados paliativos. ¿Por qué destinar una investigación a este grupo humano? Porque las personas que viven con enfermedades de larga duración no se curan. Las afecciones pueden complicarse, con riesgo de sufrir invalidez o amenazar la vida (ceguera, accidentes cardíacos, necrosis y amputación de miembros inferiores, entre los más comunes), y quienes las padecen puede requerir medicación permanente. Esta característica pone al sistema sanitario frente a la necesidad de dar coberturas especiales tanto en el subsistema público como en el de la seguridad social y el privado (las coberturas prepagas).


Por ley, estos grupos deben recibir asistencia completa. Sin embargo, al momento de iniciar nuestro trabajo, en los dos centros seleccionados no encontramos referencias claras sobre personas que requirieran de cuidados paliativos, pese a que desde 2018 ya existía la modalidad de atención domiciliaria de esta asistencia en San Carlos de Bariloche.3 Los cuidados paliativos se brindaban principalmente a través del servicio específico Hospital Zonal Bariloche (hzb) Ramón Carrillo. De modo que nos abocamos a identificar las actividades asistenciales, de prevención y promoción de la salud destinadas a personas que vivieran con afecciones crónicas. ¿Qué significados tenían los cuidados destinados a personas que vivían con enfermedades de larga duración para las trabajadoras y los trabajadores de la atención primaria de la salud?






1. 2. Acerca de las categorías indagadas: integralidad de los cuidados y salud comunitaria


Existe cierto consenso en el campo de la salud para definir la integralidad como «un conjunto articulado y continuo de acciones y servicios preventivos, curativos, individuales y colectivos, en los diferentes grados de complejidad del sistema» (Baeta Neves Alonso Da Costa y otros, 2009, p. 402). Las personas ingresan en un sistema que se supone interconectado, desde un nivel de menor complejidad a otros con mayor intervención de servicios y dependencias. Una vez finalizado el recorrido de la atención, el paciente regresa a la instancia inicial (referencia, contra-referencia) para su seguimiento y control, término que, si bien se sigue utilizando, es puesto en cuestión por gran parte de las y los profesionales: ¿control de la afección? ¿Es posible hablar de control cuando tanto la evolución de la enfermedad como las múltiples determinaciones que la afectan están más allá del dominio individual?


El recorrido de las personas desde el primer nivel de atención hacia los restantes niveles supone un sistema conectado y articulado que contiene a las y los usuarios dentro de una red de relaciones. Estas no se reducen al trabajo individual intersectorial (diversos sectores del sistema de salud) sino que incorporan a otros sectores de la comunidad: instituciones con diversa inscripción social (públicas, privadas, mixtas) y diferentes articulaciones territoriales (organizaciones de la sociedad civil, religiosas, políticas, fundaciones de diverso origen y personas con las cuales el paciente cuenta en su cotidianidad). Advertimos la existencia de diversos agentes sociales que integran una red de trabajo según sea la población objetivo y que contempla la necesaria flexibilidad para llevar adelante las prácticas de cuidado de acuerdo con los contextos particulares (urbanos, periurbanos, rurales, primer nivel de atención, hospitalarios, entre otros) y las personas o conjuntos sociales involucrados. Si bien la integralidad aparece como el principio rector de las prácticas en salud, y particularmente en la salud de las personas en sus lugares de residencia (barrios), al finalizar nuestro trabajo en la pospandemia llegamos a la conclusión de que es un objetivo de trabajo intersectorial y sanitario, mientras que para la población constituyó el principio rector del trabajo territorial. Esto supone considerar que las personas viven en contextos en los que realizan actividades en instituciones sanitarias y barriales, así como generan respuestas a las exigencias propias de su reproducción biológica y social (aunque no siempre sean funcionales a la posibilidad de una existencia saludable).4


De modo que la integralidad es un objetivo de trabajo en la gestión y producción institucional de los cuidados que, en un principio, opera como ordenador y coordinador de estas. Muchas veces, es una meta institucional que no llega a concretarse. Supone la existencia de una interdependencia de las instancias de trabajo de los servicios y de los equipos, es decir un sistema articulado e interconectado. ¿Esto es compatible con la forma en que funciona el sistema sanitario en la Argentina? ¿Esto responde a la realidad sanitaria de Río Negro?


Si bien suele considerarse la integralidad como estrategia necesaria para garantizar los cuidados de la salud, hallamos que, al igual que cuidados, es un término polisémico que debe contemplar necesariamente un trabajo institucional en red entre los equipos de salud y la población. Desde esta perspectiva, nuestro análisis se focaliza en una experiencia de trabajo de campo realizada entre 2019 y 2021 en dos áreas geográficas vinculadas a dos Centros de Atención Primaria de la Salud (caps).


En investigaciones previas (Domínguez Mon, 2012, 2014, 2015a y 2017), hemos indagado en formas específicas en las que los cuidados se producen, circulan y recrean, particularmente en afecciones de larga duración. A partir de la reflexión colaborativa realizada con equipos de diversos institutos de la Universidad de Buenos Aires  y de universidades del conurbano bonaerense,5 hemos propuesto incorporar una distinción que consideramos fundamental en el caso de los cuidados vinculados a la salud. Diferenciamos aquellos que ponen como foco la preservación de la salud, usualmente presentes en las acciones preventivas y de promoción en el campo sanitario, de aquellos producidos en situaciones de enfermedades de larga duración y que reconocemos como cuidados en salud. Estos últimos son las acciones que cotidianamente realizan las personas para el sostenimiento de la vida y para la producción de su bienestar. De esta forma, la salud deja de ser considerada una entidad o estado a ser adquirido (fenómeno muy próximo al binarismo vinculado a la biomedicina centrada en la clasificación de los opuestos salud-enfermedad), sino en el proceso continuo de la reproducción de la vida por medio de prácticas que ponen en evidencia la agencia de las personas que las llevan a cabo. Por agencia consideramos la capacidad productora y recreadora de acciones en función de lograr lo que denominamos la producción de la vida. Esto no siempre se logra de forma consciente. Tampoco obedece a irracionalidades, sino a formas específicas que los grupos humanos van organizando y dan sentido a sus vidas. Fundamentalmente, hemos centrado nuestros análisis en la capacidad generadora de transformaciones de los grupos humanos en el campo de los cuidados. Al mismo tiempo, reconocemos los límites estructurales a partir de los cuales se producen estas acciones (condiciones de vida y de trabajo precarias, enfermedades de larga duración o crónicas amenazantes para la vida o que requieren de mucho trabajo profesional institucional, así como el dedicado por las personas responsables de los cuidados principalmente domésticos, para lograr un relativo bienestar cotidiano). Por lo que los cuidados en salud contienen un plus de mirada sobre la cotidianeidad de personas y de los grupos que nos obliga a agudizar una perspectiva relacional, propia de la socioantropología en el campo de la salud y la que exigen los cuidados como categoría descriptiva, en la que los límites de las acciones superan una actitud simplemente reparadora, curativa o paliativa (entendida como subsidiaria de la imposibilidad de cura). En general, los estudios llevados a cabo por grupos de investigación de la red raices (Domínguez Mon, 2015b) avanzaron en la mirada de cómo aquellos conjuntos sociales menos aventajados ofrecen respuestas y producen demandas concretas a cuestiones de vida que el sistema sanitario considera poco exitosas, sobre todo en afecciones que no tienen cura (muchas veces ligadas incluso al fracaso por razones vinculadas con las conductas de las personas que viven con estas enfermedades, adscribiéndolas a estilos de vida, sin considerar los determinantes sociales que los condicionan). La exigibilidad de los derechos de las personas afectadas por dolencias que no tienen cura y de todas las personas en situación de fragilidad social (Zaldúa y otros, 2012) permite reconocer la potencia transformadora de la agencia comunitaria. De todos modos, esta agencia social no es fácilmente sostenible si no se renuevan o protegen las prácticas a través de la intervención de trabajadoras y trabajadores sanitarios formados en el respeto a los derechos de las personas y, por supuesto, con formación profesional continua. Estas acciones podrían ser llevadas a cabo a través de las instituciones del Estado (Educación, Salud y Justicia) para garantizar los derechos de las personas y el acceso a los cuidados necesarios para su bienestar. Nuestros hallazgos nos han permitido reconocer el valor que adquieren las redes en la producción de cuidados. Esto quiere decir que, más allá de cualquier afección que se produzca en forma espontánea (aguda) o que se prolongue a toda la existencia (crónica), la función principal del cuidado es la de generar bienestar a quien viva con alguna enfermedad o afección. Consideramos al cuidado como una relación social y no simplemente como una actividad técnica. La pregunta que nos formulamos es ¿cómo se realizan estas actividades para la producción y el mantenimiento de la vida que reconocemos como cuidados?
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