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· Resumen

· La atención de la salud integral, centrada en la persona, es la modalidad de trabajo de los Cuidados Paliativos (CP). La mirada del equipo de salud no solo debe estar puesta en los aspectos físicos del cuidado sino también en la inclusión de las dimensiones emocionales, sociales, culturales, espirituales, histórico-políticas, etc. Estos cuidados deberían ser accesibles a cada persona que padezca cualquier enfermedad amenazante para la vida y deberían comenzar tempranamente en el curso del padecimiento. Hay evidencias de que los CP son el mejor tipo de atención que pueden recibir las personas en proceso de enfermedad amenazante para la vida y sus familiares, además de estar reconocido como un derecho. 
· Los equipos de CP que atienden a estas personas para aliviar el sufrimiento, no pueden cubrir por sí solos las necesidades personales, familiares y de acompañamiento de sus pacientes. La familia y la red de apoyo juegan un papel crucial en este periodo de enfermedad: acompañamiento, escucha, reflexión, risas, conversación, llanto, apoyo en las actividades básicas de la vida diaria. Habitualmente se reconoce la figura del “cuidador principal” como la persona que interviene en los principales cuidados del enfermo, actuando como interlocutor principal con los profesionales y cubriendo las necesidades físicas, sociales y emocionales, mayoritariamente son mujeres las que desempeñan este rol. Existen también otras redes de cuidado que no se limitan al ámbito sanitario, son dinámicas y contienen un entramado de actores, saberes y prácticas que precisan ser estudiadas con una herramienta metodológica capaz de recuperar sus trayectorias. 

· Investigadoras del área Psicosocial en consorcio Pallium – Instituto Lanari (IDIM) - Fundación New Health, desarrollamos un estudio cualitativo, con el objetivo de: 1.- Identificar la red de cuidados de personas con enfermedad oncológica avanzada, asistidas por CP. 2.- Trazar una cartografía social del cuidado. Con un encuadre metodológico desde la Investigación Acción Participativa (IAP), se trabaja con la cartografía social como estrategia de recolección y análisis de datos desde las voces y vivencias de los propios actores. La población participante: 1.- Unidades de tratamiento (UT), paciente-familia/cuidador, con atención en CP del IDIM y/o Pallium 2.- Unidades de salud, equipos de CP (ECP) de las instituciones participantes.

· Presentación
La atención de la salud integral, centrada en la persona, es la modalidad de trabajo de los Cuidados Paliativos (CP). La mirada del equipo de salud no solo debe estar puesta en los aspectos físicos del cuidado sino también en la inclusión de las dimensiones emocionales, sociales, culturales, espirituales, histórico-políticas, etc. Estos cuidados deberían ser accesibles a cada persona que padezca cualquier enfermedad amenazante para la vida y deberían comenzar tempranamente en el curso del padecimiento. Hay evidencias de que los CP son el mejor tipo de atención que pueden recibir las personas en proceso de enfermedad amenazante para la vida y sus familiares, además de estar reconocido como un derecho. 

Los equipos de CP que atienden a estas personas para aliviar el sufrimiento, no pueden cubrir por sí solos las necesidades personales, familiares y de acompañamiento de sus pacientes. La familia y la red de apoyo juegan un papel crucial en este periodo de enfermedad: acompañamiento, escucha, reflexión, risas, conversación, llanto, apoyo en las actividades básicas de la vida diaria. Habitualmente se reconoce la figura del “cuidador principal” o “cuidador familiar” como la persona que interviene en los principales cuidados de la persona enferma, actuando como interlocutor principal con los profesionales y cubriendo las múltiples necesidades.
“Cuidar” implica la atención y satisfacción de aquellas necesidades físicas, biológicas, afectivas y emocionales que tienen las personas. Si bien todas las personas necesitan de cuidados, aquellas que son dependientes, ya sea por encontrarse en los extremos de la vida (niñez, ancianidad) o por otras razones (enfermedades, discapacidad) requieren de una mayor cantidad de cuidados y/o de cuidados especiales. (Gherardi, 2012)
El acto de cuidar es considerado un trabajo al implicar tiempo, desgaste de energía y generar valor. Todo el trabajo que las personas (en su gran mayoría mujeres) realizan en los hogares, como tareas de cocina, de limpieza y cuidado de otras personas del hogar, se efectúa sin remuneración y sin que medie un contrato que establezca un valor, las responsabilidades y beneficios que conllevan dichas tareas. Sin embargo, tenga o no remuneración monetaria, estos trabajos generan valor para la sociedad en gran escala y para quienes se benefician en forma indirecta (CEPAL, 2009).
En contextos latinos el cuidado se basa en relaciones afectivas y de parentesco, circunscripto al terreno de lo privado, naturaliza discursos como “se trata de asuntos de familia”, en los que el resto de la sociedad no se implica. El desarrollo del cuidado en el ámbito doméstico propicia que quede oculto a la arena pública. Los mandatos de una sociedad patriarcal operan en la cristalización de sentido de esta práctica, como si fuera una función adscrita a las mujeres como parte del rol de género: es “cosa de mujeres”. Sin duda el cuidar también implica dar apoyo emocional y social, entendido éste como la provisión instrumental y/o expresiva, real y percibida, aportada por la comunidad, redes sociales y amigos íntimos. (Tripodoro V et al; 2015) 
Existe la creencia extendida -y errónea- de que las mujeres están naturalmente mejor dotadas para llevar adelante estas tareas de cuidado, en sus roles de madres y/o abuelas. (Gherardi, 2012) La persistencia de esta creencia a lo largo del tiempo ha llevado a las mujeres a “especializarse” en las tareas de cuidado al interior de los ámbitos laborales, donde son mayoritariamente mujeres las que desempeñan profesiones relacionadas con la dimensión cuidadora (enfermeras, maestras, empleadas domésticas, etc.)
El cuidado aparece entonces como una dinámica social, personal y económica, que afecta de un modo transversal en todas esas áreas y que puede convertirse en un obstáculo para que muchas mujeres logren avanzar en sus ocupaciones y carreras profesionales. Esta situación tiene un impacto negativo no solo porque socava la idea del cuidado como obligación del conjunto de la sociedad sino porque además pone trabas a la autonomía, independencia y empoderamiento de las mujeres. (Gherardi, 2012)
Convertirse en Cuidador Familiar (CF) es algo fortuito, las tareas de cuidado son asumidas gradualmente, sin programación y a veces con falta de información (Veloso, Tripodoro; 2016). La necesidad de cuidado suele ser urgente de modo que debe satisfacerse en cuanto se manifiesta: la necesidad de alimento, abrigo, contención afectiva, supervisión ante el peligro. (Gherardi, 2012)
El CF a menudo acepta el cuidado como una acción natural, presumiblemente impuesta por la sociedad y cumpliendo con una obligación moral. Asumir este papel de CF en el final de la vida, no es inofensivo y es probable que desarrolle una "carga" por la tarea asumida, en general son las mujeres las que se ven afectadas negativamente en su calidad de vida y se vuelven casi "invisibles" al sistema de salud.  Además, el rol del CF se asoció con la toma de decisiones, asumiendo el papel de "Decididor al final de la vida". Esta tarea incita a un sentimiento de obligación y, al mismo tiempo, un sentimiento de angustia, sobre todo cuando estas decisiones se refieren a decisiones médicas. El CF es considerado por los equipos de atención de salud como "ejecutantes de tareas generales". (Veloso, Tripodoro; 2016). Existen también otras redes de cuidado que no se limitan al ámbito sanitario, son dinámicas y contienen un entramado de actores, saberes y prácticas que precisan ser estudiadas con una herramienta metodológica capaz de recuperar sus trayectorias. 

El papel de los CF sigue siendo poco apoyado por la sociedad, los equipos de salud y los sistemas familiares. Muchos gobiernos, esquemas de salud e instituciones sociales sólo ofrecen un poco de apoyo a CF aumentando el sufrimiento y la carga causada por tales situaciones. (Veloso, Tripodoro; 2016).   “Cuidar de otras personas que lo necesitan es un trabajo, aunque socialmente no se lo reconozca como tal.” (Gherardi, 2012) Esta falta de reconocimiento y apoyo en las tareas de cuidado, se ubica en la trama relacional de la sociedad, como una modalidad del sometimiento hacia las mujeres. Ante esta inequidad para con las mujeres cuidadoras, como trabajadoras de la salud y participes del colectivo femenino de cuidadoras en el ámbito de la salud, es que registramos la necesidad de aporta a la construcción de andamiajes emancipadores. Por tal motivo, la presente investigación fue diseñada con objetivos de investigación-transformación, dentro del marco teórico de la Psicología Social Comunitaria Crítica.   
En Latinoamérica (Barrera Lobatón, 2009; Merhy et al. 2012; Zaldúa, 2013), se vienen desarrollando varios aportes en este sentido con la cartografía social como recurso metodológico de la  Investigación Acción Participativas (IAP) en el ámbito de la salud colectiva. La misma consiste en “procesos de producción de mapas llevados a cabo por un grupo de personas, que tratará de reflejar visualmente diversos tipos de relaciones que las personas tienen entre sí, así como, con su entorno espacial” o con las situaciones problemáticas que les acontecen. (Braceras, 2012) La cartografía social comprende al territorio no solo en su configuración geográfica tradicional, sino desde lo material y lo simbólico, es inclusiva de las prácticas, las narrativas, los modos de vincularse y comunicar, la construcción de su historia,  las problemáticas que esa comunidad vive y define identitariamente. “Es claro que la comunidad conoce y reconoce su territorio de forma diferente a como lo hace la institución y que la combinación entre estos tipos de saberes permitirá un mayor acercamiento a la realidad y una mejor toma de decisiones sobre el territorio”. (Barrera Lobatón, 2009)

Con la intencionalidad de estudiar el cuidado en sus entramados de complejidad y no suprimir la voz de los protagonistas del cuidado, es que desde los CP elegimos el encuadre de la investigación cualitativa que pudiera contener la dimensión subjetiva del cuidado en tensión, entre los modos de cuidar desde y con los diferentes actores sociales de la comunidad, donde el equipo de salud es uno más. “Los individuos, en tanto usuarios de los establecimientos de salud, buscan generalmente formas de vínculos relacionales con diversos territorios posibles de un modo muy singular, tomando esa construcción como algo subjetivante. El concepto de territorio es, entonces, existencial y situacional, y tiene muchos sentidos” (Merhy et al. 2012:27)
Investigadoras del área Psicosocial en consorcio Pallium – Instituto Lanari (IDIM) - Fundación New Health, desarrollamos este estudio cualitativo, con el objetivo de: 1.- Identificar la red de cuidados de personas con enfermedad oncológica avanzada, asistidas por CP. 2.- Trazar una cartografía social del cuidado. La población participante se puede dividir en dos colectivos: 1.- Unidades de tratamiento (UT), paciente-familia/cuidador, con atención en CP del IDIM y/o Pallium 2.- Unidades de salud, equipos de CP (ECP) de las instituciones participantes. Consideramos como supuestos, que la red de cuidados en contextos de enfermedad oncológica avanzada, se encuentre empobrecida en sus recursos humanos, materiales y simbólicos, dada la vulnerabilidad que conlleva el proceso de enfermedad y la continua provisión de cuidados, dejando en un segundo lugar la conformación de vínculos y redes de soporte que pudieran favorecer la democratización del cuidado. Asimismo, consideramos que las redes de cuidado se observarán polarizadas por la mayor participación de las mujeres por sobre la escasa participación del resto de la sociedad.
Resultados Preliminares de un mapeo analítico del cuidado en atención paliativa
El proceso de investigación en curso, se encuentra aproximadamente al 50% de la ejecución bianual planificada.  Si bien se finalizaran las etapas pendientes en los próximos meses, en el presente trabajo expondremos los resultados preliminares de las actividades de mapeo y entrevistas a profundidad de las unidades de tratamiento asistidas por el ECP del IDIM. Se concretaron 15 entrevistas a profundidad: 9 pacientes con atención paliativa y 6 cuidadores de pacientes con atención paliativa asistidos en el IDIM. De las mismas se obtuvieron 13 mapas de actores y 12 gráficos de líneas de tiempo señalando la trayectoria de la enfermedad.
Datos demográficos: 

Pacientes: 78% (7) de los pacientes entrevistados son varones, adultos mayores, con rango de edad entre los 65 y 94 años, 7 de ellos asistidos en dispositivo ambulatorio y 2 (dos) en contexto de internación hospitalaria. 2 de los entrevistados se encontraban con un ECOG 4 
(encamado), mientras que el resto conservaba su capacidad funcional con ECOG 1-2*. La totalidad de los pacientes cuentan con obra social. Todos los pacientes que conformaron la muestra contaban con información de su diagnóstico oncológico, la mayoría de manera completa, y la mitad de ellos conocían la información pronostica completa. Estos pacientes señalaron a su cuidador principal y el 78% eran mujeres, cónyuges en su mayoría, hijas o hermana.
Cuidadores: 83%(5) de las cuidadoras son mujeres
, con rango de edad 31-73 años, hijas o parejas, la mitad de ellas convive con el paciente. Para la mayoría es la primera vez que cuida a alguien enfermo.
De las entrevistas y los mapeos surgen los siguientes datos de las principales líneas de análisis:
Vivencia del cuidado: 
Se trabajó la narrativa de las respuestas de este eje y se categorizaron en: Emociones, Estilo de afrontamiento, Recursos psicosociales y Estrategias. 
Entre los pacientes el bienestar, la felicidad, el enojo y la soledad fueron las emociones mencionadas. Para los cuidadores las emociones se presentaron con connotaciones negativas: malestar, angustia, enojo, pesadez, “bajoneo”. 

En los estilos de afrontamiento los pacientes describieron: adaptación, registro de las necesidades, aceptación, inversión de roles y delegación. Los cuidadores expresaron: conspiración de silencio, costo y complicación en el cuidado, dolor en el cuerpo propio, obligación, simetría emocional con el paciente, favorecer autonomía del paciente.
Dentro de los recursos psicosociales los pacientes señalaron aspectos positivos como: saber-hacer, la presencia de otros, evitación de malestares, ordenar, poder tomar posición y sentirse muy atendida. Entre las cuidadoras se presentaron mezclados, aspectos positivos (tener buen humor, buena disposición como facilitadores,  ser protector, estar en casa de la hija, buscar soluciones, etc.) y negativos de los recursos psicosociales como: la sobrecarga, requerimiento de  mucho tiempo para el cuidado, que la familia acompaña pero no ayuda.
Entre las estrategias los pacientes refuerzan el llamar a otro, aceptar ayuda, modelo de “mujer a la antigua”, indicar al hijo, dejar de hacer, acercar vínculos, dejarse acompañar. Las cuidadoras señalan: “estoy totalmente dedicada a él, nunca me dediqué tanto a nadie. Con los trámites, soy torpe, pero los hago.” Lo asiste por la dependencia en las actividades de la vida diaria (AVD) “Lo ayudo en el baño, para vestirse. La comida la hago como quiere. Lo saco a pasear. Lo acompaño, lo llevo...”

Las cuidadoras señalaron ventajas en el proceso de cuidado: “Me siento re bien ayudándolo”. “Todo lo que puedo hacer por él lo hago”; “Aprendí cosas de enfermería”; “Encaró bien la enfermedad”; “Nosotros estuvimos bien”; “Tiene calidad de vida”; “Ninguna”; “Disfrutarla”; “El buen carácter del paciente”; “Hermanos médicos, muy presentes”; “Estar jubilada”. Como desventajas en el proceso de cuidado opinaron: “Cuando él estaba internado, porque implicó estar mucho tiempo, y yo me agotaba”. “No queríamos que mi mamá se quede porque acá en el hospital no duerme nada”. “Estoy a cargo de mi casa tengo a mi nena, que la tengo que ir a buscar a la escuela y cocinar para todos”. “Da impotencia”. “Una familia muy longeva y fue como un shock el diagnostico, esperábamos tenerlo 15 años más.” “Me bajonea mucho cuando le aparecen cosas nuevas o está tirada por la depre”. “No le veo futuro. Es muy demandante. Todo por él”; “Tiempo y proyectos personales que están parados (escritura, lectura, edición)”. “La Obra social, variaciones en los protocolos de atención para medicación y reducción de prestaciones. No pagan. Cambios en la gestión, todo se tramita por vía de excepción. No mandan a la farmacia”.

Valores de las cuidadoras principales señalados por los pacientes: 

Los pacientes entrevistados destacaron diversos valores de quienes desempeñan el rol de cuidadoras familiares: “El tiempo que le lleva el cuidado, la dedicación”; “es buena persona”; “a veces lo que hace no siempre está bien, es testaruda pero le pone ganas”; “hace 52 años que la conozco, es un ama de casa que ha llevado las riendas de la casa y la convivencia en sumo grado, y además yo no me enojo nunca”; “la atención que tiene, me hace todo lo que le pido, no está esperando, enseguida va y me hace, nunca nos separamos. La cocina de ella… su especialidad son las empanadas”; “Muy buena. (Valoro) todo lo que ella hace para mí y lo que hace en la casa”; “Muy insistente, seguidora, se preocupa. A veces hincha un poco también”; “Valoro todo. La compañía es lo más importante, poder hablar”.






Los pacientes consideran a su cuidadora principal como tal: “por estar más cerca”, “porque ella quiere acompañarme”, “cumple ese rol con sus limitaciones como "Jefe de familia”, “es mi señora…y se encarga, por su presencia y porque siempre está atenta”



Los pacientes describen aspectos positivos y negativos del vínculo con la cuidadora principal

Positivo: El amor filial; es una mujer de oro; hace miles de años que estamos casados y es un vínculo muy bueno; la constancia y la perseverancia en la atención y en la vida; no necesito tanto cuidado; Maneja la situación; Siempre juntos. Compinches. Ahora más, porque vivimos juntos. 

Negativo: Ella tiene un conflicto, se enoja y se le pasa. Ella es juiciosa, es consciente. Uno la pondera como si fuera la única; No siento que haya nada negativo; Que lo que dice ella tiene razón, y no siempre es así; Se inflama enseguida; Siento que interfiero en su vida; Limitado espacio; Yo le doy la razón y a veces está nerviosa pero yo no me engancho. Se pone nerviosa por tener mucho para hacer y terminar todo rápido

Los pacientes opinaron que sus cuidadoras no generan obstáculos y por el contrario son facilitadoras del orden en la casa, de las actividades de la cotidianeidad, previenen, “me llama la atención cuando no me cuido”, están pendientes y atentas a las necesidades para satisfacerlas. 


Discusión:
Desde el ECP se propicia el rol cuidador de la familia, pero no necesariamente se revisa la historicidad de los vínculos y las operatorias de cuidado de la sociedad en la cual vive esa UT. Este desarrollo de la practica en salud ahistórica y desprovista de la mirada crítica de las relaciones de poder/control es uno de los ejes que fundamentan la denuncia de I. Martín-Baro (1986) a la psicológica en Latinoamérica, que podría hacerse extensiva a los actos de salud en general. La descontextualización en la cual se desarrollan las practica en salud desde paradigmas hegemónicos de una salud exitista y fragmentada de la atención, dan cuenta de la dificultad de considerar una perspectiva integral del proceso de salud-enfermedad-atención-cuidado, y de cómo son ignorados los contextos en los cuales transitan las personas con enfermedades amenazantes para la vida y su familia. Este desconocimiento de los profesionales de los equipos de salud no es inocuo, sino que por el contario podría influir en la reproducción de modelos patriarcales opresivos de las relaciones de cuidado. 
En las respuestas de los pacientes y CF, se vislumbran los mandatos del modelo patriarcal, asociando a las mujeres al rol de cuidadoras y amas de casa. Las características de este modelo vuelven a ubicar a la mujer en los roles mencionados, naturalizando ciertos atributos como si fueran propias de la mujer: el cuidado de las personas y de la casa, la preocupación sobre el otro. Con relación a ésta última, no se evidencian en las entrevistas ninguna problematización al respecto. A partir de algunas respuestas, parecería que “estar atento al otro”, implicaría por un lado una dimensión de cuidado pero también una molestia para quien recibe ese cuidado. 

Cabe destacar que las mujeres tampoco problematizan el lugar que les es asignado en torno a las tareas de cuidado. De este modo se perpetúa la inequidad y se genera un sistema que es funcional a la organización familiar que posee un miembro con dependencia. En este sentido, es pertinente retomar a Valcuende, quien expresa que “las desigualdades de género no se reproducen bien por los varones o bien por las mujeres, sino por la asunción de determinados modelos asumidos tanto por unos y otras sobre lo masculino y lo femenino.” (Valcuende, 2003: 10). Con esto queremos expresar que las desigualdades de género (en general, pero en particular las relativas al cuidado) no se resolverán adjudicándoles la responsabilidad de dicha desigualdad a varones o a mujeres, sino problematizando las funciones atribuidas socialmente a unos y otras. 
Para contribuir a un análisis de la complejidad del entramado de las tareas de cuidado, cabe mencionar que el hecho de que sean las mujeres quienes se dedican a estas tareas y que lo hagan en el marco de las responsabilidades que “les tocan” dentro de la familia, no carece de intencionalidad política. Por el contrario, su presencia resulta funcional en el marco de un Estado que no asume como obligación el cuidado de las personas que padecen algún tipo de dependencia, evidenciado en la inexistencia de políticas públicas en torno al cuidado. No hablamos ya de una retirada del Estado, sino de su ausencia en un campo donde nunca estuvo presente. 

En los relatos reseñados también se puede vislumbrar el atravesamiento del afecto como dimensión implicada en el cuidado. Por lo general el acto de cuidar surge de vínculos de amor previos a la enfermedad; pero cabe destacar que tener que atender a otro enfermo, también puede desgastar esos vínculos. Cabe preguntarse si el amor (filial, de pareja, entre otros) implica una obligación automática en torno al cuidado. Se hace necesario también desgranar esta categoría: cuidar implica estar presente junto al otro que sufre, pero también podría implicar involucrarse con el cuerpo de un familiar enfermo. Entre ambas acciones existe un amplio abanico de tareas que son particulares en función de las necesidades de cada persona. Las posibilidades de llevar a cabo las mismas también son particulares y dependerá de las posibilidades y los límites subjetivos de cada persona, pero también de la historia del vínculo entre ambas personas. Es por este motivo que la narrativa desplegada en el proceso de mapeo se presentó como un facilitador en la reconstrucción de la historia de vida de cada participante y podríamos señalarlo como un proceso de subjetivación. 
Cuando hacemos referencia a las necesidades de cuidado, por lo general encontramos un solo cuidador satisfaciendo múltiples necesidades, mayoritariamente es una mujer quien las cubre. (Mc Neef, 1998) señala que las necesidades no deben ser consideradas faltas, sino por el contrario son las que contienen la potencialidad de resolución de la misma, por ello se hace imprescindible un relevamiento de las necesidades sentidas de la UT, para propiciar su potencialidad. Mc Neef manifiesta que las necesidades presentan diferentes modos de satisfacción y  que en ocasiones una sola necesidad puede requerir varios satisfactores o un satisfactor puede resolver varias necesidades. Entre los datos recolectados se puede observar como una sola cuidadora satisface varias necesidades del cuidado, “la atención que tiene, me hace todo lo que le pido, no está esperando, enseguida va y me hace”. Sin embargo, a partir de una revisión bibliográfica de la problemática de sobrecarga del cuidador (Veloso y Tripodoro; 2016), se pudo observar que este modo unidireccional de satisfacer necesidades de cuidado presenta puntos críticos de sobrecarga para la cuidadora familiar durante el proceso de salud-enfermedad-atención-cuidado. La participación casi exclusiva de una cuidadora familiar resulta funcional a los equipos de salud, que en su mayoría prefieren tener un solo interlocutor para conversar acerca de las necesidades de sus pacientes. Sin embargo, este tipo de organización de los cuidados no está exento de dificultades ya que además de la sobrecarga que eso implica para quien ejerce las tareas de cuidado y al recaer éstas sobre una sola persona, si ésta cuidadora claudicara se vería perjudicada también la persona necesitada de cuidados. En este sentido, las mujeres que desempeñan esos roles de cuidado, se ven sobrecargadas en sus tareas generales y laborales (por ejemplo: cuidar de un familiar con dependencia más el cuidado de los hijos más las tareas de la casa además de sostener la fuente de trabajo). En el contexto neoliberal, donde la salud y el cuidado no son prioridades en la agenda pública, la posibilidad de las mujeres de articular sus múltiples exigencias en torno al cuidado es un conflicto que deben dirimir en singular en el ámbito privado, debido la falta de políticas públicas que den respuesta a las necesidades de cuidado de la población. Esta precariedad estructural de organización del cuidado por la omisión del Estado, no solo expone las condiciones de vulnerabilidad en las cuales se despliegan las prácticas de cuidado sino también la dificultad de colectivización de las mujeres en la construcción de ciudadanía en aspectos de cuidados, jerarquizando otras temáticas de reclamo en los movimientos de resistencia de mujeres (campaña por el aborto, ni una menos, etc.)
La tensión presente en el contexto de cuidados en salud, deberá de exteriorizarse del ámbito privado hacia el espacio público, de manera que las mujeres cuidadoras pudieran consolidar una exigibilidad de derecho al cuidado, tanto en la asistencia de la persona enferma como de su cuidadora. Al permanecer el conflicto en el ámbito doméstico se materializa la imposibilidad de elegir no cuidar, ya sea por falta de recursos para otra estrategia de cuidado no familiar o por las emociones negativas que genera no “cumplir con el mandato femenino de cuidado”. “De modo que la exteriorización en el espacio público de la función materna, a través de movimientos como Madres de Plaza de Mayo o Mujeres Piqueteras, se vuelve un síntoma tanto del repliegue del Estado como de su accionar represor. Tanto por su accionar excesivo como por su retirada, el Estado abandona su función de cuidado y de sostenimiento de la vida de la ciudadanía. En el día a día, en la batalla por sobrevivir, las mujeres sufrieron no sólo el impacto general del desempleo, el deterioro de la salud, la educación, la pérdida de derechos, sino también las consecuencias que se derivan del rol que se les asigna culturalmente como proveedoras del sustento y responsables de la crianza de los hijos e hijas, de la atención de los ancianos y del cuidado de los integrantes del grupo familiar (Korol, 2004). De este modo, el rol asignado culturalmente empujó, paradójicamente, a las mujeres a salir del ámbito privado hacia el ámbito público.” (Voria; 2016)
Los mapeos realizados por UT del ECP del Inst. Lanari, dan cuenta de algunos recursos y elementos que conforman la red de cuidados, no explorado hasta la fecha, pero que permiten ampliar el rol de cuidados más allá de la CF. La visualización de los mapas analíticos confeccionados por parte de las CF fueron observados con sorpresa al señalarse como nodo de la red en su posición centralizada. La cartografía social, operó como herramienta de reconocimiento, dando valor y significación al rol de las CF, pero advirtiendo que se presentaron a lo largo el proceso de enfermedad diferentes actores (familia extendida, profesionales de la salud, cuidadores contratados, amigos, comerciantes, etc.) que pudieran democratizar, al menos en baja medida, la centralización sufrida en la persona de las CF.  Como dice Fals Borda (1985, p. 130) hablando de la investigación participativa, sólo al participar se produce «el rompimiento voluntario y vivencial de la relación asimétrica de sumisión y dependencia, implícita en el binomio sujeto/objeto». Las vivencias que señalan las UT, “El amor filial; es una mujer de oro; hace miles de años que estamos casados y es un vínculo muy bueno; parecieran contar con al menos una de las formas de reconocimiento, como señala Fascioli retomando a Honnet, el cuidado amoroso. El amor es un modo de reconocimiento que implica procurar el bienestar del otro en sus necesidades individuales. Cualquiera necesita contar con un grupo de personas para quienes nuestras necesidades son tan valiosas como las propias (Fascioli, 2016).

El registro cartográfico de la red de cuidados intenta ser parte del reconocimiento social. El reconocimiento social es condición del desarrollo de la identidad, la negación o falla del mismo está necesariamente acompañada por una pérdida en la integridad del sujeto (Fascioli, 2016).  Las UT participantes en la cartografía de redes de cuidado han confeccionado un diseño gráfico que les permitió narrarse, historizarse y restituirse identitariamente como sujetos, pudiendo reconocer los valores de las personas cuidadoras, resaltando sus aspectos positivos y no señalando obstaculizadores en la relación cuidado-cuidador. Estos elementos podrían pensarse como solidaridad propuesta por Honnet y revisada para el contexto de final de vida que expone Fascioli (2016), en cuanto al reconocimiento identitario, que se da en reconocer la diferencia, lo que hace único a cada sujeto. 
A modo de cierre
Cuidar a integrantes dependientes del hogar no es una responsabilidad exclusivamente femenina ni tampoco individual. Cuidar es una responsabilidad social y una obligación legal que debe ser compartida por varones y mujeres por igual. No se puede cuidar adecuadamente con falta de tiempo, sin recursos humanos y materiales o regulaciones inadecuadas (Fascioli, 2016). La confección de mapas analítico de las redes de cuidado entre las personas con enfermedades que le amenazan la vida y sus cuidadoras familiares, abren un registro de las necesidades y las inequidades presentes en las tareas de cuidado. Este reconocimiento incipiente y la ampliación de las redes de cuidado podrían ser canales de democratización del cuidado, a la vez que se convierten en insumo para innovadoras prácticas de cuidado que se promuevan desde vínculos emancipados de inequidades. 
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·  

� ECOG: escala que se utiliza para valorar las capacidades funcionales de los enfermos oncológicos. Se puntúa de 0 a 5, donde 0 es un paciente que no presenta evidencia de enfermedad, 1 tiene que limitar tareas que impliquen esfuerzos arduos pero sigue siendo independiente, 2 continua siendo autoválido pero pasa una parte del día en la cama (menos del 50% del día), 3 pasa más del 50% del día en la cama, 4 está en cama permanentemente y es incapaz de cuidarse sólo, 5 fallecido. 


� Dado que se ratifica la mayoría de mujeres en el rol de cuidadoras, se consignará el término en femenino en el texto que continúa.





