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Resumen:

En este articulo se analizan los procesos de salud-enfermedad en el trabajo de mujeres
gue se han desempefiado en casas particulares en tareas generales o cuidado de
personas, y han sido atendidas en el marco del Programa de enfermedades reumdticas
(PER) del Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias (CEMA) de Mar del Plata. Se
abordaran, a través de las trayectorias laborales y vitales de las entrevistadas, las
experiencias de “sufrimiento en el trabajo”.
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Abstract:

This article analyses the processes of health and disease in the women who work or have
worked as a house cleaner or carer, and attended the Rheumatic Disease Program at
CEMA. It illustrates the experiences of “suffering at work”, and the marks or scars of
work on their body, through the career and life paths of the patients/workers.
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Introduccién
“—Pero ¢les pagan? —pregunté—. Tendrdn vacaciones, éno? Y... y
baja por enfermedad, pensiones y todo eso...
Nick Casi Decapitado se rid con tantas ganas que la gorguera se le bajé
y la cabeza se le cayd y quedd colgando del fantasmal trocito de piel y
musculo que todavia la mantenia unida al cuello.
—¢Baja por enfermedad y pensiones? —repitid, volviendo a colocarse
la cabeza sobre los hombros y asegurandola de nuevo con la
gorguera—. jLos elfos domésticos no quieren bajas por enfermedad ni
pensiones! Hermione mird su plato, que estaba casi intacto, puso
encima el tenedor y el cuchillo y lo aparté de ella. {...)
—Esclavitud —dijo Hermione, respirando con dificultad—. Asi es
como se hizo esta cena: mediante la esclavitud.

1 Dra. en Historia — Investigadora Adjunta de CONICET, Grupo de Estudios del Trabajo, Centro de
Investigaciones Econdmicas y Sociales, Facultad de Ciencias Econdmicas y Sociales, UNMdP. Docente en
las Facultades de Ciencias Econdmicas y Sociales y Ciencias de la Salud y Trabajo Social, UNMdP.
2 Licenciada en Trabajo Social, Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social, UNMdP.
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Y se negd a probar otro bocado.”
J. K. Rowling, Harry Potter y el Cdliz de Fuego, 2005

Las condiciones de precarizacidn laboral en las que se desarrolla el trabajo en casas
particulares, poco tienen de literatura fantastica. Los sectores de mayores ingresos
dificilmente se resisten a probar el bocado de la precarizacidn. Al igual que en el epigrafe
del comienzo, las trabajadoras de casas particulares han sido sistematicamente
excluidas de los derechos que el conjunto de los trabajadores fue conquistando. Las
desigualdades interseccionales de las que se vale el mercado de trabajo para apropiarse
de esta fuerza de trabajo a bajo costo excluye a las trabajadoras del mercado de trabajo
cuando sus cuerpos pierden capacidad productiva, poniendo en riesgo su salud vy
subsistencia.

En este articulo se da cuenta de la investigacion sobre la salud de las mujeres
diagnosticadas con Artritis Reumatoide (AR) participantes del Programa de
Enfermedades Reumadticas (PER) del Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias
(CEMA) de la ciudad de Mar del Plata, Argentina, su relacion con la precarizacién laboral
y el acceso a la atencidn sanitaria, realizada entre 2016 y 2019.3 Su objetivo fue explorar
los lazos entre las trayectorias laborales de mujeres y su incidencia en los procesos de
salud-enfermedad. Sibien puede resultar apresurado establecer relaciones unicausales,
esta exploracion sugiere, a modo de hipodtesis, una profundizacién del dafio fisico y
emocional vinculada con el trabajo realizado y, a su vez, una vulnerabilidad vinculada
con las dificultades de acceso a la proteccion social experimentadas por estas
trabajadoras (Cutuli, 2021).

En la ultima década, los estudios sobre el sector de casas particulares en Argentina
han cobrado relevancia en las Ciencias Sociales (Pereyra, 2012; Gorban y Tizziani, 2018;
Pérez, Cutuli y Garazi, 2018; Canevaro 2020). Sin embargo, no han sido suficientemente
exploradas las especificidades de la relacién trabajo-salud en el sector (Correa Carrasco,
2021) a nivel local. Envirtud de la prevalencia del trabajo no registrado, los escasos datos
estadisticos no dan cuenta de la situacién del sector, lo que condiciona los mecanismos
de acceso a la informacion y, con ello, las decisiones metodoldgicas. Dadas estas
circunstancias, y contemplando la densidad analitica que permite la técnica, se optd por
la realizacion de entrevistas en profundidad, recuperando experiencias de mujeres con
artritis reumatoide (AR) atendidas en el CEMA, que han trabajado o trabajan en tareas
generales -limpieza, cocina, etc.- y/o cuidado no terapéutico de personas, ambas
comprendidas en Argentina bajo el Régimen Especial de Contrato de Trabajo para el
Personal de Casas Particulares (Ley 26844, 2013). La recuperacion de estas trayectorias
y su experiencia con relacion al trabajo y la salud fue complementada con una serie de
entrevistas a informantes-clave vinculados con el Programa de Enfermedades
Reumaticas (PER). Asimismo, se desarrollé una triangulacion metodoldgica con la
técnica de observacidon participante en las consultas de las pacientes con los
Trabajadores Sociales, como asi también en encuentros y actividades integradas al PER.
A partir de este corpus se reconstruiran tanto los alcances del PER cédmo las trayectorias
laborales-sanitarias de las mujeres que participaron de él.

3 Lainvestigacidn fue realizada en vistas a la tesis de grado de Yesica Martinez, dirigida por Romina Cutuli
y codirigida por Tamara Reyes. Este articulo constituye una revision del trabajo empirico con
incorporacion de nueva bibliografia y analisis, realizado por Romina Cutuli y Yesica Martinez.
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El articulo se organiza en tres apartados. En el primero, “Trabajo y desproteccidon”, se
aborda la confluencia entre la desproteccidon a la salud en el derecho laboral y la
precarizacion en el sector de casas particulares. Se observa cémo se profundiza la
invisibilidad de la relacién entre salud y trabajo en el caso de este sector laboral, signado
por desigualdades interseccionales. En el segundo, “Dolor y dependencia”, se recuperan
las trayectorias de trabajo remunerado y no remunerado de estas mujeres, con hincapié
en la ruptura biogréfica desatada a partir de limitaciones impuestas por la enfermedad.
Se ve como los condicionantes de género y clase profundizan el malestar fisico y
emocional y, a su vez, limitan el acceso a la proteccidn social necesaria para asegurar la
subsistencia y la atencidn sanitaria. En el tercero, “Salud publica y reparacion de
derechos”, se relata la experiencia del PER y su potencialidad como un enfoque con
potencial para trascender la espacializacion de la enfermedad (Foucault, 2001) que ha
caracterizado tanto a la regulacion juridica de la proteccion a la salud como al
tratamiento habitual en las instituciones sanitarias. Se describe la incorporacién de
terapias terapéuticas complementarias y el abordaje interdisciplinario propuesto por el
PER. Finalmente, se esbozan conclusiones recuperando la hipdtesis propuesta.

1. Antecedentes: Trabajo y desproteccion.

La mirada espacializada y cartesiana de la regulacion en materia de riesgos vy
enfermedades laborales, ha promovido histéricamente la separacién del lazo trabajo-
salud (Menéndez, 2005). Una de las principales funciones que cumple esta demarcacién
es minimizar la responsabilidad econémica derivada del dafio laboral, en virtud de la
traduccion monetaria del valor de los “cuerpos trabajadores” (Cutuli, 2017). En el sector
de casas particulares argentino, esta desproteccién se ve agravada por la sistematica
exclusion (Pérez, Cutuli y Garazi, 2018) y tardia incorporacion del sector al sistema de
riesgos de trabajo, en el afo 2014, de la mano de la reglamentacién del Régimen Especial
de Contrato de Trabajo para el Personal de Casas Particulares (Ley 26844, 2013). Amén
de las restricciones normativas, el personal de casas particulares ejerce su ocupacion,
en su mayor parte, en condiciones de trabajo no registrado y sin seguridad social
garantizada (Cutuli, 2021), limitando el acceso a protecciones laborales, entre ellas la
proteccién frente a accidentes y enfermedades laborales.

Los trabajadores que se desarrollan como personal de casas particulares, son en su
gran mayoria mujeres con escasos recursos materiales/econémicos, limitado acceso a
la educacién formal, muchas de ellas Unicas proveedoras econémicas en su hogar,
cristalizando en sus experiencias multiples desigualdades interseccionales (Crenshaw,
1989). La precarizacién laboral y las desigualdades se intensifican en tanto en los
hogares con mayores ingresos, la contratacidon de personal de casas particulares emerge
como paliativo frente a una division sexual del trabajo doméstico y de cuidados no
remunerado que continda desfavoreciendo a las mujeres (Hochschild, 1989;
Wainerman, 2005). Asi, las mujeres con altos ingresos y mayor nivel de educacién
formal, le deben sus carreras laborales y su bienestar al trabajo del personal de casas
particulares. La ausencia de instituciones publicas de cuidado- ejemplo la falta de salas
maternales- refuerza este tipo de vinculo como Unica opcidn para la salida al mercado
de trabajo de las mujeres de medianos y altos ingresos y educacién formal.

Como se comentd al comienzo, el sistema de riesgos de trabajo las ha incorporado
recientemente. La postergacidn del reconocimiento juridico del sector implica no solo
una segregacién social, sino un paradigma conceptual que histéricamente excluyé al

99

Rev. Plaza Publica, Afio 15 -N2 27, Jul. 2022
ISSN 1852-2459



trabajo doméstico y de cuidados de la nocién de trabajo, aun cuando este fuera
desarrollado de manera remunerada, manteniéndolo en una zona de mercantilizacidon
incompleta (Radin, 1996). La representacién de esas tareas como propias de la esencia
femenina (Friedan, 2016) y no como un conjunto de saberes que debe ser aprendido, se
cristaliza en la concepcidn de este trabajo como descalificado (Cutuli, 2021b). Si no es
un trabajo y para ejercerlo no hacen falta saberes especificos sino aptitudes esenciales
a la condicion femenina, no se concibe que haya riesgos de trabajo o enfermedades
laborales derivadas de su ejercicio (Pérez, 2015). Esta desvalorizacién en tanto trabajo y
saber especifico, constituye la base en la que se parapeta su exclusién. Asimismo, tal
segregacion resulta funcional a la provisidn tanto gratuita como a bajo costo del trabajo
domeéstico y de cuidado de las mujeres. En el siguiente apartado se describe el abordaje
cualitativo implementado para recuperar estas experiencias de trabajo y enfermedad.

1.1. Materiales y métodos: experiencias en primera persona.

EI CEMA fue creado en 2012. Es una institucidén publica y gratuita de gestién municipal
destinada a la atencién de segundo nivel (Vignolo, Bacarezza. Alvarez y Sosa, 2011). Su
objetivo inicial fue descomprimir la sobrecarga en el sistema publico de tercer nivel y
dar respuestas apropiadas a la atencién de complejidad detectada a partir de la atencién
en los treintaidds centros de atencién primaria de la salud del municipio. La experiencia
de practica profesional en el marco del programa constituyd una oportunidad
fundamental tanto en la construccién del problema de investigacion como en la
identificacion de los “porteros” que facilitaron los contactos necesarios para avanzar en
la investigacidn (Alejo y Osorio, 2016).

En el desarrollo de esta investigacion fue clave la narracién de las propias
experiencias de las mujeres para reconstruir sus trayectorias de vida, el impacto del
trabajo en su salud vy, finalmente, la afectacion de su calidad de vida. Las trayectorias se
construyen en un proceso en el que se ponen de manifiesto las disposiciones y practicas
de diversos actores. Lo relevante de estas trayectorias, mas alla de los elementos que la
construyen, es tener en cuenta los momentos de inflexion, de cambio, de shock, de
trauma (Theidon, 2003). Por eso, es clave a la hora de analizar estos momentos de
inflexion que resultan relevantes en los procesos de producciéon y reproduccion social.

Para este trabajo, se utilizaron diferentes técnicas como la observacién participante
(Angrosino, 2012) de los encuentros y charlas del PER, y las actividades del Taller de
Biodanza; como también las entrevistas en profundidad a seis pacientes del CEMA
contactadas luego del cierre del PER -ver apartado 3-, y seis profesionales de la salud. La
entrevista constituye una herramienta de acceso privilegiado a informacién valiosa, ya
gue es esencial a la hora de construir esta trayectoria desde el punto de vista del actor
(Arfuch, 1995). En los casos de mujeres con AR, participantes del PER y con experiencia
previa en el sector de casas particulares se resguarda la identidad de las entrevistadas,
utilizando nombres de pila ficticios.

Las mujeres que se ha entrevistado tienen trayectorias laborales (Mufiz Terra, 2012)
y de salud con denominadores comunes. Su condicién de mujeres les impuso el trabajo
domeéstico y de cuidado no remunerado, y su vulnerabilidad econémica redujo sus
oportunidades laborales a trabajos desprotegidos y demandantes de gran esfuerzo
fisico, acelerando la emergencia o el agravamiento de su enfermedad. A efectos de
proveer un contexto sintético de la situacidn de las entrevistadas, se presenta una tabla
resumen de su trayectoria familiar y laboral:
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Nombre | Edad | Grupo familiar Trayectoria laboral

Martina | 25 Convive con su madre Cuidadora de personas mayores.
Tareas  generales (limpieza,
cocina, lavado).

Josefina | 35 Convive con una amigay el grupo | Limpieza
familiar de ésta, compuesto por
sus dos hijas y su madre.

Mirta 58 Convive con su madre. Industria pesquera. Limpieza.
Actualmente cuida a sumadre y a
su nieta.

Alicia 54 Convive con esposo € hijo Cuidado de ninos, auxiliar de

limpieza en guarderia

Daniela | 44 Convive con cuatro hijos, fin de | Limpieza en consultorios y casas
semana con pareja particulares.

Marcela | 40 Convive con esposo y dos hijos. Limpieza en «club y casas
particulares. Emprendimiento de
marroquineria.

En cuanto a los profesionales, se entrevistd a dos trabajadoras sociales, dos
reumatologos, una terapista ocupacional y una psicéloga, todos ellos integrantes del
equipo profesional del PER. Sus experiencias permiten recuperar dos dimensiones
fundamentales en la investigacion: su percepcion acerca de los beneficios del PER sobre
la trayectoria de salud de las mujeres, y la propia trayectoria del programa.

2. Dolor y dependencia
2.1. Trabajadoras desprotegidas

El trabajo doméstico remunerado constituye la puerta al mercado de trabajo para
muchas mujeres, en general con escasas oportunidades de acceso a otros segmentos
del mercado de trabajo, en virtud de la interseccion de multiples desigualdades
(Groisman y Scofienza, 2013; Beccaria y Maurizio, 2017; Lopez Mourelo, 2020). Excepto
Martina, ninguna de ellas ha finalizado la secundaria. Martina, con un diagndstico de AR
a una edad mas temprana que las otras mujeres entrevistadas, debié abandonar la
universidad debido a los brotes de la enfermedad, es decir, los dias mds agudos y de
exacerbacion de los sintomas asociados. Sentia tanto dolor, como inflamacidn, rigidez,
cansancio y fatiga:

“estaba estudiando Economia, pero este afio lo dejé. Me dijeron que
lo tomé libre, pero ya venia como mas o menos, porque en invierno
siempre me agarran brotes, al final del primer cuatrimestre y al
principio del segundo cuatrimestre.” (Entrevista a Martina, 2019)

Daniela cuenta que su madre se separd y tuvo que cambiar de escuela varias veces.
Llegd a una edad en la que le dio verglienza ir, por la diferencia de edad con sus
compafiieros. Por otro lado, Alicia comenta que queria trabajar. Marcela empezé a cuidar
a una mujer mayor a los 14 aios, y al tiempo abandoné la escuela también.
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“Tenia que pasar a secundaria y éramos 6 hermanos. Mi vieja
necesitaba mucha ayuda”. (Entrevista a Marcela, 2019)

Ellas son quienes cargan el temprano doble rol de dependiente y cuidadora—
constituyen el eslabon mds débil de una cadena de cuidados (Hochschild, 2008, Cutuli,
2012; INDEC, 2018). Mas tarde, ella traté de completar la educacién secundaria, pero ya
tenia dos hijos muy pequefios, lo cual dificulto la situacién y debié abandonar
nuevamente.

En el proceso de incorporacién al trabajo remunerado, el contrato laboral se acuerda
de palabra para el cuidado de adultos mayores o nifios. Luego termina incluyendo
limpieza, cocina u otras tareas que no estaban pactadas, sin remuneracion extra. Como
el caso de Martina, su contrato de palabra era “hacer compaiiia” a una persona mayor.
Este tipo de eufemismos constituyen recursos discursivos destinados a invisibilizar el
caracter laboral de los vinculos, asi como la carga de trabajo implicada en las tareas
(Cutuli, 2020). Cuando el empleador de Martina -hijo de la persona cuidada- llegaba
demorada al horario de regreso pactado, ella debia cocinar, lavar y bafarla. Algunos dias
incluso debia dormir en la casa de la empleadora ya que su hijo no volvia a la casa. La
demarcacién de tareas es una dificultad propia del trabajo en casas particulares, y que
da lugar a abusos laborales (Cutuli & Pérez, 2011; Gorban y Tiziani, 2018; Canevaro,
2020). Martina tenia 19 afios cuando empezé a trabajar alli, y al narrar su historia, asume
la carga de las dificultades para mantener la demarcacién de tareas asignadas:

“porque yo no sé poner limites y mi trabajo era ser una compaiiia,
pero terminaba haciendo todo. [...] La idea era veni 4 horas y quédate
con la abuela porque esta sola y juegan a las cartas. Esa fue la idea y
después de repente el hijo no estaba nunca, yo tenia que hacerle las
compras, lavarle la ropa, bafiarla porque nunca la bafaban,
acompafiarla al médico, como que todo.” (Entrevista a Martina, 2019.
Negritas del autor)

En la experiencia de Alicia se reitera la problemdtica en torno a los limites de la
relacién laboral:

“me pagaban en negro. Por eso deje, no era cuidar solamente a los
chicos, sino que lavara los vidrios, y ahi no tenia artritis era joven. No
habia limites con el duefio. Queria que limpiara cuando habia una
chica que limpia y cocinaba. Pero capaz ese dia la chica no iba, viste.”
(Entrevista a Alicia, 2019)

En el relato de Martina y Alicia se cristalizan las dificultades para demarcar funciones.
La construccién de estas relaciones laborales a imagen y semejanza del rol de ama de
casa, en una frontera difusa entre lo mercantil y lo gratuito (Radin, 1989; Williams, 2000)
son un obstdaculo sustancial para esta demarcacidn, al concebirse como “reemplazo” de
la multiplicidad de tareas que realizan las mujeres en el hogar de manera no remunerada
(Cutuli, 2018). Estas dificultades son reinterpretadas por las trabajadoras como una
incapacidad propia, en un escenario de discursos individualistas que culpabilizan al
sujeto de su condicién (Friedman, 2019).
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Mas alld de las normativas vigentes, ninguna de las trabajadoras entrevistadas
accedié al pleno ejercicio de los derechos que la ley les conferia.

“el anteafio pasado yo me fui de vacaciones, cuando volvi me
despidieron. Ellos no me pagaban las vacaciones, yo me las tomaba
porgue estaba en negro. Yo puse a mi hija para que me reemplace, ella
falté dos o tres dias. Cuando volvi, me dijeron no vuelvas masy ya esta
[...] el duefio me dijo que era el ultimo dia y el martes no me
presentara. No me explicd nada.” (Entrevista a Daniela, 2019)

Las relaciones laborales no registradas constituyen el primer eslabén de la
desproteccién a la salud. En una relacién laboral no registrada, se carece de seguro de
riesgos de trabajo y de obra social -seguro médico-. Ello favorece la postergacién de la
atencidén sanitaria -en virtud de la sobrecarga del sistema publico de salud -. Una vez
producido el dano laboral, se carece de proteccidon social para asegurar la subsistencia
cuando no es posible trabajar y, a su vez, se dificulta el acceso a tratamientos.

2.2 Trabajo y enfermedad

La AR es una enfermedad autoinmune, cuyo origen no es claramente identificable y
no tiene cura, si tratamientos paliativos. Segun Gustavo, reumatdlogo del CEMA,
diversos estudios avalan la hipdtesis de un origen hormonal (Nalbandian & Kovats, 2005;
Jurado, 2010) por lo que en su gran mayoria son mujeres en una edad fértil (Entrevista
a Gustavo y Malvina, 2019). Sin embargo, no hay una clara certeza acerca de su origen,
algunas de las entrevistadas la vinculan con un acontecimiento traumatico emocional,
hipétesis que ha sido avalada por algunos estudios (Stojanovich & Marisavljevich, 2008;
Dube, Fairweather, Pearson, Felitti, Anda & Croft, 2009).

Entre los primeros sintomas de malestar y la primera consulta médica, todas las
entrevistadas demoraron alrededor de dos semanas para ver por primera vez a un
profesional de la salud. La AR no es facil de diagnosticar, ya que se la confunde con otras
enfermedades como tendinitis o traumatismos menores y localizados. La concepcidn
espacializada de la enfermedad (Foucault, 2001; Menéndez, 2020) lleva a que se
identifiquen como singulares sucesivos episodios de malestar, antes de llegar a un
diagndstico. La condicidn de trabajadoras no registradas de estas mujeres, sumada a su
vulnerabilidad econdmica, constituye un factor clave para comprender los obstaculos
en el acceso al diagndstico y al tratamiento. En Argentina, parte de la proteccidn social
asociada al trabajo registrado comprende el acceso a la obra social sindical, con ciertas
posibilidades de movilidad a otra obra social no vinculada con la rama (De Fazio, 2013).
A este concierto se suman el sistema privado de seguros médicos prepagos y el sistema
publico y gratuito. Este Ultimo, con enormes limitaciones para atender la creciente
demanda, vinculada a la proliferacién de las relaciones laborales precarias que llevaron
a aumentar el porcentaje de poblacion dependiente de él (Lo Vuolo, 2007). Dificultades
para acceder a turnos médicos, demoras en la atencidn y personal sanitario
sobreocupado y mal pago, son algunas de las caracteristicas de un sistema signado,
ademas, por la heterogeneidad regional (Cetrangolo, 2015).

Algunas de estas pacientes estuvieron hasta dos afnos tratadas con analgesia de baja
intensidad, reposo e inmovilizacidon, como si se tratara de lesiones localizadas. Su
condicion de trabajadoras no registradas implica que el reposo laboral equivalga a la
privacién de ingresos, imponiendo una intermitencia entre el reposo obligado por el
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dolor y la continuidad de actividades laborales. Asi, se profundiza el malestar,
exponiéndose a riesgos de dano laboral con dificultades para acceder a la proteccidn
econdmica (Vasilachis de Gialdino, 1997). Incluso en el caso de quienes si acceden al
trabajo registrado, la tendencia de la atencién en el sistema de salud asociado al trabajo
(Menéndez, 1998; Cutuli, 2017) es minimizar la dolencia y devolver rdpidamente al
trabajador a su funcién productiva.

“cuando yo me atendia por obra social, no me encontraban nada, me
daban ibuprofeno y me vieron varios médicos, pero no me hacian
chequeos. Como que es un dolor huesos y ya va a pasar” (Entrevista a
Josefina, 2019).

Este abordaje de la enfermedad profundiza los obstaculos que las trabajadoras deben
sortear hasta llegar a un diagndstico que les permita un tratamiento adecuado. Pueden
pasar varios afios, lo que constituye tiempo valioso perdido en términos de tratamiento,
y con ello una prolongacién del sufrimiento que resulta irreparable.

“terminé re mal por la enfermedad. Entré y estaba perfecta, pero en
los ultimos afios empezaron a agarrar, inflamacidn en los tobillos. El
médico de la empresa decia que era esguince. Hasta que no se me
pasaba y me dijeron por qué no iba a un traumatdlogo. Y
traumatdlogo, me derivo a un reumatélogo, y empecé air a recorrer a
todos los reumatdélogos que conoci, hasta llegar al doctor del CEMA
[...] ya tenia todas las articulaciones tomadas” (Entrevista a Mirta,
2019).

Una vez diagnosticada la enfermedad, la situacion mejora al recibir tratamiento
apropiado. Se toman medidas de prevencién para no lesionarse, para no generar nuevas
secuelas permanentes. Usualmente el diagndstico es en diferentes edades, entre las
entrevistadas hay un rango que va desde los 14 hasta los 44 afios. Segun relata el
reumatodlogo del PER aqui analizado (Entrevista a Gustavo y Malvina, 2019), la
enfermedad afecta a la mujer en una edad fértil, donde hay mucha actividad laboral,
familiar, limitando asi las posibilidades de autocuidado. El diagndstico lo asumen con
diversas reacciones, algunas no saben de qué trata. Hay mucho desconocimiento e
incertidumbre sobre la enfermedad, sus caracteristicas. Debe procesarse su caracter
crénico, progresivo, persistente. Luego de la consulta con el/la reumatdlogo/a, algunas
de ellas buscan informaciéon en Google como lo hizo Maria. La mayor dificultad es la
aceptacion de la irreversibilidad de su condiciéon. En este sentido, un esfuerzo
fundamental de la intervencién holistica apunta a que la enfermedad no hegemonice la
identidad del sujeto (Cerri, 2013; Olivera Magafia, 2015). Algunas tratan de mantener su
proyecto de vida, pero con ciertas precauciones y cuidados. La autoestima se ve
afectada por las dificultades en el trabajo remunerado, no remunerado y el autocuidado.
Esta situacidn debe ser desnaturalizada, ya que esta condicionada por el contexto, que
puede operar como facilitador o como barrera (ONU, 2008).

Parte del tratamiento ademas de la medicacidn, es el descanso reparador, y evitar el
trabajo manual, para que no afecte las articulaciones, en especial las articulaciones
pequenas de las manos. En consecuencia, el trabajo doméstico remunerado y no
remunerado es contraproducente para la salud debido a que es un trabajo manual con
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movimientos repetitivos. Ello contrarresta el efecto de la medicacién, aumentando el
riesgo de causar lesiones permanentes e irreparables. Los profesionales de la salud
piensan que deben tomar conciencia, adherirse al tratamiento, ser responsable,
autocuidado, acceder a mejor alimentacién, descanso y un cuidado integral de la salud:

“El reposo es parte del tratamiento, cuando hay actividad de la
enfermedad, hay rebrotes de la enfermedad. El reposo es una
indicacidon, ahora si es el Unico recurso para alimentar a la familia, el
sostén como dijo Malvina (reumatdloga), no se le puede prohibir
porque lo va hacer igual.” (Entrevista a Gustavo y Malvina, 2019)

En el caso de Marcela, fue posible seguir las pautas indicadas. Otras entrevistadas, en
cambio, no tienen opcidn. El cuidado de la salud es un derecho impracticable cuando
estd en juego la subsistencia:

“terminaba agotada, se me hacia corta la noche, porque sabia que al
otro dia tenia que trabajar. Pero daba gusto porque tenia un sueldo
bien pagado. Para mi y para mis hijos. Compraba un montén de cosas
y me sentia orgullosa, para tenerlos bien a ellos. Yo me separd y me
quede con los 3.” (Entrevista a Daniela, 2019)

“lo primero que me dijo el reumatdlogo que no era un lugar saludable
(la empresa pesquera) por un montén de cosas. En ese momento era
el Unico ingreso econdmico que tenia, era la Unica manera de
sobrevivir. Y ya no tenia muchas opciones y tenia 42 o 40 afios.”
(Entrevista a Mirta, 2019)

La Licenciada en Terapia Ocupacional del PER, explica sobre la centralidad del
descanso y las consecuencias de su incumplimiento.

“en los brotes agudos el paciente estd muy inflamado. Durante las
etapas inflamatorias es fundamental que haga reposo. Si esta en la
casa, unas 2 horas necesita recostarse, para descansar. Hay que evitar
la fatiga. Hay un montén de cuestiones con la economia del
movimiento. Si un paciente en la etapa inflamatoria, con articulacion
inflamada, retuerce un trapo, carga peso, corre el riesgo de lesionarse.
Si lesiona la articulacidn, ya le queda una lesiéon permanente por ahi,
una luxacion. Deformidades tipicas, como la mano en rafaga cubital,
los cuellos de cisne, boutonniere, lesiones en los dedos, en las
articulaciones chiquitas” (Entrevista a Ofelia, 2019)

Los profesionales de la salud sefialan que las ocupaciones mas recurrentes de las
mujeres que llegan al CEMA con AR son en el sector de casas particulares y la industria
pesquera. En esas actividades se desarrollan de manera intensiva exposiciones de
riesgo, lo que empeora el dafio de la enfermedad. En el trabajo de casas particulares,
tareas como retorcer, escurrir, cargar peso, son esfuerzos recurrentes. Las manos tienen
articulaciones muy pequefas, mas vulnerables a las lesiones. Asimismo, la exposicién al
frioy la humedad, que pueden darse en las tareas de limpieza y con mas intensidad adn
en el sector pesquero -mercados de trabajo que absorben mujeres en situaciones de

vulnerabilidad econémica- agravan bastante la condicidn de la enfermedad, como se ve
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en el caso de Marta, debid renunciar a su trabajo porque trabajaba en una cdmara de
frio y la enfermedad estaba avanzada. Actualmente cuida a su nieta bebé durante la
semana de forma no remunerada, tarea que le ha implicado un esfuerzo fisico
progresivo en sintonia con el crecimiento de la nifia.

La AR puede afectar y causar dolor en cualquier momento del dia, al ser crdnica
puede causar en las pacientes frustraciéon y angustia, por lo que las entrevistadas
comentan que es imposible tener un trabajo estable, ya que tienen limitaciones de
movimientos y no saben cuando pueden volver a tener rebrotes. Sin embargo, el
mercado laboral no les ofrece opciones para cambiar a tareas que involucren el cuerpo
de otras formas. En consecuencia, deben abandonar sus puestos de trabajo o son
despedidas porque no trabajan con la misma capacidad o productividad que antes,
debido a los dolores, inflamacién y rigidez de las articulaciones.

En el caso de Josefina, la familiaridad con su empleador le ha permitido sostener el
vinculo laboral

“No lo dejé porque no es una persona de afuera, yo lo conozco, es mi
tio y él me conoce y sabe lo que tengo, por lo que no me exige y yo lo
hago todo a mi tiempo. Por eso, mi amiga me ayuda, y él lo sabe. Y el
otro (trabajo) lo deje hace un afio, por problemas de salud y el duefio
solo miraba para él [...] también trabajaba vendiéndole ropa a mi tio,
él vende ropa y nos daba a nosotras, para vender. Yo andaba con bolsa
en las manos, bolsas, bolsas, bolsa en colectivo, corria, a pesar de mi
peso, terminaba muerta. Y después no pude mads.” (Entrevista a
Josefina, 2019)

Daniela, por su parte, también relata su decisién de renunciar luego de un episodio
de daio laboral intenso

“en el hotel, decidi irme yo. Un dia me quedé arrodillada en la
habitacion del dolor de la espalda. [...] Me quedé y no me pude
levantar. Y ahi me fui. El otro trabajo antes de entrar aca deje porque
me pagaban re poco, era familiar. Ni a 6 pesos la hora. Nada y mi
marido me dijo que no. Pasa que yo estaba con los chicos, y lo
aceptaba porque necesitaba la plata. [...] no, por la mano. Yo la
mufequera la llevo cuando salgo, sino la llevo es como me falta algo”
(Entrevista a Daniela, 2019)

La ruptura conyugal empujoé al mercado a muchas mujeres a partir de una situacién
de separacion, divorcio o abandono de su cényuge. Por lo general, con ello viene la
imposicién de la exclusiva responsabilidad del sostenimiento econdmico y el cuidado de
los hijos. De este modo, la insercidon se da en condiciones de desventaja, lo que queda
reflejado en la segregacidn horizontal que sufren las mujeres, sobrerrepresentadas en
los puestos menos calificados y mas precarios (Actis Di Pasquale y Lanari, 2015). De
manera analoga, la condicidén precaria del vinculo laboral genera en las mujeres la
expectativa de una mayor autonomia para conciliar trabajo y cuidado, aunque en la
practica esas expectativas no siempre se cumplan (Cutuliy Pérez, 2011). Como relataba
Alicia,
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“Pero con esta enfermedad quien me va a dar trabajo, me ven las
manos, y ya me dicen no. Cuidaba chicos en casa, de gente que conocia
y trabajaba en el pescado. 12 horas trabajaban.” (Entrevista a Alicia,
2019)

Mirta continud trabajando hasta que logrd gestionar una pensién no contributiva:

“segui trabajando, hasta trabajé en camara de frio (sector pesquero).
Y renuncie, igual estdbamos en negro, asi que no fue tanto. Se ganaba
bien, porque de 24 horas haciamos 23, muy sacrificado, asi haciamos
plata, y dije no, y dejé.” (Entrevista a Mirta, 2019)

A la precarizacion y la sobrecarga en el trabajo remunerado, se les suma una
“segunda jornada” (Hochschild, 1989) con el trabajo doméstico y de cuidado en sus
propios hogares. Las limitaciones surgen cuando las articulaciones estan inflamadas y se
pierde la fuerza muscular. En su gran mayoria, ellas lo consideran estos dolores como
algo natural del trabajo, postergando el autocuidado y priorizando la subsistencia y la
atencién del grupo familiar.

Las entrevistadas coinciden en sefialar que el trabajo ha afectado negativamente su
salud:

“si, con lo de Alicia (la sefiora que cuidaba) mas que nada realizaba
tareas cotidianas, quehaceres [...] una vez que deje de trabajar,
aparecié todo. Empecé hacerme los chequeos, y todo era peor.”
(Entrevista a Martina, 2019)

“... Y a veces te enojas. [...] porque tenés que retorcer. Me dolia mal,
se me hinchd de golpe.” (Entrevista a Daniela, 2019)

“si, porque no podria hacer eso de nuevo [...] hoy me pongo a pensar
gue no podria hacer el trabajo que hacia. Subia unos 4 pisos con el
balde y todos los productos de limpieza” (Entrevista a Marcela, 2019)

En otros casos, no identifican causalidad, pero evidencian una disminucién de su
capacidad productiva y la imposibilidad de continuar desempefiando sus tareas, luego
del diagnodstico. Las limitaciones surgen cuando las articulaciones estan inflamadas,
pierde bastante la fuerza muscular, por dolor y la impotencia funcional.

“... porque cuesta trabajar de la misma manera. Encima si estoy sola,
hay muchas cosas que no la puedo hacer. Ponele, por ahi es una
pavada, si yo quiero dar vuelta un colchdn pesado, no puedo sola.”
(Entrevista a Josefina, 2019).

Gustavo, reumatodlogo del PER, considera que el trabajo manual puede afectar a la
evolucidn de la enfermedad y al ser mujeres en situacidn de vulnerabilidad econdmica,
ello incide también en la oportunidad de acceso a un diagndstico y tratamiento
tempranos. Por lo general, esta enfermedad afecta todas las articulaciones de carga
excepto la columna, y el tipo de trabajo requiere largas jornadas de limpieza, que deben
levantar, mover o trasladar objetos pesados -por ejemplo, el sofa, camas, colchdn-
retorcer y lavar con las manos, acceder a espacios pequefios que requieren posiciones
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poco ergondmicas, movimientos repetitivos (Entrevista a Gustavo y Malvina, 2019). En
cuanto al reposo del trabajo remunerado, ademads de no ser factible por la condicién de
desproteccién social de las trabajadoras, tampoco es una solucidn completa al
padecimiento, ya que dificilmente les sea posible dejar de hacer todo el trabajo
domeéstico y de cuidado no remunerado que realizan en sus hogares. En Argentina, los
varones realizan un promedio de 2 horas diarias en relacién al trabajo doméstico no
remunerado -quehaceres domésticos, apoyo escolar y cuidados de personas- en cuanto
las mujeres realizan un promedio de 5.7 horas diarias de trabajo doméstico no
remunerado, lo que indica mas del doble en comparacion al sexo masculino (INDEC,
2013). La invisibilidad y no reconocimiento del trabajo doméstico, perjudica la
concepcion de dafio laboral, ya que la misma no tiene en cuenta el trabajo no
remunerado de las mujeres.
Ofelia, la terapista ocupacional sefiala que:

“aunque estén en una etapa de meseta, no estdn en agudo, no
inflamadas, no con tanto dolor, el trabajo doméstico no es
recomendado para nada. En este ambito, capaz, la gente no esta
capacitada para hacer otra cosa, no saben hacer otra cosa, no tienen
los recursos para cambiar de trabajo. La misma actividad no la tendrian
que hacer. Porque las consecuencias son lesionarse, y ocasiones
lesiones permanentes, genere una discapacidad” (entrevista a Ofelia,
2019)

Cabe una salvedad sobre las representaciones en torno al trabajo doméstico y de
cuidados como no calificado. La desvalorizaciéon de los saberes que se despliegan en
estas tareas, emerge de las representaciones esencialistas que suponen las habilidades
domeésticas como funciones intrinsecamente femeninas. Entonces, en lugar de
considerarlas como aprendidas, se las identifica como “cualidades” antes que de
“cualificaciones” (Cutuli, 2021). Asimismo, en relacion con las actividades de bajo valor
mercantil, la escasa calificacién constituye una via de escape meritocrdtica para
fundamentar las asimetrias que dan origen a este tipo de vinculos y se consolidan en su
devenir. De este modo, se ha reforzado una mirada individualista del funcionamiento
del mercado de trabajo, depositando en los sujetos particulares toda responsabilidad
con relaciéon al trabajo, como un problema personal y privado. Por otra parte, deben
contemplarse los procesos de segregacion laboral que confinan a las mujeres en un
abanico acotado de ramas de actividad, vinculadas mayoritariamente con la provisién
de cuidados (Actis Di Pasquale y Lanari, 2015; Paz, 2020).

2.3 Exclusion y pérdida de autonomia

Para estas mujeres, es dificil mantener el puesto de trabajo y, cuando lo hacen, es al
precio de agravar su malestar. No hay programas de reinsercién y reconversién laboral
focalizados para estas situaciones. La mayoria queda sin ingresos y empiezan a depender
de otra persona o de la fragmentaria y escasa proteccién social. Los Unicos recursos
econdémicos a los que pueden acceder algunas de ellas son la pensién no contributiva,
para la que tienen que demostrar un 80% de discapacidad corroborado por un equipo
interdisciplinario de profesionales de la salud. Antes de llegar a esa instancia, la
continuidad de las mismas actividades laborales profundiza y acelera el avance de la
enfermedad. El desgaste fisico resultante del trabajo manual deja a estas mujeres en
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situacion desprotegida, todavia muy jovenes para acceder a protecciones del sistema
previsional, pero sin condiciones fisicas para permanecer en el mercado de trabajo. En
adicién a esto, ellas deben realizar el cuidado de sus hijos pequefios, nietos o adultos
mayores, y las tareas domésticas en sus propios hogares, convirtiéndolas pobres en
ingresos y también en tiempo (Esquivel, 2009; INDEC, 2013).

En cuanto a la distribucidon de las tareas domésticas dentro de los hogares, las
entrevistadas se consideran las principales o Unicas responsables. En la mayoria de los
casos, sus parejas no participan, con la excusa que tienen un trabajo formal y las
entrevistadas “no los quieren molestar” o en ciertos casos sus familiares no empatizan
con las reales limitaciones de la persona. El dolor constituye, asi un padecimiento tan
invisibilizado como el valor de su trabajo.

No solo tiene una sobrecarga de cuidados a niflos o adultos mayores como en el caso
de Mirta, sino también se hacen cargo del esfuerzo fisico y emocional de sostener
multiples situaciones conflictivas y en situacidon de vulnerabilidad. En consecuencia, su
estructura familiar es una carga antes que un sostén, con bajo nivel de instruccidn, con
bajo nivel de ingreso econdmico, lejos de la posibilidad de constituir redes de apoyo. En
el caso de Daniela, durante la semana se encuentra sola y algunos fines de semanas
visita a la pareja en el campo

“cocinar, hacer cosas de la casa, coser, a veces lo hago, pero termino
llorando porque me duele el dedo. Hago cosas que no debo hacer,
pero bueno, estoy sola.” (Entrevista a Daniela, 2019)

En su relato, se narran a si mismas como las Unicas responsables a cargo de estas
tareas, expresando la participacion de otros integrantes de la unidad doméstica como
“ayuda” o “colaboracién” de los integrantes de la unidad familiar:

“Yo hago lo que puedo y como puedo” (Entrevista a Mirta, 2019)

“Recibo ayuda de mi marido porque hay cosas que no las hago. Mucha
parte motriz y ya no uso mucho las manos” (Entrevista a Marcela,
2019. Negritas del autor).

Las limitaciones que mas aparecen son la fuerza muscular, el dolor, y la limitacidn
articular. Tanto como agacharse, baldear espacios abiertos, batir, mezclar, amasar, lavar
y secar platos, levantar y trasladar elementos pesados -como las bolsas de compras-
escurrir y retorcer trapos, colar pasta, planchar la ropa, subir escaleras. A veces abrochar
un botén, un corddn, subir el cierre de la campera o jean, esto es imposible si estan
inflamadas las articulaciones. Muchas de ellas han comentado que no pueden llegar con
el peine a la cabeza, les cuesta bafarse, peinarse solas. El transito de proveedoras de
cuidado a dependientes afecta la autonomia y la autoestima de las mujeres que
transitan por estas experiencias.

Las limitaciones surgen cuando las articulaciones estan inflamadas, pierde bastante
la fuerza muscular, por dolor y la impotencia funcional. Es normal que las mujeres con
este padecimiento relaten que las cosas se les caen de las manos, por lo cual, para varios
movimientos o actividades requieren asistencia. Sin embargo, la mayoria confiesa que
realizan las tareas domésticas, aunque conocen el dafo que implican. Un esfuerzo
basico en el trabajo doméstico remunerado y no remunerado es el movimiento-esfuerzo
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realizado al escurrir trapos. Se sienten bien y lo hacen, pero esa noche o al dia siguiente
sus manos se inflaman y les causa mucho dolor porque esos movimientos contrarrestan
el efecto de alivio que provee la medicacién.

Para Mirta, la funcion doméstica constituye parte de su identidad (Lobera y Garcia
Sanz, 2014)

“mis hijas me corren para sacarme el trapo de piso, porque yo quiero
seryo. [...] Un dia estaba tratando de prender el termo tanque, estaba
con una mano con el botdn y la otra con el magic click, y estaba meta
tic tic tic (sonido), una pavada, pero al otro dia tenia las manos como
un boxeador. No sabes. Gustavo (reumatélogo) me dijo, aunque no
parezca, ese movimiento influye.” (Entrevista a Mirta, 2019. Negritas
del autor)

“no tengo fuerzas para retorcer una rejilla o un trapo, a veces no
tengo fuerza para abrir algo, la mermelada. Mi mano estd a la miseria...
Me encanta correr las cosas de lugar, siempre lo hice, eso nunca mas
sola. [...] en algunas cosas tardé mds, como lavar los platos. Si lo hago
rapido, yo me golpeo. Trato de hacer las cosas con tiempo y tranquila.”
(Entrevista a Josefina, 2019. Negritas nuestras)

Como relata Daniela, el malestar repercute en la provision de cuidado y también en
el autocuidado

“lavar, a veces no me puedo peinary me ha peinado mi marido porque
me ha dolido la mano y la otra mano no la use, recién ahora la estoy
usando para algunas cosas. [...] me impide de higiene, de bafiarme, de
ponerme el corpifio o cosas asi. Cocinar, pelar papas puedo pelar dos
y ya no mas. No puedo llevar bolsas [...] lavar ropa no puedo, me
cuesta. Por ahi lo hago, pero termino adolorida.” (Entrevista a Daniela,
2019)

“he tenido activaciones de la enfermedad muy seguidas o fuertes, ahi

viene un poco la depresion. Ahi pega la depresidn, porque te ves en
cama, imposibilitada de levantarte, cambiarte, maquillarte, de
peinarte o de muchas cosas que haces. Obviamente, necesitas ayuda
para que te acompafien al bafio, o sea un montén de cosas que lleva,
gue no podes, eso en los momentos criticos.” (Entrevista a Marcela,
2019)

La vulnerabilidad econdmica limita, ademas, los soportes tecnoldgicos facilitadores
del trabajo doméstico. Con escasos ingresos y sin acceso al crédito, en ocasiones con
una infraestructura doméstica precaria, el esfuerzo del trabajo doméstico se intensifica
(Hart, 2001; Pérez, 2012).

Cuando desarrollan el trabajo doméstico y de cuidados en su forma remunerada, es
habitual que se realice cierta ecuacion de ahorro de esfuerzo de la unidad familiar entre
la compra de tecnologia y la contratacion de personal. Por lo tanto, el soporte
tecnoldgico suele ser precario, lo que carga de esfuerzo fisico a las mujeres que realizan
estas tareas, y predispone al temprano deterioro del cuerpo y la salud. En terapia
ocupacional trabajan con las limitaciones, procurando el aprendizaje de modos
ergondmicos y que minimicen el esfuerzo fisico de las tareas, favoreciendo la autonomia
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(Entrevista a Ofelia, 2019), como parte de una labor interdisciplinaria que se describira
en el siguiente apartado.

3. Salud publica y reparacion de derechos.

El equipo de Trabajo Social del Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias del
Partido de General Pueyrredén (CEMA) fue quien toméd la iniciativa en la creacién del
PER. El PER llevé adelante una valiosa labor en el proceso de acompafiamiento de
pacientes de reciente diagndstico, con un abordaje holistico e interdisciplinario. Sus
actividades incluian reuniones mensuales donde se convocaba a todos los pacientes
diagnosticados y sus referentes afectivos, para participar de un ciclo de charlas con
diferentes profesionales para informar y aclarar inquietudes sobre la enfermedad y su
tratamiento. Asimismo, se constituia como un espacio donde los pacientes podian
contar y compartir sus experiencias y asi conformar un grupo de contencién vy
pertenencia.

No es casual que este PER hubiera sido creado desde el equipo de Servicio Social de
la institucion: “la relacion directa con la poblacion [los] coloca en un lugar casi
privilegiado como para proponer y defender proyectos que trasciendan el
asistencialismo” (Cazzaniga, 2002). En este sentido, resulta sustancial su funcién a la
hora de identificar situaciones de vulnerabilidad o riesgo. La poblacion identifica a esta
funcion como el rostro visible del Estado, al que expresar sus demandas y necesidades.
Ello favorece una mirada holistica que permite conocer y tratar a los pacientes como
sujetos integrales y no meros cuerpos enfermos. La palabra del protagonista y de su
entorno es esencial a la hora de sistematizar cada caso. Forma parte esencial del rol del
trabajador o la trabajadora social escuchar a la persona, contenerla y contribuir en la
construccion de su proyecto de vida. La intervencion debe alentar al paciente a realizar
nuevas actividades, nuevos cursos, talleres de reorientacién laboral, y trabajar en una
identidad social no quede atada al diagnéstico.

En la salud publica de la ciudad, el PER constituyd una experiencia excepcional y
novedosa, con escasas acciones de intervencion similares. Su principal objetivo era que
las pacientes pudieran tomar conciencia acerca de la enfermedad, la cual es crénica,
persistente y puede deteriorar estructuras progresivamente. Por lo tanto, la constancia
del paciente, su adhesidn al tratamiento farmacolégico y el autocuidado, son claves en
el éxito del tratamiento. Otro de los objetivos era contener a las pacientes desde el
punto de vista emocional, que pudieran expresarse libremente, compartiendo
experiencias y trabajando en su identidad social, potencializando sus capacidades y red
de apoyo.

Las entrevistadas, al escuchar experiencias de otros pacientes con la misma
enfermedad conocian a otras personas en situaciones semejantes. El objetivo era
construir comunidad y empatia, contribuyendo a la resiliencia y la readaptacién del
proyecto de vida (Entrevista a Ofelia, 2019). En suma, el grupo se mostré como una gran
herramienta para la sociabilidad, el intercambio con otras personas, y para fomentar el
sentimiento de pertenencia. Poder dialogar y hallarse con otras situaciones semejantes
valida la propia experiencia y contribuye a la gestion emocional del malestar provocado
por la enfermedad.

“le doy mucha importancia a la parte emocional. Entonces cuando
trabajo en grupitos, se da este intercambio donde empiezan a

111
Rev. Plaza Publica, Afio 15 -N2 27, Jul. 2022
ISSN 1852-2459



compartir, hablar de ellas mismas, de sus dolores.” (Entrevista a Ofelia,
2019)

Los grupos son beneficiosos desde varios puntos de vista. No solo combate la soledad
al trascender el dmbito doméstico. Ademads, crea el sentido de pertenencia, al
intercambiar y compartir experiencias e informacion, las personas se sienten
escuchadas, refuerzan la autoestima y liberan el estrés. Los grupos de apoyo tienen la
capacidad de emerger una cultura alternativa al hacer que los miembros desarrollen
nuevas definiciones de sus identidades personales y normas en las que basar su
autoestima (Levy, 1979). Los especialistas advertian divergencia en la respuesta
terapéutica de las pacientes acompafiadas por referentes afectivos y las que asistian
solas. Tal situacién puede interpretarse como un indicador de una red de sostén
econdémico, afectivo y de cuidados mas pobre que, al sobrecargar de trabajo, dificultaba
el acceso al bienestar que debia proveer el tratamiento.

El PER comprendia un abordaje interdisciplinario e integraba cuatro especialidades:
Reumatologia, Terapia Ocupacional, Psicologia y Trabajo Social. Las derivaciones
llegaban desde los centros de atencidén primaria de la salud de la Municipalidad de
General Pueyrreddn. Una vez diagnosticados se les asignaba el tratamiento
farmacolégico con acompanamiento del médico de cabecera. Por otro lado, Terapia
Ocupacional, que se encarga de lo fisico, la recuperacién de las funciones y evalula si es
necesario adaptaciones en la vida diaria o en lo laboral. A su vez, este especialista
fomenta e incentiva ejercicios y actividades terapéuticas. Otro soporte importante es la
Psicologia, que aborda los aspectos vinculados con la salud mental, a la hora de escuchar
y contener los aspectos emocionales involucrados en la enfermedad. El drea de Trabajo
Social sistematiza cada caso, evalla los condicionantes sociales y, si es necesario un
seguimiento, se crea un plan de accién/intervencion desde un abordaje integral,
promoviendo la autonomia vy la efectivizacidon del acceso a derechos. Desde el equipo de
Trabajo Social, se notd en las mujeres con AR la vinculacidn con el dolor y se identificé
la necesidad de un paliativo del sufrimiento corporal y emocional vinculado con el dolor.
La palabra no siempre era suficiente para expresar las experiencias involucradas en la
enfermedad. Asi surgid la propuesta de un taller de biodanza como terapia
complementaria capaz de conectar con la corporalidad propia y del grupo y habilitar a
modos no verbales de expresion de las emociones (Castafiera y Zoraida, 2017).

Un aspecto sustancial en la implementacién del PER fue su potencial para favorecer
una mirada holistica de la salud, no sélo en virtud del trabajo interdisciplinario llevado
adelante por los profesionales intervinientes, sino por el acceso a la informaciéon sobre
el autocuidado y el seguimiento integral de la salud:

“Si bien mi enfermedad, no tengo que descuidar la parte ginecoldgica,
odontologia, oftalmologia, entonces empiezas a integrar todo.”
(Entrevista a Marcela, 2019)

Otras experiencias rescatan también el proceso de aprendizaje y autoconocimiento:

“mas conocimiento, uno no sabe todo, y ahi aprendimos un montoén”
(entrevista a Mirta, 2019)
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“conoci muchas cosas, entendés muchas cosas de la enfermedad, te
interiorizas. Hasta te despierta ganas de ayudar a otros” (Entrevista a
Marcela, 2019)

“a mi todo, me aporté muchisimo. Aprendi muchas cosas que no
sabia” (Entrevista a Josefina, 2019)

La formacién del grupo logré ademas la interaccion entre los pacientes, creando
nuevas amistades, alentando la resiliencia, el sentido de la pertenencia, aliento y
energia. EI PER logré la disrupcidn de la relacién vertical e individualista médico-paciente
propia del consultorio, y alienta relaciones horizontales entre pacientes, facilitando el
intercambio de experiencias y saberes y consolidando la atencion de la salud como una
cuestion colectiva.

El PER fue cerrado en el afio 2019. Permanecio en funcionamiento un poco mas de
tres afios con una concurrencia aproximada de 20 personas. Al momento de realizacién
de las entrevistas, en que el PER ya habia cerrado, las pacientes recuperaban esa
experiencia enriquecedora para redireccionar su proyecto de vida y establecer lazos que
acompafaran ese proceso. La responsabilidad de la continuidad era de los profesionales
de la salud, ellos comentaban las dificultades de coordinacién, ya que en las
responsabilidades laborales de los profesionales habia escaso espacio para el trabajo
grupal y colaborativo. Las horas destinadas a la organizacion y los encuentros implicaban
menos tiempo para las consultas con otros pacientes. Algo similar ocurria con la
disponibilidad de espacio, al existir en la institucion un solo espacio de uso colectivo. El
cierre del PER se produjo en el marco de un proceso de ajuste presupuestario por parte
del municipio, y no puede explicarse en meros términos de voluntades individuales o de
equipos profesionales. La desproteccidon es mas grave si contemplamos que en periodos
de retraccion econémica vy crisis del mercado de trabajo (Lo Vuolo, 2007), se intensifica
la necesidad de atencion en el sistema publico. En suma, se dispone de menores
recursos (Belmartino, 2002) para una mayor cantidad de usuarios.

Conclusiones

“—Esta todo en Historia de Hogwarts. Aunque, desde luego, ese
libro no es muy de fiar. Un titulo mds adecuado seria «Historia
censurada de Hogwarts», o bien «Historia tendenciosa vy
selectiva de Hogwarts, que pasa por alto los aspectos menos
favorecedores del colegio».
—¢De qué hablas? —preguntd Ron, aunque Harry creyé saber a
qué se referia.
—iDe los elfos domésticos! —dijo Hermione en voz alta, lo que
le confirmd a Harry que no se habia equivocado—. iNi una sola
vez, en mas de mil paginas, hace la Historia de Hogwarts una sola
mencion a que somos complices de la opresién de un centenar
de esclavos!”

J. K. Rowling, Harry Potter y el Cdliz de Fuego, 2005

Como se recordara al comienzo, la segregacion y la invisibilizacién no son meros
episodios de la literatura fantastica. Histéricamente, los trabajos domésticos y de
cuidado y los sujetos que los realizan han estado, como en la Historia de Hogwarts,
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silenciados en su centralidad y relevancia para la sostenibilidad de la vida. También es
reciente el relativo reconocimiento juridico de sus derechos laborales, aun incompleto.
La investigacion de la que se dio cuenta en este articulo se desarrollé antes de la
pandemia y luego del cierre del PER, que nucled a las usuarias cuyas experiencias se
recuperan. Desde el acompafiamiento de la implementacion del PER, a través de la
practica pre-profesional de una de las autoras, se identificd una correlacién entre la
sobrecarga de trabajo doméstico remunerado y no remunerado y la AR, lo que debiera
ser profundizado en estudios de mds amplio alcance.

Si bien este estudio es de caracter exploratorio y encuentra limitaciones para
establecer determinantes entre el devenir de la AR y la condicién laboral de las mujeres,
constituye un disparador de preguntas de investigacion insuficientemente exploradas
acerca de la relacién entre los procesos de salud-enfermedad y las trabajadoras de casas
particulares. La escasez de estadistica oficial se vincula con las propias condiciones que
favorecen la desproteccién: la incorporacién de las trabajadoras de casas particulares al
sistema de riesgos de trabajo se produjo con la reglamentacion de la Ley 26844, en el
ano 2014. Asimismo, en virtud de la prevalencia del trabajo no registrado, la informacién
disponible representa la situacion de menos de una cuarta parte de las trabajadoras,
justamente aquella que, en funcidn de su condicién de trabajadoras registradas,
podemos estimar como en las condiciones menos desfavorables.

Mas alla de la multicausalidad y la provisoriedad de explicaciones en torno al origen
de la AR, la conjuncion entre sobrecarga de trabajo remunerado y no remunerado y
desproteccidn social que experimentan las trabajadoras de casas particulares, conforma
un continuum de factores desfavorables al bienestar de las mujeres diagnosticadas con
AR. La condicién de trabajo no registrado expone a la desproteccion frente a la
necesidad de ausentarse por razones de salud. Si se ausentan, corren el riesgo de sufrir
descuentos de haberes y hasta de ser despedidas. Al no contar con un seguro de riesgos
de trabajo, se encuentran desamparadas frente a la posibilidad de enfermedad laboral.
Sin obra social, dependen exclusivamente del sistema publico de salud, incapaz de
responder a tiempo a la creciente demanda de atencidn, incluso en un contexto previo
a la pandemia. Como se expuso anteriormente, en virtud de la organizacion del sistema
sanitario argentino, la precarizacion laboral repercute directamente en la sobrecarga del
sistema publico, en tanto el desempleo y el trabajo no registrado implican la carencia de
obra social -intermediaria del acceso al sistema de atencién privado-. Las dificultades
para acceder a la atencion, que parten de la dificultad para obtener un turno médico,
retroalimentan la practica de postergacién de las consultas. De esta forma, los
diagndsticos son tardios, situacién que en el caso de la AR se potencia frente a la
persistencia de la espacializacidn de la enfermedad.

Una vez diagnosticadas, el éxito del tratamiento en el paliativo del dolor y la
prevencion del avance de la AR, estd relacionado con los denominados “factores
sociales”. Es decir, la vulnerabilidad econdmica que impide interrumpir las tareas
laborales, y la divisién sexual del trabajo que impone seguir siendo las principales o
Unicas responsables del trabajo doméstico y de cuidado no remunerado. En este
escenario, el abordaje holistico e interdisciplinario del PER permitia identificar estos
condicionantes y actuar en diversos niveles. En relacidon con el sustento econdmico,
facilitaba el acceso a la proteccién social no contributiva a través de informacién vy
asesoramiento provistos por el servicio social. De este modo, podia llegar a
descomprimirse la urgencia de mantener vinculos laborales que profundizaban el dafio
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causado por la ARy dificultaban una evolucion favorable. Respecto de la distribucién del
trabajo doméstico y de cuidado no remunerado en el hogar, el involucramiento de la
red afectiva y familiar impulsado por el PER favorecia la concientizacidn del grupo
familiar y la necesidad de reorganizar la distribucion de tareas y el cuidado de la
paciente. La incidencia de este factor se evidencié en la divergencia entre la evolucidn
de las pacientes acompaiiadas y no acompariiadas, seglin observaron los profesionales
del PER. En términos de atencidn médica, la integracién de los diversos aspectos
paliativos y preventivos constituye un valor en si mismo, cuyas diferencias podrian
contrastarse Unicamente a través del seguimiento posterior del mismo grupo luego del
cierre del PER. Lo mismo puede afirmarse en torno a la atencién de la salud psiquica y
emocional de las pacientes, acompanadas por profesionales de la psicologia vy
actividades complementarias centradas en la corporalidad. Este conjunto de actividades
permitia, ademas, establecer lazos horizontales entre las pacientes diagnosticadas con
AR, promoviendo la diversificacion de lazos sociales y espacios vinculados con la
atencién de la salud que, a través del PER, trascendia el espacio del consultorio y el
vinculo individual médico-paciente.

El cierre del PER es expresiéon de un proceso de mas amplio alcance, en el marco de
recortes presupuestarios que afectaron la provisién del bienestar en general y la
atencidn sanitaria en particular. Es de estimar que el contexto de pandemia, donde se
impuso la necesidad de concentrar esfuerzos en la prevencion y atencién de los casos
de Covid-19, la continuidad de tratamientos y el acceso a diagndsticos oportunos se
pudo ver afectada.? La efectivizacion del derecho a la salud implica un conjunto de
politicas publicas sanitarias y laborales. Cuando se atraviesa el proceso de enfermedad,
la existencia de programas integrales como el PER constituyen un mecanismo efectivo
de acceso a derechos, en virtud de la mirada integral que sostuvieron durante su
funcionamiento. En ese sentido, se expresa asimismo y en linea con lo expresado por las
propias usuarias, un espacio de reparacion de derechos, luego de transitar situaciones
de sufrimiento en el trabajo y descuido en la atencidén sanitaria. A través de la
investigacion y publicacidn de esta experiencia se espera contribuir, en ultima instancia,
a su puesta en valor y recuperacion como modelo de atencidn integral de la salud y
reparacion de derechos a un sector histéricamente vulnerado como las mujeres
trabajadoras de casas particulares.
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