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Resumen

Objetivo: Mostrar la complejidad del cuidado de pacientes con la enferme-
dad de Alzheimer (EA), asf como la relevancia de abrir espacio en las
investigaciones académicas para que resuene la voz de las mujeres cuidadoras,
mediante metodologfas que favorezcan a la justicia epistémica. Metodologia:
Es una autoetnograffa a partir de la narrativa de la experiencia de una de las
autoras, tras atravesar por el cuidado y atencién de su padre quien padeci6
la EA. Para ello, fue necesario realizar una revisién de literatura sistematica
con respecto de las narrativas de personas cuidadoras de pacientes de la EA.
Argumento: La EA convoca a focalizar la atencion en las personas cuidadoras,
quienes asumen la responsabilidad de tomar decisiones y actuar para
salvaguardar la integridad de sus pacientes, cuyo proceso de cuidado precisa
tiempo completo y atencién de las necesidades basicas. Con ello, generan
condiciones de dignidad de quienes padecen la EA. Las personas cuidadoras
comprometen salud fisica, emocional y econdmica, ademés de su creativi-
dady experiencia. No obstante, existe aislamiento de la voz de las personas
cuidadoras, que rara vez se escucha en las investigaciones y, ademas, tienen
poco acceso a la informacién que se genera en las instituciones de investiga-
cién, esto produce diferentes injusticias epistémicas. Hallazgos: Las perso-
nas cuidadoras de pacientes de la EA en México son —esencialmente—
mujeres y en las diferentes etapas del proceso patoldgico generan saberes
relevantes en torno al vinculo y atencién. Empero, en las investigaciones
académicas publicadas, la voz de las personas cuidadoras no es manifiesta,
por el contrario, se suele diluir la voz de las mujeres como las protagonistas
del cuidado. Ademés, predomina el concepto de “cuidador”, en masculino,

pese a que las estadisticas refieren que son las mujeres quienes se hacen
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cargo de este trabajo no remunerado, en la mayorfa de las circunstancias.
Esa irremplazable labor corresponderfa principalmente al Estado por ser un

asunto de salud.

Palabras clave: feminizacién del cuidado, enfermedad de Alzheimer, demen-

cia, justicia epistémica

Abstract

Objective: Expose the complexity of looking after patients with Alzheimer’s
disease (AD), as well as the relevance of opening a space in academic
research so that the voice of female caregivers resonates, through
methodologies to encourage epistemic justice. Methodology: It is an
autoethnography based on the narrative of one author going through the
experience of looking after her father, who suffered AD. Additionally, it
was necessary to carry out a systematic literature review regarding the
narratives of caregivers of AD patients. Argument: AD implies focusing on
caregivers, who assume the responsibility of making decisions and taking
actions to safeguard the integrity and dignity of their patients. AD care
process requires full time and attention to basic needs. Caregivers compromise
physical, emotional, and economic health, as well as their creativity and
experience. However, caregiver’s voice is in isolation, they are rarely heard
in research, in addition, they have little access to the information generated
in research institutions, which produces diverse epistemic injustices. Findings:

Caregivers of AD patients in Mexico are —essentially- women and, in the
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different stages of the pathological process, they generate relevant knowledge
about the bond and care. However, in published academic research, the
voice of caregivers is not clear; on the contrary, the voice of women as the
protagonists of caregiving is usually diluted. Furthermore, the concept of
“caregiver”, in Spanish, is referred predominantly to males, even though
statistics indicate that, most of the times, women perform this unpaid
work. This irreplaceable work, as a health issue, should be responsibility of

the government, through public institutions.

Keywords: feminization of caregivers, Alzheimer disease, dementia, epistemic

injustice.

RECEPCION: 7 DE NOVIEMBRE DE 2023/ACEPTACION: 21 DE MARZO DE 2024

Introduccién’] La Enfermedad de Alzheimer (en adelante EA)

“es la forma mas comin de demencia”
(Alzheimer Assosiation, s.f.), representa entre el 60% y el 70% de
los casos (Huang et al., 2020, p. 1). Es un padecimiento que, co-
minmente, aparece en personas adultas mayores, entre 60y 80 afios
(Long et al., 2023, p. 11). La demencia en la EA se caracteriza por
la pérdida progresiva e irreversible de la memoria en toda su exten-
sién, no sdlo en las ideas, sino que alcanza todas las facultades
cognitivas: deterioro del lenguaje o afasia, desorden de las habili-

dades motoras o apraxia, pérdida de la capacidad de percepcion o
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agnosia (Breijyeh y Karaman, 2020). De ello deriva una problema-
tica compleja de cuidado relativo a las enfermedades crénico-
degenerativas y, de forma ineludible, la EA (Gonzélez Gonzalez et
al., 2015, p. 60), debido a que el Estado atn no ha conseguido
brindar los recursos suficientes.

En México “persiste un proceso de familiarizaciéon” (Diaz Pedroza,
2022, p. 99) ante la complejidad del cuidado especializado de la
EA. En la familia se asumen los costos de los cuidados informales y
no remunerados, més especificamente en las mujeres. En contraste
con los paises de ingresos altos (Gutiérrez Robledo y Arrieta Cruz,
2014), en el sector publico o privado, es creciente la formalizacion
y mercantilizacién del cuidado (Grandén Valenzuela, 2021, p. 12).
En el caso mexicano, las mujeres cuidadoras han alcanzado una
proporcion del 97%, asi lo indicé el Instituto Nacional de Estadisti-
cay Geografia (en adelante INEGI) en la publicacion Estadisticas a
propdsito del dia de las y los cuidadores de personas dependientes (INEGI,
2017, p. 1). En 2023, la Encuesta Nacional de Ocupacién y Empleo
mostré que eran 75%, sin que precisamente tengan preparacion
experiencial ni instrumental para la atencién de pacientes con
demencia, quienes requieren cuidado especializado desde etapas
tempranas. Estas cifras no son exclusivas de nuestro pafs, el World
Alzheimer Report publicé que, por ejemplo, las cuidadoras en Uru-
guay llegan al 90% (Long et al., 2023, p. 54).

Las instituciones de salud ptblica no han comenzado a reconvertir
la atencién de enfermedades virales e infecciosas a la atencion de

enfermedades crénico-degenerativas (Gonzalez Gonzilez et al.,
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2015). De tal manera que el Instituto Nacional de las Personas
Adultas Mayores sélo cuenta con seis albergues, cuatro de ellos
estan en la Ciudad de México, uno en Guanajuato y otro en Oaxaca
(Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores, 2023). Por
otra parte, con respecto de los servicios privados, el DENUE-INEGI
(2024) reporta una lista de trece instituciones que responden a la
basqueda de “Alzheimer” en el Directorio Estadistico Nacional de
Unidades Econémicas (DENUE), de las que s6lo cuatro ofrecen el
servicio de estancia de tiempo completo con cuidados especiales.

Las personas responsables del cuidado de quien padece la EA
tienen implicaciones sociales, fisicas, econdmicas y emocionales
(Pérez Trullén et al., 1996, p. 197) que se ponen en juego de mane-
ra mas o menos intensa durante el padecimiento, que terminaré
solamente cuando el paciente fenezca. El desgaste fisico de las
mujeres cuidadoras se agudiza y repercute de manera particular en
relacion con las alteraciones alimenticias y de suefio, ademas de
dafios Gseos y musculares, ya que sus pacientes supeditan su suje-
ci6n y movilidad para solventar sus necesidades mds basicas, como
aseo y alimentacién (Garcfa Cantillo et al., 2023, p. 494). Aunado
a lo anterior, hay un deterioro progresivo de la salud de la cuidadora
por la falta de atencién de ella misma y de quienes le rodean. La
combinacién de las singularidades del cuidado de la EA con el
intento de la academia por acercarse a este fenémeno social (cada
vez mas frecuente), es una ocasién para pensar a las cuidadoras

como sujetas sociales susceptibles de padecer injusticias epistémicas.
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En mi experiencia de una década al cuidado de mi padre, quien
padecié y muri6 de la EA, la demanda de atencién fue intensiva v,
en una gran parte del tiempo, absoluta. En los primeros afios de la
enfermedad, cuando nos dimos cuenta, él no era dependiente para
su movilidad o la realizacién de sus necesidades basicas, pero si era
indispensable que estuviera acompafiado y no perderlo de vista. Luego,
cuando ya no podia caminar con precision, pero si tenia movimien-
tos, debia estar vigilado constantemente, porque sus movimientos
imprecisos le propiciaban accidentes severos, como caidas o golpes.
En los dltimos afios, cuando mi padre ya no podia moverse, se mante-
nfa en cama y dormia més, habia que estar pendiente, durante todo
el dia, de su hidratacién, alimentacién, movimiento (intento de re-
habilitacién) aseo, estimulacién, curacién, etc.

Fuimos tres cuidadoras: mi hermana, yo, y la principal, mi ma-
dre. Ella se dedic6é de tiempo completo a su atencién, incluso los
quehaceres de la casa se delegaron a otra persona. Mi madre dejo
su negocio y también perdi6 su dindmica de socializacién, debido a
que descuidos ligeros podian tener grandes consecuencias como
deshidratacion, dlceras en la piel, accidentes, rozaduras, etc. Una
caracterfstica sustancial en pacientes de la EA es la pérdida de la
voluntad y la atribucién de la toma de decisiones a sus cuidadoras
y cuidadores. Lo anterior, antepone una situacién critica para las
personas cuidadoras de la EA (sobre todo si las redes de apoyo son
exiguas). En tanto avanza el padecimiento y las dificultades, las

afectaciones se desarrollan y renuevan. Por ello, generan saberes
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relacionados con la higiene, alimentacién, movimiento,
instrumentalizacion e incluso el manejo de las emociones.

En términos generales, podemos afirmar que los aspectos clini-
cos de la EA estan caracterizados en las publicaciones académicas,
no asi, lo relevante del cuidado en su complejidad. Una razén de
ello, desde la experiencia propia, es que quienes nos asumimos como
cuidadoras solemos ser familiares del paciente, lo que implica un
duelo punzante y un involucramiento animico, aunado a las cargas
excesivas de trabajo y esfuerzo fisico. Las mujeres cuidadoras sue-
len ser quienes tienen la situaciéon mas vulnerable de la familia,
con menos accesos académicos, profesionales y econdémicos
(Alvarado Garcia et al., 2019, p. 9). Ello tiende a acentuar el aisla-
miento fisico, social, profesional y simbdlico, pues no hay apertura
de canales para convertir su experiencia en saberes ptblicos y pu-
blicados. Su voz dificilmente resuena en dmbitos de impacto social,
académico y de salud publica.

Los discursos académicos pueden llegar a aislarse, las razones
responden a las dindmicas institucionales, entre ellas: las perspec-
tivas metodoldgicas, epistémicas y editoriales. La apuesta de esta
investigacion es la autoetnografia, una metodologia relativamente
reciente, cuya gestacion se fortalecié en la década de los ochenta
(Ellis et al., 2010) y ha representado un camino alternativo para
menguar el aislamiento de las personas investigadoras y sus institu-
ciones académicas. En oposicién a la autoetnografia, recientemen-
te surgid el concepto “expertos por experiencia”, cuando un grupo

académico hizo reconocimiento y dignificacién de “voces
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autorizadas para proponer innovaciones que puedan mejorar su propia
calidad de vida” (Alvarez Aguado et al., 2021) a un grupo de par-
ticipantes con discapacidad intelectual. La autoetnografia busca
que quien investiga, ya sea desde lo particular o en co-construc-
cién narrativa, trabaje desde sus propias epifanias.

La relevancia de la autoetnografia no se sustrae a la forma de su
proceso, alcanza a su producto (Ellis et al., 2019, p. 19) que se
compromete con el uso de un discurso asequible y evocativo para

todos los publicos. Las autoetnografias son una

L herramienta poderosa para el autoconocimiento, lo cual
puede tener un impacto muy positivo entre miembros de
grupos que, por su situacién de desventaja —tales como las
mujeres, los grupos étnicos y religiosos minoritarios, los mas
pobres y personas con discapacidad— no han expresado su
propia voz. (Bénard Calva, 2019, p. 10)

Es una propuesta para disminuir la brecha entre saberes
académicos y saberes préacticos, y su mutua utilizacién. Las
publicaciones académicas e institucionales se forjan desde otras
voces, que no son las de las personas cuidadoras de pacientes de la
EA. A su vez, estas publicaciones no llegan a quienes los requieren

y, si llegaran, no se encuentra pertinencia en el abordaje del tema.
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La forma de nombrar, en este caso, al “cuidador”, evidencia la
lejania de la academia con la practica, mientras que los documen-
tos estadisticos remiten a una mayoria de mujeres en esta tarea. El
lenguaje no es un asunto menor, es articulador y estructurante,
determina la existencia y legitima las realidades; lo que no se nom-
bra se oculta. Hablar de “las cuidadoras” evidencia una realidad y
una probleméatica con la que se tiene una deuda desde la
academia.

En las publicaciones académicas, el cuidado de enfermedades
crénico-degenerativas ha cobrado relevancia en mdltiples
sentidos: la familiarizacién y feminizacién del cuidado informal y
su falta de profesionalizacién; la vulnerabilidad de salud de las
cuidadoras y sus redes de apoyo; la insuficiencia del sistema publi-

co de salud; las afecciones psicoldgicas y el “sindrome de la sobre-
L

’ Condicién gestada en personas cuidadoras de pa-
cientes de enfermedades crénico-degenerativas. Tiene
alcances fisicos, emocionales, psicoldgicos y sociales que
pueden llevar al colapso de la persona cuidadora. Es
recurrente en familiares cercanos, por ello se agudiza
por las emociones como el aprecio, culpa, miedo, due-
lo, etc. No termina con el fin del cuidado, pues se

puede tornar en una dificultad para reintegrarse a las

actividades cotidianas (Pérez Trullén etal., 1996). |

3 el trato digno de

carga las cuidadoras”
pacientes de la EA; las familias como respon-
sables del cuidado, entre otras. El cuidado
es un tema que ocupa a la academia, por-
que, en la cotidianidad de lo privado y lo
ptblico es un problema que se acrecienta.

No obstante, por la demanda de atencién

intensiva y especializada en pacientes de la EA, el cuidado traspa-
sa el ambito de la salud fisica e implica la toma de decisiones. Por
ello, las publicaciones al respecto no son suficientes y, por su com-
plejidad, el tema no se agota. Este trabajo autoetnografico llevé a

la reflexion de tres perspectivas de injusticia epistémica en torno a
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las cuidadoras de pacientes de la EA en la literatura académica: lo
extraordinario de la agudizacién del cuidado y su complejidad no
evidenciada en los estudios publicados; la experiencia de las
cuidadoras que no resuena en los discursos académicos
publicados; y la masculinizacién del concepto “cuidador” en oposi-

cién a la feminizacién del cuidado.

Metodologia| La metodologia aqui presentada es una
autoetnografia. Comenzé con una “descripcion

rica” (Denzin y Lincoln, 2017, p. 65) en una narrativa propia (de
una de las autoras), tras la experiencia de cuidar a un paciente
(padre) con la EA ya fenecido. Con ello, se identificaron aspectos
relevantes en torno a la complejidad y el sentimiento de soledad
como cuidadora. El trabajo escritural evidencié teméticas destaca-
das: la familia y las mujeres en el cuidado intensivo, la ausencia de
sus narrativas, el permiso para apologizar la autoexclusion de los
hombres de estas tareas, y la omisién del Estado. Estas abrieron la
posibilidad de realizar una bisqueda con base en criterios de PRIS-
MA (2020):

Antecedentes. Una narrativa autoetnografica arrojé tematicas
que propiciaron una primera btsqueda genérica de literatura, en-
tre sus resultados destacaron conceptos que se convirtieron en las
palabras clave para la bisqueda sistematizada (realizada del 5 al 26
de octubre de 2022), tanto en espafiol como en inglés. En espafiol:

Alzhéimer, cuidadoras, cuidadores, cuidados paliativos, sindrome
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del cuidador, sindrome de sobrecarga, demencia, narrativas, enfer-
medades crénico-degenerativas. En inglés: Alzheimer, care, caregiver,
palliative care, burnout syndrome, dementia, narratives, chronic
degenerative diseases. Lo anterior, con el objetivo de concentrar in-
formacién con respecto de las personas cuidadoras de pacientes
con la EA y articularla con el trabajo autoetnogréfico.

Criterios de busqueda. Se realiz6 la bisqueda en las bases de
datos académicas de Ciencias Sociales y Humanidades, puestas a
disposicion de las y los estudiantes de posgrado y docentes la uni-
versidad a la que las autoras estamos adscritas, asi como las bases
de datos de acceso abierto y gratuito, entre las que se encuentran:
Google Académico, Elsevier, Anual Reviews, BiblioMedia,
CLACSO, Cambridge Journals, Dialnet, Latindex, Scielo, EBSCO,
Wiley Online Library, Science Direct, Microsoft Academic Search,
ademads, sitios institucionales oficiales nacionales e internaciona-
les y reportes mundiales de Alzhéimer.

Criterios de exclusién. Por la especialidad tematica: articulos
relacionados con fundamentos especializados médicos neuroldgicos
y sus derivados; articulos relativos al autocuidado de personas adultas
mayores. Por la temporalidad: articulos publicados antes del afio
2017 -antigiiedad mayor a cinco afos-, salvo articulos anteriores
que plantean conceptos o definiciones vertebrales. Por la
confiabilidad de las publicaciones: articulos no publicados en re-
vistas de instituciones académicas o indexadas.

Estrategia de bisqueda. Con operadores booleanos en espanol:

cuidadores or cuidadoras and narrativas; cuidadoras or cuidadores
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and Alzheimer; cuidadoras or cuidadores and demencia; cuidadores
or cuidadoras and cuidados paliativos; sindrome del cuidador or
sindrome de sobrecarga del cuidador and Alzhéimer and demencia;
sindrome del cuidador or sindrome de sobrecarga del cuidador and
narrativas; enfermedades crénico-degenerativas and cuidadores or
cuidadoras. Con operadores booleanos en inglés: Alzheimer and care;
Alzheimer and caregiver; palliative care and narratives; burnout syndrome
and Alzheimer or dementia; narratives and chronic degenerative diseases.
Para la organizacién de las fuentes se realizé la descarga de los
articulos luego de la lectura del abstract y el titulo, en algunos,
también la introduccién, con la finalidad de identificar si el
articulo se vinculaba con el hilo tematico del trabajo autoetnografico.
Se determinaron tres categorias de seleccion: directamente vincu-
lado, medianamente vinculado y s6lo de referencia, a las que se les
asigné un color: verde, amarillo y rojo, respectivamente. Se inte-
graron 76 articulos en una tabla de tres columnas: nombre del
articulo, bibliografia y resumen propio de referencia.

Se integré la informacién relevante de los articulos en el proce-
so autoetnografico mediante una narrativa en capas, que permitié
entramar la experiencia propia con la literatura encontrada, asi
como el decir propio y de otras, para asumir un posicionamiento
subjetivo, metodolégico y epistemoldgico. La autoetnografia expli-
ca probleméticas o procesos sociales de forma subjetiva y evocativa,
no de forma estadistica o conceptual. Remite las personas existen-
tes detras de estadisticas o argumentaciones enunciadas. Este pro-

ceso alcanza lo publico con representacién social. Propone la fusion
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entre lo privado y lo social, y que la introspeccién se reconozca
como proceso sociolégico (Ellis, 1991, p. 26). Refiere “epifanias”
(Ellis et al., 2019, p. 21) cuyo impacto abre camino para escribir
emociones, acciones, y reacciones que revelan cémo una persona
negocio situaciones y efectos intensos.

La autoetnografia con su bisqueda de literatura, arrojé resulta-
dos preliminares: la experiencia propia durante el padecimiento de
mi padre no estuvo orientada por articulos académicos dtiles ni
ninguna otra informacién institucionalizada que abordara la com-
plejidad del cuidado asequiblemente. Ademas, la proporcién de
articulos encontrados con el concepto “cuidadora” (menor en su
propia voz) es opuesto a la proporcién de cuidadoras de la EA, so-
bresalen publicaciones que nombran “cuidador”. Ante la
feminizacién y familiarizacion del cuidado, se tomé la decision de
utilizar “persona cuidadora” en lugar de “cuidador”, salvo cuando
la literatura o la especificacién de bisqueda lo refieran.

Se realiz6 el abordaje de las faltas de equidad o injusticias
epistémicas, sus caras y formas de gestarse en la academia y de
aparecer, 0 no, en las publicaciones institucionalizadas, ya sea por
la proximidad a metodologias extractivistas o por la lejania de los
fendmenos que se investigan. En el atravesamiento de la EA, las
personas cuidadoras generan saberes practicos y ttiles, son sujetas
generadoras conocimiento, su voz existe, mas no los espacios sim-
bélicos e institucionales para su publicaciéon. Asumen la responsa-
bilidad de cuidado en toda extensién, hasta la toma de decisiones,

lo que diferencia a la EA de otros padecimientos.
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La complejidad del cuidado de | Fui asignada para cuidar
pacientes con Alzhéimer | ami padre la primera no-
che de hospital, después
de su primera cirugia. Tomé mi turno a las diez de la noche. La
vigilante del ingreso no me mandé a “piso” sino a “hemodialisis”
(me explicé que “s6lo ahi habia cama disponible”). El lugar era un
cuadro grande con ocho camas, cuatro y cuatro, encontradas. Las
primeras estaban completamente cubiertas con paredes de plésti-
co. Al final, estaba mi padre del lado izquierdo. Lo vi, de su cabeza
salian dos tubos conectados a unas bolsas a medio llenar de agua 'y
sangre, en su pecho se le introducia una manguerita delgada que
no venia de ningtn lado. De entre sus piernas salia otra manguera
mds gruesa, su destino era la bolsa atada a la parte inferior de la
cama, para la orina. La mano izquierda tenia conectada la aguja
del suero y tenia ambas manos atadas a la cama.

Una enfermera vio que observaba, mientras ponia medicamen-
to en el suero. Explic6: “tiene inflamado el cerebro, entre menos
anestesia, mds inquieto. Se da levantones. Lo peligroso es que se le
suelten las mangueras de la cabeza, por eso lo amarramos, pero hay
que detenerlo del pecho y las piernas”. Pronto, vi la fuerza del
impulso. Lo sujeté del pecho con una mano y la otra la puse en sus
piernas, los movimientos eran imprevistos. Asf transcurrieron ho-
ras. Yo movia las piernas porque se me adormecian; me recargaba
un poco en la cama para aligerarles el peso. Parecia que mis pies
explotarian, sentfa piquetes en las plantas, entonces, subia un pie a

la cama, lo regresaba y subia el otro. Eso reducia el dolor.
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Cerca de las dos de la mafiana, la enfermera me dijo que tenia
que darle una medicina en tabletas. Entonces, ideamos y decidi-
mos molerlas, disolverlas en agua y ponerlas en una jeringa. Canta-
mos victoria. Pensamos que estaba resuelto. Yo lo sujeté y ella
maniobré. Mi padre sintié el amargo y escupi6 justo en mi cara. Mi
cuerpo y fuerzas estaban comprometidas sujetdndolo, no puede atajar,
s6lo apreté los ojos y la boca. La enfermera mird mi cara mojada de
agua, medicamento y saliva, rapidamente tomé unas gasas y me
limpi6 el rostro de arriba hacia abajo lentamente, se bajaba mi tris-
teza, mi coraje repentino e, incluso, el cansancio.

Mi padre se calmé cerca de las seis de la mafiana, yo me senté
en mi silla asignada, bajé la cama y segui sujetdndolo. Mi reempla-
zo llegd una hora después y yo sali con prisa para ir a casa, bafiarme

y presentarme en el trabajo en punto de las ocho de la mafiana.

ek

Un problema que se presenta al inicio de la EA es la dificultad para
obtener un diagndstico en el sistema ptblico de salud, pues se asu-
me que los sintomas son normales en la vejez y que no requiere
tratamiento. Contrariamente, “la demencia no es normal en el en-
vejecimiento y no afecta exclusivamente a las personas mayores”
(Organizaciéon Panamericana de la Salud, 2021). Ademas, se ob-
serva en el discurso institucional y médico que el padecimiento
suele reducirse al olvido de las ideas. Quienes hemos cuidado pa-
cientes con la EA referimos que las afecciones alcanzan al cuerpo

practicamente en su totalidad. S6lo en el inicio es que los sintomas
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se confunden con depresion y olvidos simples, lo que complica pa-
sar a la atencién de un especialista que inicie un tratamiento. Pen-
sar a la EA con sus sintomas e implicaciones de cuidado, haré posible
considerar la relevancia de la persona cuidadora.

Desde el principio del diagnéstico en pacientes de la EA, las
personas cercanas son susceptibles a un cambio de vida radical. Su
cuidado se vuelve indispensable y complejo, va tomando formas
diferentes e inesperadas por la dependencia casi absoluta. En 2019,
la revista Cuidarte (Alvarado Garcia et al., 2019, pp. 7-13) de la
ciudad de Bogotd, clasificé las necesidades de pacientes de
alzhéimer en tres categorias de cuidado: fisico (dolor y nutricién),
psicolégico (signos conductuales y procesos cognitivos) y social (ca-
lidad de vida del “cuidador” y su paciente). Incluir a las personas
cuidadoras Gnicamente en la categorfa social quizd sea lo m4s fla-
grante, sin embargo, las personas cuidadores tienen efectos severos
en las tres categorias.

La consideracién del dolor en el cuidado de pacientes de la EA
destaca porque “es un sintoma que muchas veces no es diagnosti-
cado y tratado en primer nivel de atencién” (Alvarado Garcia et
al., 2019, p. 7). Comdnmente, lo que se aborda como demanda en
las publicaciones son estados de 4nimo cambiantes, irascibilidad vy,
sobre todo, el olvido. Entre més se pierdan facultades cognitivas, es
menos posible que pacientes den cuenta del dolor. La EA manifies-
ta sintomas neuroldgicos como “insomnio, desmotivacién, disfagia,
entre otros, que exacerban el cuadro de dolor”, sin embargo, se

minimiza o ignora porque el paciente “en una etapa avanzada
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tiene dificultades para verbalizar las caracteristicas del dolor: du-

racién, intensidad y localizaciéon” (Alvarado Garcia et al., 2019,

pp. 7-8).

ek

Por la mafana, a las siete, mi padre tomaba una taza de té natural,
ya sea de yerbabuena o de manzanilla; a las ocho, papilla de manza-
na o pera cocida; a las nueve, agua; a las diez, papilla de caldo de
pollo o caldo de frijoles, pasta aplanada con verduras; a las once,
nuevamente agua. A mediodia, alguna fruta rallada que no se ter-
minaba y a la una insistiamos con el resto; a las dos nuevamente
agua. A las tres de la tarde, papilla de verduras, pollo y caldo; a las
cuatro, agua; a las cinco, tomaba otro té; a las seis, le ddbamos un
suplemento alimenticio liquido; a las siete, agua. Ya por la noche, a
las ocho, caldo con verduras cocidas; a las nueve, agua o té. Procu-
raba darle probaditas de cosas que le gustaban, por ejemplo, una
uva pelada y cortada en pedazos mintsculos, trozos pequefios de
durazno ablandado o kiwi. Pelaba frijoles para darle la parte suave.
Asi fue su alimentacidén los dltimos tres afios de su vida, hasta el
dia de su muerte. Al principio con cuchara, después con jeringa.
El Gltimo afio de vida de mi padre, mi hermano llegaba a la casa
a las seis y media de la mafana, lo cargaba y lo sentaba en un
reclinable, a esa hora, lo cubria bien y seguia durmiendo en otra
posicién. Durante el dfa, le movia las piernas, lo ponia de lado, le
estiraba los dedos de las manos porque las empufiaba y se clavaba

las ufias, le cortaba las ufias, lo cubria si estaba frio y lo refrescaba
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si hacfa calor. Habia que revisarle el pafal, si estaba sucio o moja-
do, cambiarselo. Habia un fregadero a los pies de su cama, con
agua caliente y frfa, en su misma cama lo bafiaba. Durante el dia,
revisaba su piel y la hidrataba con alguna crema. Cuando ya no
pudo hablar, escuchaba con atencién los sonidos que emitia, para
adivinar si sentfa dolor o alguna otra incomodidad, revisaba su tem-
peratura, escuchaba su estémago, evaluaba sus heces, etc. Aprendi

a identificar sus signos para actuar a su favor.

seskesk

Profundizar en el tema de las personas cuidadoras de pacientes de
la EA, obliga a hablar de su calidad de vida. Las aproximaciones
que presenta la literatura abordan algunos aspectos de la dificul-
tad de los cuidados y sus implicaciones. Se suele afirmar que la
situacion de las personas cuidadoras “se vuelve compleja debido a
que reduce su capacidad de crecimiento personal y profesional”
(Alvarado Garcia et al., 2019, p. 12). La exaccién es mostrar sus
dimensiones sociales, fisicas, emocionales, psicoldgicas y de salud,
hasta su posible colapso. Las personas cuidadoras y algunas publi-
caciones bordean la idea de la gratificacion, y podria entenderse
por la familiarizacién del cuidado, aunque se corre el riesgo de
romantizar la practica. No se trata de minimizar la gratificacion,
pero es posible que se reste el problema imperante y real. El cuida-
do de la EA no es posible en una sola persona.

En 2014 se publicé un estudio denominado Emotional and

Behavioral Symptoms in Neurodegenerative Disease: A Model for Studyng
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the Neural Bases of Psychopathotogy, que plantea que el dafio
neurolégico en la EA tiene cinco sintomas principales: apatia,
desinhibicién, ansiedad, euforia y disforia (Levenson et al., 2014,
pp. 589-591).

La Secretarfa de Salud (2021) describe los sintomas del padeci-
miento desde una perspectiva de cuidados en dos etapas, en la
primera: olvidos de eventos recientes, problemas de lenguaje,
desorientacién, cambios en el estado de animo, alteraciones del
pensamiento abstracto, pérdida de habilidades previamente adqui-
ridas, olvido de lugares habituales, nombres de personas cercanas,
vestirse por si mismas, entre otras; en la segunda etapa, la fase
terminal: dificultades al tragar, caminar, hablar e incontinencia fecal
y urinaria.

Las dos referencias anteriores, son similares en lo correspon-
diente con las primeras fases del padecimiento, aun cuando hay
siete afos de diferencia entre las dos publicaciones. Tras mi expe-
riencia del cuidado de una persona con la EA, me es posible dar
cuenta de que no se pueden determinar solamente dos etapas ni,
mucho menos, trazar limites precisos entre unas y otras. Cuando se
consideran experiencias de otras personas cuidadoras, la idea de
trazar esas dos etapas se desdibuja atin mas. El proceso de la enfer-
medad es denso, complejo, multidimensional y tiene altibajos. Al
agudizarse los sintomas, afectan al cuerpo, inhibiendo la movilidad
y la posibilidad de satisfacer sus propias necesidades. El curso que
toma la enfermedad es Gnico, pues existen factores que empeoran

o complican las condiciones de pacientes con la EA. Las
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implicaciones emocionales pueden ser causa o factor, asi como el

aislamiento social y la pobreza (Kane y Kane, 2000, p. 660).

La dilucién de la relevancia de | La injusticia epistémica
las personas cuidadoras: | tiene diversas caras, de en-
la injusticia epistémica | trada, hay dos formas rela-
cionadas con la direccién
de los saberes y como éstos
se bloquean en su circulacién: de manera descendente o ascen-
dente. Miranda Fricker (2021, pp. 98-99) les nombra injusticia
discriminatoria y distributiva, la primera consiste en negarle los
espacios a las personas que generan saberes y la segunda en que los
saberes gestados en la academia no llegan a quienes los requieren.
Hablar de “sujeto epistémico o de conocimiento” (Fricker, 2017, p.
111), no es lo mismo que hablar de sujetos que publican saberes, es
decir, hay diferencia entre las personas que saben y personas que
transmiten saberes (Fricker, 2017, p. 212). La diferencia refiere in-
justicias que orientan formas de silencio: la cosificacién epistémica,
el oyente menoscaba al hablante en su capacidad de generar saberes;
el testimonial anticipado, no se escucha al hablante por no creerle
sujeto de conocimiento (Fricker, 2017, pp. 207-213).
Las desventajas de las cuidadoras son transversales, el origen
podria encontrase en la distribucién del trabajo y la falta de meca-
nismos sociales en el mercado laboral, lo que ha impedido la

redistribucién igualitaria de las tareas de cuidado (Riveros, 2018).
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Por lo anterior, dicha labor recae en las mujeres, pero el problema
se reproduce en otros espacios. Es preciso preguntarse por la aca-
demia (Cuadles saberes son institucionalmente aceptados? {Cuéles
son las condiciones de formalizacién? y {qué voces estdn presentes
en las publicaciones académicas? En otro sentido, {a quiénes se
dirigen las editoriales universitarias o revistas académicas con in-
vestigaciones (provenientes de presupuesto publico)? (Quiénes re-
ciben los saberes? {Cuiles saberes aceptan los publicos? {Qué proceso
valida los saberes?

Las personas cuidadoras suelen ser mujeres —y tienen una con-
dicién de mayor vulnerabilidad: econémica, laboral, académica vy,
en ocasiones, hasta ffsica—, durante su transito en la labor de cui-
dado, generan pricticas funcionales que no son documentadas,
dichas o publicadas por ellas mismas. El cuidado se aborda en las
investigaciones, pero la participacion de las cuidadoras suele remi-
tirse a testimonios. Hay una aproximacién al problema, luego los
testimonios se institucionalizan y academizan, pero las publicacio-
nes no arriban a la cotidianidad publica y social. Preguntarse por
los saberes: {a donde van? (De dénde vienen? y {cémo se presen-

tan? es clave para problematizar las injusticias epistémicas.

ek

Dos cosas causaban gran dolor cuando me di cuenta de que mi
padre padecia la EA: la irreversibilidad de la enfermedad y su avance
exponencial. Busqué en libros, articulos y sitios de salud naciona-

les e internacionales. Encontré causas y sintomas generales,
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superfluos o ininteligibles. Por un lado, la pérdida de memoria y
olvidos sistematicos, los cambios de estado de dnimo, y otros gene-
rales, por el otro, las explicaciones de las causas fisiol6gicas. Nada
logré mostrarme lo que venia, ni el dolor, ni los recursos, ni las
fuerzas necesarias, ni las noches sin dormir, ni el cuidado intensivo

que mi padre iba a necesitar.
skoskeosk

Las revistas académicas y cientificas no son asequibles para la ge-
neralidad de la sociedad que requiere saber. Cuando se accede a
articulos académicos de acceso abierto, el proceso para familiari-
zarse con el formato y la especializacién del bagaje es complejo.
Sucede algo similar con los libros, resultado de investigaciones cien-
tificas. El conocimiento no se agota en las instituciones académi-
cas, aunque asi pareciera con frecuencia. Quiz4 las personas
cuidadoras no accedieron a la educacién formal, ni a la
lecto-escritura, sin embargo, tienen experiencia en préicticas de
atencion paliativa, pero, al no tener acceso a la publicacién de sus
saberes estdn “dafiadas en su capacidad de sujetas epistémicas”

(Fricker, 2021, p. 98).

seoskeosk

La casa de mi padre se fue modificando. Al principio, cuando mi
padre ain tenfa movilidad, seguia en su cama matrimonial ubica-
da en una esquina, para que lo contuviera por un lado la pared

(antes estaba al centro de su habitacién). En la esquina opuesta,
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una cama individual para quien lo cuidaba, de ahi se podia ver de
frente. Yo, arrastraba la camita para pegarla a la suya, sentfa segu-
ridad, pues si se movia voluntaria o involuntariamente, por las no-
ches, no cafa al piso. Me asustaba, pues al rodarse me alertaban los
golpes de sus manos.

Cuando ya no tenfa movimiento, la cocina se mudé y lo que
antes era el fregadero sirvié como despachador de agua fria y ca-
liente para el aseo de mi padre, ya su cama era individual, ubicada
donde antes estuvo un pequenio desayunador. De manera funcio-
nal, construimos la instrumentalizacién intuitiva e improvisadamente

para su atencion.

etk

Otra forma de injusticia consiste en los abordajes conceptuales y
epistemoldgicos que no corresponden con las necesidades sociales.
La falta de pertinencia de las investigaciones académicas con res-
pecto de las problematicas emergentes en las sociedades contem-
poraneas hace una brecha entre la vida cotidiana y la investigacién
cientifica. El extractivismo contribuye, las practicas académicas se
sirven de “participantes” para sus intereses (Contreras Lopez et al.,
2023, p. 569). Las y los participantes suelen conformar grupos vul-
nerados y pese a que otorgan gran cantidad de informacién, no
tienen participacion en la autorfa y, en la mayorfa de los casos,
ninguna forma de retribucién (Torres Carrillo, 2019, p. 81).

Las personas en desventaja geogréafica, social, econémica, de ac-

ceso a la cultura institucionalizada y educacién formal, todas ellas
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atravesadas por el género, no encuentran espacios formalizados para
la produccién de conocimiento. En un pais como México en el que
s6lo un 0.1% de la poblacién tiene acceso a un doctorado
(Organization for Economic Cooperation and Development, 2019),
la posibilidad de poner a circular conocimiento desde la academia es
para pocas personas.

Para el cuidado de la EA dentro de las familias, se suele consi-
derar que las mujeres dejen sus trabajos, aunque sean redituables y
estables. Incluso, hay familias que asumen el ingreso de la cuidadora
y se le paga por ello, como si se aceptara que una mujer renuncie a
sus aspiraciones sociales, laborales y familiares. En las relaciones de
trabajo, la enfermeria es mayoritariamente asumida por mujeres, y
ahi también suelen padecer injusticias. Las organizaciones se
entrometen en su vida personal, para obtener informacién que sir-
ve para determinar guardias nocturnas o en dias festivos (Tiscar y
Fernandez, 2023, pp. 1-2).

Las personas cuidadoras de pacientes de la EA no tienen el ca-
mino labrado para que su saber sea puesto en la discusién epistémica.
Las mujeres ocupamos un lugar preponderante en el cuidado, por
ello habremos de cuestionarnos por qué los discursos apuntalan a
que las mujeres tenemos habilidades y posibilidades inherentes, ya
que con ello se perpetiia un modelo asimétrico de participacion

social y de acceso a oportunidades.
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La feminizacién del cuidado y la Hablar de “cuidadores” es,
masculinizaciéon del concepto | hasta cierto punto, injusto
porque somos las mujeres las

mds presentes o las cuidadoras principales, aunque eventualmente
haya apoyo de otros y otras. En espafiol se usa el masculino genéri-
co para designar a todos los individuos de la especie, la distinciéon
de sexos va contra el principio de economia del lenguaje y es inco-
rrecto emplear el femenino para aludir conjuntamente a ambos
sexos, aunque la cantidad de mujeres sea mayor a los hombres (Real
Academia de la Lengua Espafola [RAE] y Asociacién de Acade-
mias de la Lengua Espafola [AALE], 2023). La RAE explica “lo
correcto” del lenguaje, aun asf, indica que “la mencién explicita
del femenino sélo se justifica cuando la oposicién de sexos es rele-
vante en el contexto” (RAE y AALE, 2023) vy, en este caso, corres-
ponde cuestionar qué es hablar del lenguaje correcto, es decir, qué
muestra y qué oculta cuando se refiere a quiénes hacen el trabajo
de cuidado con implicaciones serias para su vida y la implicacién
de su género. El asunto justifica el nombramiento de ambos géne-
ros. Y, en este caso, también surgen las preguntas: (resuelve la falta
de equidad que hablemos de cuidadoras? {Hablar de cuidadoras
otorga un espacio simbdlico para que se escuche la voz de las muje-
res que comprometen su salud integral? Quizé no, pero se abre la
discusién del tema en lo publico y lo privado, para mostrar la nor-
malizacién del cuidado a cargo de las mujeres, més alla de los atri-

butos necesarios para ello, pese a nuestras posibilidades fisicas.
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El “Estudio descriptivo sobre el perfil de los cuidadores de per-
sonas con demencia: la feminizacion del cuidado” (Lago Urbano y
Aloés Villanueva, 2012) aborda la situacion espafiola con respecto
de los cuidados de personas con la EA y plantea que existen tres
instituciones que brindan atencién a los enfermos: la familia, el
Estado y la iniciativa privada o el mercado. Empero, en México,
aunque pudieran existir esas tres alternativas, la mds constante
para la recepcion de los pacientes es precisamente la familia, en
donde la mayorfa permanece (Orozco Rocha y Gonzalez Gonzélez,
2021, p. 135). Las razones son diversas, la principal es que la perso-
na con EA va manifestando sintomas de manera paulatina y en
tanto eso sucede, hay un o una familiar, (mujer, mayoritariamente)
que va asumiendo el encargo. La linea que determina el comienzo
de la enfermedad estd muy desdibujada, pero hay un momento en
el que quien padece la EA requiere cuidado intensivo y la familia
se introduce como “la principal fuente de apoyo de las personas
con demencias, al punto que llega a suplir las lagunas del sistema
sanitario” (Lago Urbano y Alés Villanueva, 2012, p. 25).

En el transito por la EA, se suscitan una serie de cambios impre-
decibles y diversos vy, aunque la situacién se vuelve
exponencialmente més critica, los caminos suelen ser disimiles. Ello
obliga a la persona cuidadora a estar expectante y vigilante de lo
que le pasa a quien padece la enfermedad. La EA cambia la vida
de las familias cuyo desconocimiento de las formas de atencion y
los recursos existentes, determina la dindmica. Esta situacién se

produce en un contexto social, entre los valores que obligan a
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priorizar la dedicacién por completo al cuidado de un familiar
enfermo, dejando a un lado los intereses y necesidades particulares
y personales (Lago Urbano y Alés Villanueva, 2012, p. 25).

La feminizacién del cuidado es recurrente en las culturas occi-
dentales, esencialmente patriarcales, por tanto, en las mujeres se
descargan las labores que corresponden a la casa, entre las que se
encuentra el cuidado de los nifios, enfermos y adultos mayores,
mucho més si estos Gltimos también estdn enfermos (Orozco Rocha
y Gonzélez Gonzélez, 2021, p. 119). En el caso de las personas adul-
tas mayores con la EA, el cuidado se vuelve intensivo, de tiempo
completo y en todos los aspectos del sujeto. Mas de dos tercios de
la poblacién cuidadora corresponde a mujeres y son quienes tienen
mayores afectaciones. “La literatura cientifica afirma en especifico
que cuidar a un familiar dependiente, especialmente si padece
demencia, provoca importantes consecuencias para la salud psico-
l6gica vy fisica de los cuidadores” (Lago Urbano y Alés Villanueva,
2012, p. 25).

Un estudio mexicano basado en narrativas del cuidado de
alzhéimer refiere a una mujer con la EA, cuyo “cuidador princi-
pal”, su esposo, en el momento de recibir instrucciones se hace
acompanar por su hermana (Suérez Rienda y Lemus Alcantara,
2021, pp. 306-307). El hombre no se asumié “cuidador” ante el
quehacer especifico, se hizo a un lado para que su hermana (quien

no conocfa las implicaciones) se hiciera cargo.
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soskosk

Mi padre tenia en el cerebro agua acumulada por golpes afiejos,
por ello, tuvo tres cirugias intracraneales que consistian en realizar
orificios para drenar el liquido. Eran delicadas, de todas salié grave
e, incluso, en coma mds o menos profundo. De la primera, fue
directo a piso (de las dos siguientes, lo enviaron a terapia intensi-
va), por lo tanto, desde el momento de su arribo a la cama alguien
debfa acompanarlo durante el dia y la noche. Mi mama habia per-
manecido en el hospital durante la operacion y fue quien organizo
cémo serfan las guardias de cuidado. Yo llegué cerca de las 16:00
horas, le pregunté cémo habia salido la cirugia y si podria pasar a
verlo. Ella me respondi6é “si puedes pasar a verlo, pero mejor no
pases”. Pensé que queria evitarme alguna impresion por los resulta-
dos de la cirugia. No era asi, dijo: “mejor vete a descansar un rato
a tu casa para que regreses por la noche a quedarte”. En ese tiem-
po, en casa éramos dos mujeres y dos hombres, con un empleo for-
mal con horario de oficina, yo ademés impartia unas clases por la
tarde. Pero, uno de los hombres tenfa permiso por tres dfas en su
trabajo, entonces a la mafiana siguiente podria descansar. Le cues-
tioné por qué no se quedaba él, que no tenfa que trabajar al dia
siguiente. Su respuesta fue: “él no sabe, se pone nervioso y le
hormiguea aqui”, mientras sefialaba la nuca.

Me quedé esa primera noche. La siguiente se quedé mi herma-
na y la tercera y cuarta, no hubo més remedio, les tocé a los dos
hombres. Pero ellos no lograron quedarse solos, consiguieron un

permiso en el hospital para llevar a una acompafiante, el primero
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llevé a su esposa y el segundo contratd a una enfermera, cubrieron
la noche de cuidado acompafiados por una mujer que, como califi-

carfa mi madre, sf sabe.

Reflexiones finales’] Entregué a mi padre... Asi se le suele lla-

mar al momento en el que se acompana
a la entrada del quiréfano y se firma la autorizacién, por ser fami-
liar. Lo llevé a las 6:30 de la mafiana, acompafiada de mi madre,
pero yo entré con él. Alguien nos llevé una silla de ruedas al arri-
bar porque notaron la dificultad de su movimiento, ni siquiera supe
de donde vino. Entré por urgencias, empujando a mi padre, indi-
qué que iba a quiréfano, tomaron sus datos, verificaron la progra-
macién de la operacién y me pidieron entrar. Atravesé urgencias y
llegué hasta un filtro donde me dijeron a dénde debia llegar. Avan-
cé y una enfermera me recibi6, me pidi6 esperar para tomar la ropa
de mi “pacientito”. Una chamarra roja, un pantalén gris, una ca-
misa azul claro y zapatos negros; le dejaron los calcetines un rato
ma4s, la mafiana era fresca.

Cuando esperaba la ropa, llegé el neurocirujano, una cara fami-
liar, un aliado en el reconocimiento, aceptacion y acciones en fa-
vor de la salud de mi pap4. Le sonref con agradecimiento, él habia
manifestado su preocupacion por que la cirugia fuera pronto. An-
tes de poder saludarlo, se acercé otro médico, mientras me pregun-
taba: “lusted es la familiar?” No tuve que responder porque el

neurocirujano respondid: “si, ella es la hija de Don Chava”. El mé-
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dico se presentd, era el anestesidlogo, me indicé que tenfa que
firmar el consentimiento, me enumerd los riesgos y las complica-
ciones: la edad, la triquea que tendia a cerrarse, el dafio neuronal,
la apertura del crineo, el porcentaje de sobrevivencia de menos
del 50%, el neurocirujano intervino: “ella ya sabe, yo ya hablé con
toda la familia”. Me miré y yo asenti. Tomé la tabla y firmé. Yo elegi
la mejor opcidn, pese a los riegos. Ahora me cuestiono el futuro,
pienso: “en una situacion similar (habria alguien que decidiera por

mi?”

sfeoskesk

La reduccién de la tasa de natalidad, el alargamiento de la espe-
ranza de vida y el control de las enfermedades infecciosas, ofrecen
un panorama critico que requiere una reorientacién de las institu-
ciones ptblicas de salud para la atencién de los padecimientos cré-
nico-degenerativos, mis comunes en la vejez. Este articulo apenas
comienza a vislumbrar la relevancia de evidenciar la singularidad
de la carga de las mujeres cuidadoras de pacientes de la EA. Asi-
mismo, remite a la importancia de poner en la discusién piblica y
privada los alcances de la demencia en relacién con los requeri-
mientos de su atencién. Reconocer lo anterior, posibilitara la aper-
tura y ruptura de metodologias rigurosas que abran lugar a las
cuidadoras como sujetas epistémicas, facultadas para documentar
su experiencia, penetrar discursivamente la vida politica y tener

un efecto en las instituciones publicas de salud.
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La autoetnografia permitié hacer un atravesamiento de la vi-
vencia en un proceso trascendente, significativo y evocativo, para
abrir la discusién con otras personas que viven, han vivido o vivi-
ran la experiencia del cuidado, para pensar y repensar las formas
de la distribucién del trabajo y cdmo hacer un ejercicio equitativo
y justo en la practica del cuidado. Esta metodologia ha tomado en
la academia una postura epistemoldgica critica, con la posibilidad
de construir en medio del abismo entre los saberes cientificos y

cotidianos.

ek

Cuando comencé esta investigacion autoetnogréfica con respecto
de mi experiencia, no sdlo de cuidar sino también de vivir el duelo
por el padecimiento de mi padre, reconoci que el miedo era trans-
versal en mi trabajo. Tengo miedo de pasar por lo mismo que pasé
él, pero, mas atn, sin sus condiciones familiares. Tengo miedo de
no tener quien tome decisiones por mi y en mi favor. La familia que
yo tendré en la vejez no serd igual, ni siquiera parecida a la familia
que mi padre construyd. De entrada, soy mujer, una que no tiene
hijos y que, si los tuviera, tampoco querria que vivieran lo que yo
vivi. Mi miedo ha sido un movilizador para desear y buscar, que las

condiciones del cuidado cambien.

keskosk

La EA es un desafio enorme para los sistemas de salud publica en el

mundo. Si la tendencia actual continta, la cantidad de personas
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con la enfermedad se incrementara “a 82 millones en 2030 y 152
millones en 2050” es decir, serd “la primera causa de discapacidad
en adultos mayores y la mayor causa de dependencia” (Llibre-
Rodriguez et al., 2021, p. 2). Ninguno de los estudios o0 modelos de
prediccién de aumento con respecto de la EA entre 2000 y 2050
indican un incremento de menos del triple (Sloane et al., 2002, p.
223).

La labor de cuidado de la EA habri de reconocerse y de consi-
derarse como una experiencia llena de riquezas y ttil como un re-
ferente para otras personas cuidadoras. Los saberes que se propician
y generan en la cotidianidad del cuidado, practicamente no estin
presentes en los documentos académicos e institucionalizados. Al
no considerarse esos saberes, los decires cientificos se alejan de la
realidad y poco pueden aportar a quienes requieren la informacién
por comenzar a vivir la experiencia de manera abrupta y sin aviso.
Es necesario pensar a los estudios cientificos desde otras perspecti-
vas, para favorecer a la justicia epistémica y abonar a las problema-
ticas que imperan en la actualidad (Boulton, 2021, p. 20). La
autoetnografia es un camino por andar, pues se precisa quebrantar
las barreras de la disciplinariedad y generar conocimiento de ma-
nera multi y transdiciplinaria.

Es urgente apuntalar los estudios hacia el corte autoetnografico,
atravesados por la experiencia de quien investiga, con mayor proxi-
midad social y una ruptura en el discurso academicista. Lograr la
introduccion de estudios autoetnograficos en la academia llevara

a buen puerto la produccién de trabajos evocativos que abran los
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accesos para publicos amplios, més alla de los espacios académicos.
Es preciso contribuir para aminorar la distancia entre las cuidadoras
y los discursos académicos de forma transparente y participativa, a
efecto de favorecer para enfrentar el reto del cuidado de pacientes
de la EA, una amenaza constante que genera sufrimiento tanto en

pacientes como en sus familiares.
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