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RESUMEN | INTRODUCCION: La curatela es, en resumen, el acto de representar a una persona mayor de edad considerada incapaz en
situaciones relacionadas con la propiedad y/o los negocios. El curador es la persona que administra, en nombre del precisado de apoyo,
que a menudo es alguien con un trastorno mental. En el contexto de la ciudad de Manaus, es bastante comudn que los curadores también
asuman la funcién de cuidadores, asistiendo a los necesitados de apoyo con actividades que van mas alla de los asuntos financieros,
como las actividades basicas de la vida diaria. OBJETIVO: Conocer las percepciones y los sentimientos de curadores-cuidadores que
formaron parte del Nucleo Permanente de Autocomposi¢ao do Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM con respecto
al ejercicio de la curatela y el papel de cuidador. METODO: Se traté de una investigacién cualitativa a nivel exploratorio que utilizd
pesquisa bibliografica, documental y de campo. El instrumento de recoleccién de datos fue una entrevista semiestructurada realizada
con seis curadores, cada uno responsable de una persona con uno o0 mas trastornos mentales. El analisis de datos se realizé mediante
analisis de contenido teméatico. RESULTADOS Y DISCUSION: Se evidenciaron diferentes motivos para solicitar la curatela, asi como
diferentes percepciones sobre lo que significa y cuales son las funciones de un curador, que se superpusieron con las de un cuidador en
mas de un caso. También se demostré que ser curador-cuidador es una condicidon permeada por diversas sensaciones, tanto positivas
como negativas, marcada por cambios significativos en la vida cotidiana, compromiso y responsabilidad.

PALABRAS CLAVE: Percepcion. Sentimientos. Cuidadores. Cuidadores Familiares. Trastornos.

RESUMO | INTRODUGAO: A curatela é, resumidamente, o ato de representar, em situacdes relacionadas com patriménio e/ou negé-
cios, pessoa maior de idade considerada incapaz. O curador é aquele que gerencia, representando o curatelado, o qual, com frequén-
cia, € uma pessoa com transtorno mental. No contexto da cidade de Manaus, é bastante comum que os curadores exer¢cam também
a fungdo de cuidadores, auxiliando os curatelados com atividades muito além das financeiras, como as atividades basicas da vida
diaria. OBJETIVO: Conhecer as percepcdes e os sentimentos de curadores-cuidadores que fizeram parte do programa NUPA-FAMILIA
do Nucleo Permanente de Autocomposicdo do Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM sobre o exercicio da curate-
la e do papel de cuidador. METODO: Tratou-se de pesquisa qualitativa de nivel exploratério, que se utilizou de pesquisa bibliografica,
documental e de campo. O instrumento de coleta de dados foi a entrevista semiestruturada, realizada com seis curadores, cada um
responsavel por um curatelado. Todos os curatelados possuem um ou mais transtornos mentais. O tratamento dos dados foi feito
com base na andlise temética de contetido. RESULTADOS E DISCUSSAO: Foram evidenciados diferentes motivos para se buscar a
curatela, assim como diferentes percepg¢8es em relacdo ao que ela significa e quais sdo as fun¢des de um curador, as quais se so-
brepuseram com as de um cuidador em mais de um caso. Demonstrou-se ainda que ser um curador-cuidador é condi¢do permeada
pelas mais diversas sensacdes, positivas e negativas, por mudancas expressivas no cotidiano, pela entrega e pela responsabilidade.

PALAVRAS-CHAVE: Percepcdo. Sentimentos. Cuidadores. Cuidadores Familiares. Transtornos.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: Interdiction or curatorship, in brief, is the act of representing an adult individual considered incapable (who
is often someone with a mental disorder) in matters related to property and/or business. In the context of the city of Manaus, it is quite
common for curators to also take on the role of carers, assisting the interdicted persons with activities that go beyond financial matters, such
as basic activities of daily living. OBJECTIVE: To understand the perceptions and feelings of curators-carers that were a part of the NUPA-
FAMILIA program from the Nucleo Permanente de Autocomposicdo do Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM regarding
the exercise of curatorship and the role of a carer. METHOD: This was an exploratory qualitative study that utilized bibliographic, documental
and field research. The data collection instrument was a semi-structured interview conducted with six curators, each one responsible for one
interdicted person. All of these interdicted persons have one or more mental disorders. Data analysis was conducted using thematic content
analysis. RESULTS AND DISCUSSION: Different reasons for seeking curatorship were found, as well as different perceptions about what it
means and what the duties of a curator are, which overlapped with those of a carer in more than one case. It was also demonstrated that
being a curator-carer is a condition permeated by various feelings, both positive and negative, marked by significant changes in daily life,
commitment, and responsibility.

KEYWORDS: Perception. Feelings. Carers. Family Carers. Disorders.

Introduccion

La curatela o interdiccién es un proceso en el que un juez, asistido por un equipo multidisciplinario, decide si una
persona mayor de 18 afios necesita o no ser representada por otra en actos relacionados con su patrimonio y
negocios. Por ejemplo, estan sujetos a curatela las personas con discapacidad mental o intelectual, los bebedores
habituales y los drogadictos y todos aquellos que por alguna razén duradera no puedan expresar su voluntad.
La curatela puede ser solicitada por los padres, tutores, conyuge u otros familiares, por el Ministerio Publico e
incluso por el propio interesado (CNMP, 2016).

La persona que se convierte en curador tiene el deber de dar apoyo, con el fin de ofrecer informacion sobre bienes,
patrimonios y negocios, teniendo siempre en cuenta las opiniones, anhelos y deseos del sujeto de la curatela
al realizar decisiones, excepto cuando esto resulte inviable debido a discapacidades graves, como por ejemplo
retraso mental severo. Asi como hay casos en los que el interdictado conserva una considerable autonomia,
teniendo suficientes movimientos corporales y facultades mentales para realizar gran parte de las actividades
diarias esenciales, también hay casos en los que, por ejemplo, el individuo acumula una discapacidad mental y
una discapacidad fisica, siendo dependiente de ayuda para satisfacer las necesidades fisiologicas mas basicas,
como la higiene y la alimentacion.

En casos similares a este uUltimo, es comun que al rol de curador se le sume el rol de cuidador, lo que implica
responsabilidad, dedicaciény carifio. En una perspectiva amplia del cuidado, los deberes de un cuidador van mas
alld de acompanfar en las actividades diarias a la persona cuidada, ya sea sana, enferma o encamada, a alguien
que también le ofrece apoyo emocional y donde existe una relacion de complicidad y afecto. Un punto importante
para destacar es que el puesto de cuidador no siempre es elegido, especialmente cuando la persona que recibe el
cuidado es un familiar o un amigo (Ministério da Saude, Secretaria de Aten¢do a Saude, 2008). El mismo fendmeno
se puede observar en la cuestion de la curatela. Ambos roles, curador y cuidador, conciernen a tareas nobles y
complejas, que implican sentimientos diversos y conflictivos, especialmente cuando estos dos roles se acumulan.

Una vez otorgada la curatela, el curador esta obligado a rendir cuentas de los gastos relacionados con el
interdictado, cada dos afios, ya que tiene control y acceso a la cuenta bancaria, la jubilacion y los posibles
beneficios que recibe. S6lo se renuncia a esta responsabilidad cuando el interdictado no dispone de ingresos
propios. Aun asi, durante este periodo también se realiza una evaluacion del bienestar del interdictado, con el fin
de comprobar cdmo se encuentray la posibilidad de que ya no necesite estar bajo la condicion de interdiccion.
Para aliviar la carga de las instituciones del Ministerio PUblico especializadas en Derecho de Familia, existe un
programa denominado “NUPA-FAMILIA" en el Centro de Autocomposicién Permanente del Ministerio Publico
del Estado de Amazonas - NUPA-MPAM.
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NUPA-FAMILIA tiene como objetivo implementar
una accion humanizada, con la estructuracién de
un equipo multidisciplinario (conciliadores y equipo
psicosocial), para apoyar la evaluacion del bienestar
del interdictado y ofrecer un equipo contable
(contador y pasantes) para evaluar los informes
anuales y rendicion de cuentas en los procesos de
curatela aprobados. La idea es ayudar a garantizar
que este proceso se lleve a cabo de forma pacifica,
consensuada y sin burocracia. Los curadores reciben
cartas de invitacion para invitarlos a participar en
este programa de forma voluntaria. Como se puede
ver, el analisis psicosocial realizado tiene como Unico
objetivo evaluar el bienestar del interdictado, una
valoracion muy importante. Sin embargo, también
es importante mirar al curador mas alla de su rol de
administrador de bienes, especialmente a aquel que
también es cuidador, ya que es un actor fundamental
en la vida cotidiana y el bienestar del interdictado.

Las tareas de curador y cuidador se suman a otras
necesidades personales y cotidianas. Es muy comun
que un cuidador se sienta abrumado, ya que no son
raros los casos en los que necesita realizar este rol
en solitario. A esto se suma el peso emocional de una
enfermedad queincapacitay causasufrimientoaunser
querido. En situaciones como esta, el cuidador puede
experimentar cansancio fisico y mental, depresion y
puede necesitar abandonar su trabajo para dedicarse
a la persona que cuida, lo que también puede
provocar cambios en la vida conyugal, familiar y social.
“La tension y el cansancio sentidos por el cuidador
son perjudiciales no sé6lo para él, sino también para
la familia y la persona cuidada” (Ministério da Saude,
Secretaria de Atencdo a Saude, 2008, p. 11).

Ser cuidador informal, como es el caso de muchos
de los curadores que han visitado el NUPA,
es también realizar un trabajo invisible, pero
fundamental para la sociedad. En el contexto de
un pais occidental y capitalista, se considera que
el trabajo es principalmente aquello que genera
ganancias y riqueza material. Considerando el
trabajo como una institucién importante para la
socializacién y realizacion del potencial de los seres
humanos y que en el capitalismo las relaciones
sociales y laborales estan mediadas por la compra
y venta de fuerza de trabajo (Guiraldelli, 2014),
guienes no participan en estas relaciones se
vuelven invisibles e incapaces de ser valorados.
Este trabajo de cuidado informal se ve asi, a su vez,
debido a la naturalizacién de la capacidad de cuidar
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(de los nifios, de la casa, de los enfermos, de las
personas con discapacidad, de los ancianos) en las
mujeres, desde la llegada del capitalismo. Mientras
los hombres iban a las fabricas a vender su mano
de obra, las mujeres se quedaban a cargo del hogar
y criando a los futuros trabajadores. Hoy en dia,
aunque las mujeres estdn mucho mas involucradas
en el mercado laboral, es bastante comudn que
trabajen turnos dobles o incluso triples, trabajando
fuera del hogar y ocupandose de las tareas del
hogar y de los nifios, sin dejar de realizar trabajos
gratuitos esenciales para la vida en sociedad. Asi,
incluso cuando es formal, el cuidador (que suele
ser la cuidadora) tiende a tener salarios bajos y
trabajar en condiciones precarias (Zanello, 2018).

Por lo tanto, esta investigacidon se justifica por la
necesidaddeinvestigarlaspercepcionesysentimientos
de estos curadores, tanto de aquellos que atienden a
individuos relativamente capaces como de aquellos
considerados incapaces. Existen en la literatura varios
estudios centrados en cuidadores, principalmente
de personas mayores, pero pocos se centran en
cuidadores que también son curadores de personas
que padecen las mas diversas afecciones, como
esquizofrenia, psicosis y retraso mental. Conociendo
mejor esta realidad, este estudio puede colaborar
con la creacién de politicas publicas que den apoyo a
estas personas que acumulan responsabilidades tan
relevantes. En 2017y 2018, en el estado de Amazonas
se dictaron 392 y 649 curatelas, respectivamente, una
cifra muy significativa. Escuchar y dar voz a esta parte
de la poblacién es fundamental para entender cémo
se sienten, qué estan pasando y qué se puede hacer
a su favor. Ademas, este estudio suma conocimiento
y abre puertas a otros estudios relacionados con las
areas de la Psicologia, el Cuidado y la Salud, al tratar
un tema poco investigado.

Metodologia

La presente investigacion se caracteriza, en cuanto
a su nivel, como exploratoria, y en cuanto a su
enfoque, como cualitativa. Segun Gil (2008), este nivel
de investigacion se utiliza particularmente cuando
el objeto de estudio es poco explorado, ya que
permite al investigador acercarse al hecho estudiado,
mientras que el enfoque cualitativo, segin Minayo
(2002), opera dentro el ambito de los significados, las
acciones y las relaciones humanas.
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A lo largo de toda la investigacion se realizd una
investigaciéon bibliografica con el fin de sustentar
y preparar las acciones a realizar tanto en la fase
de investigacién de campo como en el periodo de
analisis de datos. Parte de este estudio preparatorio
fue documental, a través del analisis de los procesos
de los sujetos a entrevistar, con el fin de comprender
con la mayor profundidad posible las realidades que
fueron investigadas a través de las entrevistas. Segun
Gil (2002), la investigacién documental se realiza con
materiales que aun no han recibido ningun tipo de
analisis o lo recibirdn desde una nueva perspectiva.
Estos procesos se refieren a curatelas mediadas por el
Programa NUPA-FAMILIA, que se pueden acceder por
empleados y pasantes de NUPA-MPAM, y fueron una
buena fuente de datos para el analisis documental.
El acceso fue posible gracias a que la estudiante
responsable de esta investigacién fue pasante de
Psicologia del NUPA-MPAM.

En cuanto a la investigacion de campo, ésta “se
presenta como una posibilidad de lograr no s6lo una
aproximacion con lo que queremos saber y estudiar,
sino también de crear conocimiento, a partir de la
realidad presente en el campo” (Minayo, 2002, p. 51).
El instrumento utilizado para la recoleccién de datos
en esta fase fue la entrevista semiestructurada, que
al mismo tiempo que utiliza un guion con preguntas
previamente formuladas con la funcién de guiar
el avance de la entrevista, brinda espacio para
que el entrevistado pueda hablar de forma libre y
espontanea sobre el tema en cuestién (Minayo, 2002).

Fueron entrevistados seis curadores que ya pasaron
por el Programa NUPA-FAMILIA y que son también los
cuidadores principales del interdictado en cuestion,
de acuerdo con la cantidad minima esperada. Asi,
los criterios de inclusion fueron: sujetos que pasaron
por el Programa NUPA-FAMILIA; y sujetos que,
ademas de curadores, también son cuidadores y
responsables de otras areas importantes de la vida
del interdictado. Los criterios de exclusién fueron:
sujetos que pasaron por el Programa NUPA-FAMILIA,
pero que ya no ejercen el rol de curador, ya sea por
transferencia de la curatela o por fallecimiento del
interdictado; y sujetos que son curadores, pero que
no son los cuidadores principales del interdictado.

Las entrevistas se desarrollaron en el entorno del
NUPA, un espacio silencioso con salas adecuadas
para la realizacién de esta actividad. Las entrevistas
fueron grabadas en audio, con el consentimiento
de los participantes, y posteriormente transcritas.
De los seis participantes, la primera fue invitada a
regresar a NUPA sélo para ser entrevistada. Otras
invitaciones como ésta fueron hechas y rechazadas.
De esta manera, se invitd a curadores que ya estaban
pasando por el proceso de inspeccion a presentarse
enelNUPA pararecibir asistenciajuridica, psicologica
y/o contable, siempre y cuando cumplieran con
los criterios de inclusién, completando los seis
entrevistados. Para preservar su identidad, fueron
llamados E1, E2, E3, E4, E5 y E6, segun el orden de
las entrevistas.

Para analizar los datos cualitativos se optd por el
anadlisis de contenido de Bardin (1977), definido
como un conjunto de instrumentos metodoldgicos
que se aplican a los mas variados discursos. “Como
esfuerzo de interpretacién, el analisis de contenido
oscila entre los dos polos del rigor de la objetividad y
la fecundidad de la subjetividad” (Bardin, 1977, p. 9).

También segun Bardin (1977), el analisis de contenido
es mas descriptivo, centrandose en lacomprension de
los datos, realizado a través de una lectura objetiva.
Consta de tres etapas, a saber: 1) preanalisis (la fase
de organizacién propiamente dicha, consistente en la
eleccion de los documentos a analizar, la formulacién
de hipétesis y objetivos y el desarrollo de indicadores
que sustenten la interpretacion final); 2) exploraciéon
del material (si se han cumplido adecuadamente los
componentes del preanalisis, esta fase consiste en
aplicar lo decidido previamente); 3) el tratamiento de
resultados, inferencia e interpretacion (en esta etapa
se extraen los significados de los resultados brutos,
para posteriores inferencias e interpretaciones).

En la fase de procesamiento de los resultados, se
realizaron lecturas repetidas de las entrevistas
transcritas y posteriormente los significados extraidos
se dividieron en categorias especificas, para una mejor
presentacién de los resultados y discusién. Estas
categorias, sin embargo, no son excluyentes y dialogan
entre si, como se podra comprobar durante su lectura.
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En cuanto a los procedimientos éticos, de acuerdo con
las resoluciones 466/2012 (2012) y 510/2016 (2016)
del Ministerio de Salud, que determinan directrices y
normas regulatorias para investigaciones con seres
humanos, este estudio fue aprobado por el Comité
de Etica en Investigacién de la Universidade Federal
do Amazonas, bajo dictamen numero 5.512.345 y
CAAE 59963622.2.0000.5020. Ademas, se bas6 en
el respeto a la libertad, dignidad y autonomia de los
participantes, quienes tenian derecho a participar
0 no en la investigacién, después de haber sido
informados sobre los beneficios previstos y los
posibles riesgos de la investigacién. También se
garantizo la confidencialidad de los datos obtenidos y
la proteccién de sus identidades. El consentimiento de
los participantes se oficializé a través del Formulario
de Consentimiento Libre e Informado (TCLE), firmado
voluntariamente, sin ningln tipo de coaccién, en
dos copias. En el TCLE se explicé la naturaleza de la
investigacion, sus objetivos, métodos, beneficios
esperadosy posibles inconvenientes e incomodidades.

Resultados y discusion
Caracterizacion de curadores e interdictados

Para fines de comparacion, se realiz6 un analisis de
los primeros 100 casos de inspeccién de curatela
enviados a NUPA, en cuanto al género de los
curadores e interdictados, el tipo de parentesco
que tienen, asi como la causa relacionada con la
incapacidad de los interdictados. En cuanto al género
de los curadores, se encontré que la gran mayoria
son mujeres, en 70 de los 100 casos de curatela
analizados, mientras que los hombres representan
27 de ellos. Hubo un caso de dos curadoras para
una misma interdictada, un caso con un curador de
cada género también para una interdictada y un caso
de un interdictado institucionalizado, por lo tanto,
su curador es la institucién en la que se encuentra.
En cuanto al género de los interdictados, se obtuvo
un resultado diferente, con poca diferencia entre
el nimero de interdictados de cada género: 52 son
hombres, mientras que 44 son mujeres. También hay
cuatro casos en los que se trata de un interdictado de
cada género, por un curador.

Conrelaciénal parentescodelos curadores, se evidencié
que, en 36 de los casos de curatela investigados, se trata
de hijas o hijos cumpliendo el rol de curadores de sus

Curadores-cuidadores de personas con trastorno mental

padres/tutores/genitores, mientras que, en 20 casos,
ocurre lo contrario: son los padres quienes son los
curadores de sus hijos. Ademas, 14 casos se refieren a
curadores que son hermanos, hay 9 curadores que son
esposas, esposos 0 compafieros, 3 son tias o tios, 2 son
sobrinas o sobrinos y un caso se refiere a una curadora
que es abuela. En un caso inusual, la curadora es la
expareja del padre del interdictado. También hay un
proceso en el que el curador es responsable de dos
interdictados, siendo hijo de uno y hermano del otro
(en otros tres casos con dos interdictados por curador,
este curador tiene la misma relacién con ambos). En 12
casos no fue posible encontrar informacién relacionada
con el parentesco.

En cuanto a las causas relacionadas con la incapacidad
delosinterdictados, se observé que el trastorno mental
es el mas comun, presente en 22 de los casos, seguido
de cerca por la discapacidad intelectual, presente
en 21. Tal como lo sefiala el Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales - DSM-V, se
considera trastorno mental un sindrome en el que se
produce una alteracién significativa en la cognicién, la
regulacion emocional o la conducta de una persona,
de tal manera que perjudica su funcionamiento mental
y, en consecuencia, su desempefio social, profesional,
etc. (American Psychiatric Association, 2014). Si bien la
discapacidad intelectual también es considerada un
trastorno mental, se destaco por su recurrencia y por
ser un trastorno del neurodesarrollo, generalmente de
inicio durante el desarrollo e identificable en la infancia
(American Psychiatric Association, 2014). En esta
cuantificacion, el concepto de trastorno mental abarca
la esquizofrenia, los trastornos del espectro bipolar y
depresivo, por ejemplo, mientras que el concepto de
discapacidad intelectual se refiere principalmente al
retraso mental en sus distintos grados.

El dafio cerebral se encuentra en 14 casos. Se
entendié como dafio cerebral eventos como el ictus
y el infarto cerebral que dejan secuelas, asi como el
traumatismo craneoencefalico. Dentro del trastorno/
enfermedad degenerativa, presente en 11 casos,
se encuentra principalmente la enfermedad de
Alzheimer. Se identificé demencia en 4 casos y hubo
un caso en el que la persona tuvo que ser interdictado
porque estaba en coma. En 9 de las situaciones existe
mas de una causa relacionada con la discapacidad,
que podria ser un trastorno mental y discapacidad
intelectual al mismo tiempo, por ejemplo, y en 18
casos no fue posible verificar esta informacion.
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Ademas, se recogieron algunos datos sociodemograficos de los curadores e interdictados entrevistados, lo que

generd las Tablas 1y 2.

Tabla 1. Caracterizacién de los curadores entrevistados

Curador Género Idade Estado Escolaridade Ocupacao
civil
E1 M 57 Solteira Ens. Médio Completo Do lar
E2 M 52 Casada Ens. Médio Completo Do lar
E3 M 54 Divorciada Ens. Superior Completo  Fora do lar
E4 H 42 Solteiro Ens. Superior Completo Fora do lar
ES5 M 60 Casada Ens. Médio Completo Do lar
E6 M 49 Solteira Ens. Médio Completo Fora do lar

Fuente: las autoras (2023).

En cuanto a las caracteristicas de los curadores entrevistados, se observa que el género refleja bien los datos
obtenidos con el analisis cuantitativo, siendo cinco mujeres y un hombre, con una edad promedio de 52,3 afos.
Hubo tres participantes solteros, dos casadas y una divorciada; cuatro han completado la educacién secundaria,
mientras que dos han completado la educacién superior; y tres curadores se ocupan del hogar mientras que los

otros tres también ejercen algun tipo de profesion formal fuera del hogar.

Tabla 2. Caracterizacién sobre los interdictados

Curador Parentesco Génerodo Idadedo Causa relacionada a
curatelado curatela incapacidade do curatelado
do
E1 Méae H 27 Deficiéncia intelectual e transtorno
mental

E2 Irma M 59 Transtorno mental

E3 Mae H 30 Deficiéncia intelectual

E4 Irméo H 40 Deficiéncia intelectual

E5 Mae H 40 Deficiéncia intelectual

E6 Irma H 37 Deficiéncia intelectual e transtorno

mental

Fuente: las autoras (2023).

El parentesco entre los curadores y los interdictados, a su vez, no refleja muchos de los datos obtenidos con el
analisis cuantitativo, que muestran que el parentesco mas comun es el de hija o hijo. Entre los participantes de la
investigacion, tres son madres y tres hermanos, el segundo y tercer tipo de parentesco mas recurrente. El género
de los interdictados tampoco reflejo lo expuesto en la cuantificacién de los primeros 100 casos, lo que demuestra
que no hubo diferencia muy significativa en el nimero de hombres y mujeres, mientras que los curadores
entrevistados son responsables de cinco hombres y una mujer. La edad media de las personas interdictadas es de
38,8 afos. Las causas relacionadas con la incapacidad de dichos interdictados coincidieron con las mas frecuentes
segun lo obtenido en la cuantificacién, es decir, trastorno mental y discapacidad intelectual, presente en cinco de
los seis casos estudiados con mayor profundidad.

Todos los curadores entrevistados pueden denominarse cuidadores familiares, quienes se caracterizan por
ser alguien que, por tener un estrecho vinculo parental con la persona enferma/discapacitada y dependiente,
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asume la responsabilidad de su cuidado, de forma
voluntaria o no, muchas veces porque no estd
presente otra persona que pueda cumplir este rol
(Cattani, 2004). Ademas, el predominio de mujeres
curadoras, en la cuantificacion realizada con los
primeros 100 casos de curatela enviados a NUPA,
y el predominio de mujeres curadoras-cuidadoras
entre los participantes de la investigacién, que
fueron participantes de oportunidad, reflejan la idea
culturalmente instalada, propagada y transmitida de
que el cuidado es naturalmente un deber de la mujer;
ella es la cuidadora tradicional (Zanello, 2018).

Razones para solicitar la tutela

En conversaciones con los curadores, los motivos
reportados para buscar la curatela estuvieron
relacionados mayoritariamente con la necesidad de
resolver algin asunto burocratico. Sélo la participante
E5 informé que la solicitud de interdiccién de su hijo
se realizé como una forma de prevenir una posible
necesidad futura de presentar esta documentacion,
luego de haber conocido sobre la curatela en la
institucién dirigida a personas con discapacidad a la
gue ambos asisten. También informé que, desde que
obtuvo el acuerdo de curatela, hace mas de cuatro
afios, hasta el momento actual, nunca ha tenido que
presentarlo, en ningun tipo de situacion.

La entrevistada E1, por su parte, fue aconsejada
a solicitar curatela durante un periodo en el que
intentaba obtener la pensidén alimenticia para su hijo a
través de los tribunales, mientras que la entrevistada
E3 tenfa la intencién de adquirir un automovil con
beneficios de exencion de impuestos, ya que, en
Amazonas, los vehiculos destinados a personas
con discapacidad son elegibles para la exencién del
pago del Impuesto sobre la Propiedad de Vehiculos
Automotores - IPVA (Secretaria do Estado da Fazenda
do Estado do Amazonas, 2022).

La participante E2 relaté que siempre que llevaba a
su hermana al médico le preguntaban sobre algun
tipo de documento que acreditara que ella era
responsable de ella. En el caso de la participante
E6, que es hermana del interdictado, quien solia ser
su principal cuidadora era su madre. Luego de su
muerte, la actual curadora fue aconsejada a solicitar
la interdiccidon de su hermano por amigos abogados,
quienes le informaron que esto le permitiria al
interdictado recibir la pensién por muerte de su
madre, que recibe actualmente.

Curadores-cuidadores de personas con trastorno mental

En investigaciones realizadas en instituciones de
salud mental y en el Foro Civil de un municipio del
interior de Sao Paulo, Barbosa (2015) relata que, entre
los motivos que le presentaron para desencadenar
procesos de interdiccion, se encuentra la necesidad
de cuidar a un familiar quien, desde el punto de vista
familiar y médico, no es capaz de organizar su propia
vida, situacién coherente con la realidad de todos los
curadores entrevistados.

Ademas, el participante E4 dio el siguiente informe:

“Después de que mi madre fallecid... tuve la necesidad
de ser su curador... Para que él tuviera derecho a
recibir el BPC".

El Beneficio de Pago Continuo (BPC) se otorga a
personas mayores de 65 afios 0 mas y a personas
con discapacidad de cualquier edad, por el monto
de un salario minimo, siempre que su ingreso
familiar per capita sea igual o inferior a % del salario
minimo. En el caso de una persona con discapacidad,
esta condicidon debe provocar deficiencias (fisicas,
mentales, intelectuales y/o sensoriales) que le
impidan participar plenay eficazmente en la sociedad
(Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social,
Familia e Combate a Fome, 2023). En la investigacion
de Barbosa (2015), otro motivo relevante para
desencadenar la solicitud de interdiccion fue la
comprensién de la curatela como facilitadora de la
solicitud de BPC. Si bien la ley no prevé la necesidad
de la interdiccién para otorgar el beneficio, la autora
afirma que los abogados la han sefialado como
facilitadora de este proceso, considerando que
las personas que sufrieron interdiccién ya tienen
comprobada su incapacidad.

Barison y Oliveira (2008) obtuvieron un resultado
similar al realizar unavisita domiciliariay una entrevista
a seis curadores del municipio de Volta Redonda, en
el estado de Rio de Janeiro. En el discurso de todos
ellos, la interdiccién apareci6 como un mecanismo
burocratico utilizado para garantizar el cobro de
pension alimenticia, pensién de muerte o BPC.

Asimismo, la participante E1 solicitd la tutela con el
objetivo de recibir una pension alimenticia para su
hijo, mientras que E6 | utilizé para obtener el beneficio
por fallecimiento de su hermano. Ademas, de los
seis curadores entrevistados en NUPA, cuatro son
responsables de interdictados que reciben el BPC y
tres tienen este beneficio como Unico ingreso familiar,
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ya que necesitan ser cuidadores de tiempo completo,
sin posibilidad de tener un trabajo, formal o informal.
El discurso de la interdiccion como facilitadora de la
recepcién del BPC no s6lo se difunde en el interior
de Sdo Paulo o en Volta Redonda, sino que también
es una comprension escuchada frecuentemente
durante las sesiones de supervisién de la curatela
en el NUPA, ademas de haber surgido durante la
entrevista con E4.

Curatela: naturaleza y funciones de un curador

Cuando se les pregunt6 a los curadores qué es la
curatela, para ellos, se obtuvieron las siguientes
respuestas:

“Es tener mucha responsabilidad... en todo” (E1).
"Tenemos derecho a decidir las cosas por ella" (E2).

"Es un documento que necesito cuando voy a hacer
algo en su nombre" (E3).

“No es mds que documentacion legal, que me respalda”
(E4).

"Es como una rendicién de cuentas” (E5).

Se observa que tales respuestas reflejan bien las
experiencias de los curadores relacionadas con la
burocracia de la interdiccion, incluido el proceso de
inspeccién, y la nocidn conceptual de curatela misma,
que es “la carga legal impuesta a alguien para proteger
y asistir a los mas incapaces en la regencia de su vida
personal y su patrimonio” (Almeida & Rodrigues
Junior, 2012, p. 501-502 apud Souza, 2015, p.115). Al
ser preguntados sobre cudles son las funciones de
un curador, las acciones de administracion de bienes
y representacion legal se mezclaron con el cuidado
y asistencia en actividades basicas de la vida diaria
y el intercambio de afecto entre curador-cuidador y
interdictado. El siguiente informe de E4 lo resume bien:

“Todo lo posible... El papel del curador no es sélo cuidar
la parte econémica, ni la parte alimentaria, sino que
es cuidar toda su vida. Dale carifio, dar amor, cuidar

su higiene. Lo que la persona imagina, el curador tiene
que hacerlo”.

Dado que fue un criterio de inclusion en la
investigacion ser un curador que ademas fuera
cuidador de su familiar interdictado, era de esperarse
un resultado como este, en el que los entrevistados

consideraron parte de su deber como curadores
asistir a los interdictados en todas sus necesidades,
yendo mas alld de la mera gestién financiera. La
palabra “curatela”, de hecho, “proviene de 'cura’,
mas el sufijo del verbo curare que significa cuidar,
mirar, vigilar." (Figueiredo & Fanan, 2003, p. 136 apud
Souza, 2015, p. 115). Ademas, el vinculo familiar entre
curador y interdictado presupone obligaciones que
van mas alla del marco legal, considerando que casi
la totalidad de las familias estudiadas son de bajos
ingresos, sus realidades no podrian ser diferentes,
ya que no cuentan con las condiciones econémicas
necesarias para contratar cuidadores profesionales,
como si lo hacen algunos de los curadores que pasan
por el NUPA. Los participantes de la investigacion, que
cumplen tanto el rol de curador como de cuidador,
demostran, a través de sus discursos, como se unifica
esta doble funcién en el ambito de sus realidades.

Significados dados a la condicion de curador y
cuidador

Aqui se buscoé investigar los significados que los
entrevistados le dan a su rol como curadores-
cuidadores. Algunos separaron las dos funciones,
mientras que otros dieron una Unica respuesta,
abarcando ambas:

“Requiere mucho... tienes que hacer todo por tu hijo”
(ET).

“Significa una renuncia muy grande (...) Es en verdad un
amor muy grande” (E2).

Las participantes E1y E2, por ejemplo, plantearon las
nociones de renuncia, exigencia, dedicaciéon y amor.
En una investigacion realizada a través de entrevistas
con cinco cuidadores familiares de Londrina - PR,
ser cuidador de un familiar fue catalogado como
una tarea dificil. Esta dificultad estaba relacionada,
entre otros factores, con la aparicion de nuevas
responsabilidades (Mendonca, Garanhani & Martins,
2008). Cuando E1 dice que hay que “hacerlo todo”,
pone el ejemplo de acompafiar a su hijo al médico
y en actividades de ocio. Aunque la palabra
responsabilidad no aparecio6 en los dichos de E1y E2,
se entiende que la exigencia, renuncia y dedicaciéon
presentes en su vida diaria son consecuencias de
todas las responsabilidades que tienen hacia sus
familiares interdictados. La responsabilidad aparece
claramente en el informe de E4, cuando habla de lo
que significa ser curador;
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“El curador es una responsabilidad muy grande, mds
grande que el cuidador... el curador es responsable de
todo lo relacionado con la persona, fisico, de salud,
econdmico... ddandole a la persona su bienestar, el
cuidador no... tiene nada de responsabilidad legal”.

Se puede observar que E4 fue uno de los que separé
el rol de curador del de cuidador, y lo hizo poniendo
mayor énfasis en el primero, que, segun ella, implica
muchas mas responsabilidades, incluida la gestion
financiera. La entrevistada E3 dijo lo siguiente:

“Ser curador es sélo una cuestién de responsabilidad
hacia las instituciones, porque de hecho he sido

su cuidadora toda mi vida (...) descubri que no era
suficiente (ser madre), que necesitaba un documento”.

Ella también separa los dos roles y responde que ser
curador es una cuestion de responsabilidad, pero
destaca que cuida a su hijo desde su nacimiento,
ademas de demostrar descontento por la necesidad
de la interdiccién para poder representarlo. Durante
su entrevista, también comentd sobre la dificultad
y burocracia de solicitar y obtener la curatela y
el “dolor de cabeza” que tendra cuando necesite
transferirla a otro familiar. Este pensamiento reflejala
preocupacién de las madres y padres cuidadores con
el envejecimiento y la muerte, sobre quién cuidara
de sus hijos cuando ya no estén presentes o estén
incapacitados (Camargo, Oliveira & Magalhaes, 2021).

Por lo tanto, se concluye que, para ninguno de los
participantes mencionados, ser curador y cuidador es
tarea facil. Algunos tienen diferentes interpretaciones
sobre los roles que desempefian, mientras que otros
sélo tienen una impresion de la condicidon de curador-
cuidador. El cuidado, al fin y al cabo, es un fenédmeno
personal a la vez que social, simbdlico y significativo.
Siempre ocurre en un contexto psicologico y social
especifico y afecta tanto al cuidador como a la persona
cuidada (Kittay, Jennings & Wasunna, 2005). Debido a
esta especificidad y su relacién con el contexto en el que
se vive, el significado de ser cuidador (y, en este caso,
curador) varia entre un individuo y otro, aunque también
existen algunas similitudes entre las concepciones.

Sentimientos experimentados por el
curador-cuidador

El sentimiento de sobrecarga estuvo presente en los
relatos de todos los entrevistados, lo cual queda muy
bien ejemplificado por la siguiente afirmacion de E5:

“A veces (me siento agobiada), la carga no es fdcil... me
siento cansada”.

Esta sobrecarga no se refiere sélo al cuidado directo
de las personas interdictadas. Al desarrollar mas
sobre este sentimiento, los curadores mencionaron
tener que realizar también tareas del hogar, dedicar
tiempo y atencién a otros miembros de la familia,
lidiar con las propias frustraciones (al cuidar a un
adulto dependiente) y trabajar fuera del hogar.
Pimenta, Rodrigues y Greguol (2010) aplicaron la
versién brasilefia de la Burden Interview para evaluar
el nivel de sobrecarga de 66 cuidadores informales
de personas con discapacidad intelectual. Respecto a
la pregunta directa “En general, ;qué carga te sientes
por cuidar al SC?" (SC representa el nombre de la
persona atendida), el 75,76% de los participantes
respondié que se siente al menos un poco abrumado
y el 28,79% se siente muy o extremadamente
abrumado. Entre los principales factores de este
desgaste emergio la responsabilidad y dependencia
de quienes reciben atencion.

El tema de la responsabilidad estuvo directamente
relacionado con el significado que se le da al rol
curador-cuidador en el tema anterior, ademas de
estar relacionado con el sentimiento de sobrecarga
en este subtema, ya que este sentimiento surge
de las innumerables tareas que se deben realizar.
Entre estas tareas se encuentran, a su vez, las
actividades que deben ser realizadas por y para
los interdictados, debido a su dependencia, las
cuales fueron calificadas por E3 como “cuidados de
mantenimiento”, que se refiere a acciones como
ayudar a bafiarse, lavarse los dientes y elegir ropa,
comprar alimentos y preparar comidas, ayudar en
los paseos, jugar, administrar medicamentos, limpiar
y organizar la casa. Estas tareas cotidianas aparecen
en otros estudios con cuidadores familiares, como
el de Mendonca, Garanhani y Martins (2008) y el de
Euzébio y Rabinovich (2006).

A pesar de los sentimientos de sobrecarga, los
sentimientos positivos también se relacionaron con
el papel del curadory el acto de cuidar:

“Incluso me siento privilegiada... fue Dios quien me
puso como su cuidadora” (E2).

“Me siento como la misién cumplida. Siempre pienso
que Dios sabe todas las cosas” (E6).
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Mendonca, Garanhani y Martins (2008) sefialan que
la espiritualidad influye en la vida de las personas
tanto en términos de ayudar a superar momentos y
situaciones dificiles, como en la forma en que estas
personas conciben el cuidado. Los relatos de E2 y E6
demuestran muy bien estos dos tipos de influencia,
especialmente en lo que respecta al concepto y
sentimientos relacionados con el acto de cuidar,
que, en estos casos, proporciona sensaciones de
proposito divino y deber cumplido. Estas participantes
atribuyeron a sus experiencias significados de
espiritualidad y trascendencia, la cual puede
entenderse como un mecanismo que permite superar
las dificultades, al darle a sus obligaciones propdsitos
mayores y que van mas alld de ellas mismas. De
igual forma, en un estudio realizado con cuidadores
familiares de personas con Sindrome Metabdlico se
identifico la creencia en un ente superior que es capaz
de brindar vida a la persona cuidada y fortaleza al
cuidador (Machado, Freitas y Jorge, 2007).

Ademas, también surgieron otros sentimientos
positivos ajenos a la espiritualidad:

“Es gratificante... Le estds haciendo un bien (...) Me
siento realizado y feliz. (...) Sentimiento de amor... lo
mismo que una madre por un hijo, un padre por una
hija” (E4).

“Me siento bien, muy feliz” (E5).

Asimismo, enlainvestigacionde Mendonca, Garanhani
y Martins (2008), si bien se reportaron sentimientos de
miedo, impotencia, revuelta y obligacién, también se
reportaron sentimientos de amor, bienestar, alegria,
gratificacion y placer en el cuidado, demostrando
como el individuo que ocupa el puesto de cuidador
se encuentra a menudo rodeado de una mezcla de
sentimientos. En el ambito del presente estudio,
los mismos curadores que reportaron sobrecarga y
cansancio también reportaron gratificacion, plenitud,
felicidad, amor y bienestar, lo que s6lo demuestra
como el cuidado de una persona dependiente es
una condicién compleja que no se puede resumir
en un solo aspecto. Al comentar que se sienten bien
y realizados cuando recurren a los demas, estos
individuos demostraron que tienen una comprensién
ética del cuidado y una actitud basada en valores.
Sienten satisfaccion y gratificacién por hacer lo que
creen “correcto”, que es un mecanismo diferente a la
espiritualidad, pero también eficaz, para afrontar las
dificultades cotidianas.

Experiencias de cambio e influencia en otros
aspectos de la vida

Todos los curadores informaron cambios
significativos en sus vidas después de convertirse en
los principales cuidadores de sus interdictados. Estos
cambios quedan bien ejemplificados en los siguientes
extractos de las entrevistas:

“Ahora tengo mucha responsabilidad con él. Significa
que me preocupo por él mds que por mi misma” (E1).

“Han cambiado muchas cosas... Mi rutina... Mi vida...
Ya no tengo vida social (...) La responsabilidad, la tutela
misma me frena en muchas cosas (...) Incluso tengo
diabetes, porque mi vida se ha vuelto muy ocupada, no
hago ninguna actividad fisica” (E4).

“Todo cambid, porque dejé de vivir mi vida para
cuidarlo (...) Salia mds, paseaba mds” (E6).

Es claro que la responsabilidad vuelve a aparecer en
mas de un informe, demostrando cémo este es un
punto central en las experiencias de los curadores
que son cuidadores, habiéndose relacionado ya con
la naturaleza misma de lo que es la curatela, con el
significado de cuidar y con los sentimientos evocados
portal condicién. Ladisminucion o falta de vida socialy
de tiempo de ocio fue citada significativamente, tanto
en esta investigacién como en larealizada por Euzébio
y Rabinovich (2006), con cuidadores familiares de
pacientes con secuelas de ictus. Ademas, una revision
integradora sobre el cuidado desde la perspectiva de
familiares de personas con discapacidad identifico
dificultades de interaccion y aislamiento en varios
estudios realizados con cuidadores. En mas de la
mitad de los articulos seleccionados se demostré
que esta experiencia puede provocar sentimientos
de soledad en los cuidadores, que en su mayoria son
mujeres (Foresti, Hodecker y Bousfield, 2021).

La curatela también influye en el cuidado del curador
por su propia salud, aspecto que queda bastante claro
en el discurso de E4 sobre haber adquirido diabetes
y no poder realizar actividad fisica, e incluso en las
declaraciones de E1 y E6, de forma mas sutil, cuando
informan que se ponen en un segundo plano cuando
cuidan de sus familiares. Los dafios fisicos también
fueron mencionados en el estudio de Mendoncga,
Garanhaniy Martins (2008), ya mencionado, en el que
se relacionaban precisamente con la acumulacién de
responsabilidades asumidas por los cuidadores.
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En los siguientes informes se puede advertir que,
si bien existen aspectos negativos en relacion
con los cambios derivados de la tutela, estos son
compensados de alguna manera. En el informe del
E2 hay mas aspectos positivos que negativos:

“Creo que Dios entré mds en mi vida... Empecé a ver las
cosas de otra manera, porque el amor nos cambia...
Aprendemos mucho de una persona enferma, asi...
Incluso empezamos a tratarnos a nosotros mismos,
pero para no quedarme igual... Es algo hereditario (...)
Trabajaba... Ni siquiera puedo trabajar en casa... Dejé
de ir al gimnasio, que me gustaba mucho... Pero hago
ejercicio en casa y me siento bien” (E2).

“Muchas cosas me privaron... No puedo trabajar... Casi
no saligo de casa excepto con él... No es que me sienta
mal por eso... Mientras esté viva, ese es mi objetivo,
cuidarlo, ser su cuidadora” (E5).

La participante E2 explica un aspecto que considera
muy beneficioso derivado del rol de cuidadora: ella
cuida a su hermana, diagnosticada con esquizofrenia,
y encuentra en esto motivacioén para ser mas atentay
celosa de su propia salud, ya que hay un fuerte aporte
defactores genéticos paradeterminar el riesgo de este
trastorno (American Psychiatric Association, 2014).
También relata cambios intrinsecos y espirituales, y
como pudo adaptarse satisfactoriamente al problema
de no poder asistir mas al gimnasio. La curadora E5,
por su parte, comenta que se ha privado de muchas
cosas, pero que no se siente mal por ello, porque se
ha propuesto como objetivo de vida cuidar de su hijo
de la mejor manera posible.

Ambas mencionan haber dejado de trabajar,
demostrando que no consideran trabajo lo que
hacen. Sin embargo, Kittay, Jennings y Wasunna
(2005) enfatizan que el cuidado es trabajo, incluso
cuando no es remunerado. Ademas, el hecho de
que las actividades realizadas por los cuidadores
familiares no sean comunmente consideradas como
una forma de trabajo se debe a que el cuidado de
personas mayores, nifios y enfermos fue, durante
mucho tiempo, realizado por mujeres, en un ambito
privado y doméstico, de forma libre y vista como
natural para ser ejercida por este género (Zanello,
2018). Esta situacion sigue muy presente hoy en dia,
en un contexto en el que ya existe la profesién de
cuidador. De los participantes en esta investigacion,
la mitad son mujeres cuya Unica funcion es el cuidado

Curadores-cuidadores de personas con trastorno mental

de sus familiares y cuya Unica fuente de ingresos es el
beneficio que reciben los interdictados, equivalente a
un salario minimo.

Dificultades para ejercer la curatela

En cuanto a las dificultades que enfrentan los
curadores para ejercer la curatela, volvieron a
surgir sentimientos de cansancio y sobrecarga. E4
también destacd los problemas para desplazarse
por la ciudad cuando necesita llevar a algun lugar
a su hermano, diagnosticado con retraso mental
profundo, ya que tiene dificultades motrices. Explicd
que, para poder asistir a los servicios brindados en
el NUPA, necesitaba cambiar su rutina de trabajo,
pidiendo tiempo libre, ademas de pedirle a otro
hermano que los acompaniara. E4 relaté que, debido
a estas situaciones, aprendié a planificarse siempre
muy bien en todo lo relacionado con su hermano.
Sin embargo, este obstaculo del desplazamiento
dificulta la inclusién de su hermano en espacios
ajenos a su residencia. E5 informé lo siguiente:

“Enfrento (dificultades) financieras, porque es un
salario minimo para dos personas... Hay que pagar
membresias en un gimnasio, yo no lo hago para
mi porque tengo que pagarlas para él... Entonces
mi mayor problema es financiero, pero puedo
arregldrmelo”,

En una encuesta realizada por Silva y Fedosse
(2018) sobre la calidad de vida de 75 cuidadores
(71 informales y 4 formales) de personas con
discapacidad intelectual, la mayoria de estos
cuidadores informaron enfrentar dificultades
financieras. Aunque sélo una de tres curadoras amas
de casa dejoé en claro este problema, el ingreso de un
salario minimo del BPC esta lejos de ser ideal para el
sustento de dos personas (curador y interdictado),
una condicidn que se observa frecuentemente
en los casos remitidos al NUPA. Seria, por tanto,
sumamente beneficioso crear una politica publica
que ofreciera una fuente adicional de ingresos para
estos cuidadores informales de tiempo completo, lo
que permitiria una mejor calidad de vida tanto para
el cuidador como para la persona cuidada.
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Consideraciones finales

Ser curador de un miembro de la familia muy a
menudo significa ser mas que alguien responsable
simplemente de administrar los bienes y la vida
financiera de esa otra persona. La familia es una
institucién compleja marcada por el afecto, el cuidado
y la simbiosis. Aunque no se puede encajar cualquier
unidad familiar en esta nocién, los participantes en esta
investigacion la demostraron muy bien. Todos cuidan
los interdictados en su complejidad, al mismo tiempo
que reciben algo a cambio, ya sea el sentimiento de
bienestar, de deber cumplido o de propdsito divino.

El concepto de curatela desde la perspectiva de
los entrevistados fue bastante consistente con
su definicién oficial y burocratica. Las funciones
de un curador, a su vez, se mezclaron con lo que
se entiende como obligaciones de un cuidador,
demostrando como los curadores que son también
los principales cuidadores de sus familiares asumen
que es su responsabilidad legal asistirlos en todas
sus necesidades, incluyendo en los deberes de un
curador las acciones mismas de cuidar, dar afecto y
ayudar en las actividades basicas de la vida diaria.

También se investigaron los significados otorgados
al doble rol de curador y cuidador, dando lugar a
significados de renuncia, exigencia, dedicacién y
amor. Un participante afirmé que un curador tiene
muchas mas responsabilidades que un cuidador,
mientras que a otra le molestaba la burocracia y la
necesidad de la curatela para poder representar a
su hijo. En cuanto a los sentimientos evocados por
esta condicién, se manifestaron principalmente
cansancio y sobrecarga, vinculados a la acumulaciéon
de responsabilidades, pero también sentimientos de
proposito divino, deber cumplido, bienestar, felicidad,
gratificacion y realizacion.

También se entendié coémo la curatela influye en
otros aspectos de la vida del curador a través de
las experiencias significativas de cambio relatadas
por todos. Esta influencia recay6 asi en la cantidad
de responsabilidades, la rutina, la vida social, la
posibilidad de tener un trabajo formal o informal
y el cuidado de los curadores por su propia salud,
que en mas de un caso quedo6 en segundo plano,
con un solo participante cada vez mas atenta a esto.

Curadores-cuidadores de personas con trastorno mental

Ademas, las principales dificultades que encontraron
los curadores fueron la sobrecarga y el cansancio, y
también surgieron dificultades financieras.

Es importante resaltar que la mayoria de estos
cuidadores sobrecargados, en esta investigacion
y otras, son mujeres, condicion relacionada con
la socializacion del cuidado como una tarea
naturalmente femenina, realizada en el ambito
privado y gratuito, no considerada como trabajo,
mucho menos valorado como tal.

Finalmente, al investigar las percepciones vy
sentimientos de los curadores-cuidadores sobre
el ejercicio de la curatela y el trabajo de cuidado
en el contexto de Manaus, se demostré que tales
condiciones estan permeadas por las mas diversas
sensaciones, positivas y negativas, por cambios
significativos en la vida cotidiana, pela entrega y pela
responsabilidad. Un estudio con un mayor numero
de participantes seria Util para obtener mejor
informacion sobre algunos aspectos, principalmente
las dificultades financieras que enfrentan los
curadores cuyo uUnico trabajo es el cuidado y la
Unica fuente de ingresos es el Beneficio de Pago
Continuo - BPC que reciben los interdictados. Otro
andlisis interesante podria realizarse comparando las
experiencias de curadores-cuidadores y curadores
que contratan cuidadores formales.
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