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EL CUIDADO EN EL HOGAR A LOS ENFERMOS CRONICOS: UN SISTEMA
DE AUTOATENCION

Leticia Robles Silva'
UNIVERSIDAD DE GUADALAJARA

INTRODUCCION

Una de las corrientes que gana cada vez mayor terreno en la discusion de la
atencion a la enfermedad es el del autocuidado y el cuidado brindado en el hogar,
sobre todo este ultimo en relacion con los enfermos cronicos y los ancianos.
Asimismo, el cuidado es un término que se ha introducido en el lenguaje de
terapeutas y trabajadores de la salud, como una especie de recurso ilimitado para
enfrentar las demandas de atencion de este tipo de enfermos, pero poca reflexion
se ha generado acerca del sitio que ocupa entre los vastos sistemas meédicos
existentes en la sociedad.

En este sentido, el presente trabajo desarrolla una propuesta para
conceptualizar el fenomeno del cuidado en el hogar a enfermos cronicos como
parte del sistema de autoatencion. El interés es mostrar que el cuidado a los
enfermos cronicos es parte del sistema de autoatencion, cuales son los elementos
que lo sustentan y bajo que condiciones. El planteamiento central es que el cuidado
en el hogar es un proceso diferente al de automedicacion y que incluye una serie
de acciones mas ampha que este ultimo, por lo que no puede ser conceptualizado
como una variante de éste, sino como un proceso diferente. La presente reflexion
teorica deriva, tanto de lo reportado en la literatura sobre el cuidado, como de los
resultados de una investigacion etnografica que realicé en un barrio popular de
Guadalajara, Jalisco sobre el cuidado a enfermos con diabetes.

El ensayo se divide en cuatro partes. En primer término, se ubica
tematicamente el asunto de la autoatencion, la situacion del conocimiento generado
sobre el mismo y la pertinencia sobre considerar el cuidado como un proceso de
autoatencion. En segundo termino, se situa como parte de un proceso mas amplio
de atencion a los enfermos v al mismo tiempo se argumenta sobre la importancia
de su estudio. La tercera parte desarrolla las nociones conceptuales y los
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argumentos para conceptualizar el cuidado como un proceso de autoatencion.
Finalmente, se discuten algunas implicaciones empiricas de una propuesta de
esta naturaleza.

I. ALGUNOS ANTECEDENTES TEORICOS: LOS SISTEMAS MEDICOS

Hoy en dia se reconoce la existencia de una pluralidad de sistemas de atencion a
la enfermedad en cualquier sociedad o comunidad del mundo. Sistemas que se
han clasificado en tres sectores: la biomedicina,” las medicinas alternativas’ y la
autoatencion. Sectores que estarfan presentes en mayor o menor medida en
cualquier contexto espacial como respuesta diagnostica y terapéutica a la
enfermedad.

* La clasificacion de los sistemas médicos remite a una tesis teorica por la cual existe un sistema
médico dominante o hegemonico sobre ¢l resto de sistemas médicos existentes en un terrtorio o
espacto social. Para el siglo xx, la Biomedicina es el sistema medico dominante en casi todo el orbe
mundial, tal vez escasos espacios societales no la tengan como tal, lo que no obsta para negarle dicho
estatus. Otro asunto es el téermino utthzado para nombrarlo. Con anterioridad se le denominaba
indistintamente como medicina occidental, medicina “cientifica”, medicina moderna o simplemente
medicina. Sin embargo, dichos términos han constituido motivo de debates y discusiones
espectalmente sobre dos asuntos, uno sobre el pretendido estatus de @entsficidad y el otro acerca de
que sea una medicina occidental. Del primero, los argumentos y estudios han mostrado que al 1gual
que cualquier sistema meédico tiene un sistema de conocimientos no totalmente ctentifico, ya que
muchas de sus practicas se sustentan mas en referentes simbolicos que aentificos (Lock y Gordon
1988). Respecto a que sea una medicina occidental, era una afirmacion vilida parala primera mitad
del siglo XX, porque operaba en Europa y América y en algunas colonias de los paises desarrollados,
pero no actualmente. Su distribucion mundial hace que se le encuentre tanto en los paises occidentales
como ortentales (Leslie y Young 1992). De ahi, que cada vez mas académicos prefieran utilizar el
termino de biomedicina para designar este sistema medico. Nombre que remite a que se sustenta en
la realidad biolégica como un ente autonomo de la cultura, la moralidad y la sociedad en su conjunto
(Gordon, 1988).

> Las medicinas alternativas refieren al resto de sistemas médicos existentes en un contexto social
particular en un momento historico determinado que no sea el dominante o hegemonico. Asi, y de
acuerdo con el lugar, se hablaria de la medicina tradicional y sus diversas expresiones como herbolaria,
shamanismo, brujeria, hueseros. Sistemas medicos 1dentificados como parte de la etnomedicina y
que se han estudiado con bastante frecuencia en Ameérica (Rubel y Hass, 1990). Pero, existen otros
sistemas médicos como la medicina Aryuvédica, la medicina china, la homeopatia, la medicina Zulu
que operan en diversos contextos espaciales en el mundo. Al conjunto de todos estos sistemas
medicos se hace referencia con el término de medicinas alternativas.

314



2002
Univirsioan pE CiEnaas v ARTES DE CHiAPAS ﬁﬂUarIO

La descripcion y explicacion de dichos sistemas han sido objeto de estudio
de la sociologia y la antropologia medica, con especial eénfasis los dos primeros.
Estudios que han tomado a la biomedicina y medicinas alternativas como objeto
de 1investigacion, ya sea en forma aislada o en sus multiples relaciones, mostrando
su convivencia en un mismo espacio social, las relaciones de inclusion/exclusion
y de subordinacion /dominacion entre ellos y del uso complementario y simultaneo
que hacen los enfermos, de las terapéuticas provenientes de cualquiera de sus
elementos. Donde la indagacion de la autoatencion ha estado relegada.

Kleinman (1980) y Menendez (1990) afirmaban hace mas de diez anos
que se habia realizado poca investigacion acerca del funcionamiento de la
autoatencion durante los anos previos a la decada de 1980. El panorama no
camb16 sustancialmente durante los sigutentes anos. Esta ausencia de interes por
el tema resulta paradojico, porque teoricamente se sostiene que la autoatencion
es el primer mvel real de atencion a la enfermedad (Menendez, 1990:179; Levin e
Idler, 1981) o que es /a parte central del sistema de atencion a la enfermedad (Kleinman,
1980:50). Sin embargo, y a pesar de los pocos estudios, tenemos conocimiento
sobre algunos de sus rasgos.

El componente mas analizado de la autoatencion es la automedicacion.?
Sabemos que el hogar es el espacio por excelencia de la automedicacion, ahi se
realiza el diagnostico de la enfermedad, la seleccion, prescripcion y administracion
de medicamentos o terapias de otra indole, todo antes de acudir con los curadores
o terapeutas; que la automedicacion es parte de la “carrera del enfermo™ en su
fase inicial, sobre todo al momento del diagnostico; que es realizada por la mujer,
principalmente la madre-esposa y que los conocimientos se adquieren por
transmision generacional. Por otra parte, el problema de la automedicacion se ha
estudiado ampliamente en torno a las enfermedades infecto-contagiosas y/o la
salud materno infantil y escasamente sobre las enfermedades que afectan a los
adultos y ancianos. Pero, el estudio de la autoatencion centrado en la
automedicacion enfrenta algunos cuestionamientos frente a condiciones sociales
cambiantes y diferentes cada vez mas en el mundo moderno. Tres me parecen
fundamentales. Uno, el cast olvido de otros miembros enfermos de la familia;
dos, no incluir a otro grupo de enfermedades prevalecientes en el panorama

cm = ——

* Incluso hay quienes los utilizan como términos intercambiables o como sinonimos. La
automedicacion refiere esencialmente a la prescripcion y uso de medicamentos, terapéuticas
coadyuvantes como masajes, y terapias tradicionales como intusiones, cataplasmas. En cambio, la
autoatencion es un proceso mas ampho ligado con la reproduccion social de los sujetos enfermos.
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epidemiologico como son las enfermedades cronicas; y finalmente, el haber
reducitdo la autoatencion casi exclusivamente al proceso de la automedicacion.

Tradicionalmente los estudios eligieron como sujetos de indagacion a los
ninos y a sus madres, lo que respondia no solo a una tradicion, sino particularmente
a una situacion demografica y eptdemiologica: eran los ninos la mayor proporcion
de la poblacion, en la primera mitad del siglo XX, quienes mas se enfermaban y
morian. Condicion que se modifico en el ultimo tercio del siglo pasado a partir de
una serie de cambios sociales que mmpactaron la composicion demografica del
mundo y del pais. El aumento significativo de la poblacién anciana a fines del
siglo XX, y que permanecera por lo menos durante la primera mitad del siglo xxi,
constituye ahora la nueva realidad demografica a estudiar (Mirkin y Weinberger,
2000). Al mismo tiempo, cambiaron los grupos vulnerables a la muerte. Ahora
son los extremos de la vida donde se registran las mayores tasas de morbi-
mortalidad (w110, Organizacion Mundial de la Salud 1998). Ambos fendomenos
tienen una implicacion directa con la composicion de enfermos al interior de las
familias actuales, no son unicamente los ninos quienes mas enferman sino también
los ancianos.

Las enfermedades infecto-contagiosas constituian el rasgo distintivo de
la primera mitad del siglo xx, situacion que también se transformé. Las
enfermedades cronicas son en este momento el principal componente del perfil
epidemiologico de casi cualquier nacion y que prevalecera durante el siglo xxi
(WHO, 1998), es decir, las enfermedades cronicas desplazaron a las infecciosas
como principal componente del perfil epidemiologico.

Mas alla de la automedicacion no se han desarrollado ni inquirido otros
procesos que formen parte de la autoatencion, es decir, poco o nada sabemos
acerca de lo que acontece con la autoatencion cuando se involucra otro tpo de
accilones no vinculadas, directa o indirectamente, a la curacién o limitacién o a la
de dar solucion a la enfermedad.

Frente al conocimiento generado hasta el momento y por los cambios
registrados en el panorama demografico y epidemiolégico, es indispensable abrir
la discusion hacta nuevos campos de investigacién que analicen fenémenos no
vistos hasta ahora. S1 queremos explicar las nuevas condiciones de salud/
enfermedad y su atencion al interior del hogar requerimos construir nuevos
conceptos que enriquezcan el analisis del proceso de autoatencién. De ahi la

propuesta de considerar el cuidado en el hogar a los enfermos crénicos, como
parte del sistema de autoatencion.
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II. UN TEMA EMERGENTE: EL CUIDADO EN EL HOGAR A LOS ENFERMOS
CRONICOS ADULTOS Y ANCIANOS

El cuidado en el hogar’ a enfermos cronicos adultos y ancianos es un tema
privilegiado en los estudios antropoldgicos y sociologicos de la vejez. Una creciente
literatura da cuenta de la importancia que adquiere el conocimiento del tema en
diversos contextos sociales y nacionales, pero con un interés especial por los
ancianos y enfermos de los paises anglosajones y europeos que viven en las areas
urbanas. De acuerdo a Pearlin y Zarit (1993) el estudio del cuidado se encuentra
en una etapa de consolidacion después de 15 anos de investigacion que 1nicio en
la década de 1970.

El cuidado constituye un tema ineludible de la agenda de investigacion
actual. El aumento de la esperanza de vida junto con el aumento de las
enfermedades cronicas han originado discapacidades que afectan la autonomia
del individuo convirtiéndolo en un dependiente. Esta condicion de dependencia
origina la necesidad de que alguien los atienda y cuide. Tanto el envejecimiento
como la enfermedad cronica han permitido la wisibilidad del cuidado.® Esta
visibilidad no es exclusiva del cuidado, otros fenémenos ligados a la experiencia
del padecimiento fue posible analizarlos gracias a la enfermedad cronica, situacion
que las enfermedades infecto-contagiosas dificilmente permitian hacer (Charmaz,
1990). Lo mismo acontece con la vejez, nuevas categorias sociales emergieron
con el aumento de la esperanza de vida (Canales, 2001).

El cuidado informal casi siempre es otorgado por la familia. De acuerdo con
Brody (1995: 15), debido al incremento de la esperanza de vida y de las
enfermedades cronicas, la familia se vio obligada a znventar el cmidado de largo
plazo. En el mismo sentido, Ellis-Hill y Payne (2001:156) afirman que con el mayor
numero de enfermos cronicos viviendo en el hogar hubo la necesidad de construir

' El término en inglés es “caregiving” que forma parte de un sistema de curdado que se denomina
cuidads social-social care- (Cantor, 1991) o auidado de largo plago -long-term care- (Kane y Penrod 1995).
Este sistema de cuidado estaria formado por dos sectores: uno, el sector informal -in formal care- que
corresponde al curdado brindado por la familia, los amigos, los vecinos de manera cotidiana y s1
mediar pago por el servicio brindado; dos, el sector formal -formal care- que se compone por el
cuidado que brindan profesionales que laboran en instituciones gubernamentales, no-gubernamentales
y asociaciones civiles de servicios comunitanos.
¢ Ello no significa que anteriormente no existiera el cuidado. En el pasado existian enfermos y
ancianos a quienes cuidar, en menor nimero pero los habia, los nifios tambi¢n han y siguen siendo
objeto de cuidado, lo que sucedia es que pocas veces veramos dicho cadado.
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el término de cwzdade para poder incluir a la familia como un elemento de la atencion
a este grupo de enfermos. Entre 80 y 90% de los ancianos de paises anglosajones
reciben algun tipo de cuidado por parte de su familia (Abel, 1990), una situacion que
se refleja en que los enfermos y ancianos prefieren el cuidado en el hogar, en vez,
del provisto en alguna institucion (Kahana, Biegel y Wykle, 1994).

II1. EL CUIDADO EN EL HOGAR: LA AUTOATENCION A LA ENFERMEDAD CRONICA

La autoatencion es A... la realizacion de una serie de actividades orientadas directa
o indirectamente a asegurar la reproduccion biologica y social a partir de la unidad
domeéstica /familiar... A (Menéndez, 1990: 176); proceso que se da a diversos
niveles: individual, familiar, de la red social o la comunidad (Kleinman, 1980).
De acuerdo con esta definicion, la autoatencion incluiria cualquier proceso de
atencion a la enfermedad encaminado a la reproduccion biologica y social de
cualesquiera enfermo y que se realiza en cualesquiera de los niveles anteriormente
senalados; esto mmplica reconocer, teoricamente, la existencia de multples
procesos de autoatencion que coexisten y operan simultaneamente en diferentes
niveles societales.” Bajo estas consideraciones es que pienso el cuidado en el hogar
a los enfermos cronicos adultos y ancianos® como un proceso de autoatencion.

" Lo que resulta razonable con la nocién no sélo tedrica sino empiricamente comprobada de la
existencia de un pluralismo de medicinas o sistemas de atencion a la enfermedad en cualquier
sociedad. En las mismas formulaciones tedricas se reconocen multiples elementos al interior de los
otros dos componentes del sistema de atencion a la enfermedad. En la medicina alternativa una larga
lista de medicinas o practicas curativas estan mncluidas en ella. Lo mismo sucede con la medicina
profesional, de acuerdo con la clasificacion de Kleinman (1980) en ésta no inicamente esta includa la
biomedicina, sino también la medicina ayurvédica o china, entre otras; para Menéndez (1983) el
modelo medico hegemonico incluye tres subsistemas: el medico individual privado, el corporativo
publico y el corporativo privado. Desde esta perspectiva no habria contra-argumentos para pensar
que el sistema de autoatencion estuviera constituido por un proceso unico.

® Precisar a qué tipo de dependiente se cuida es un asunto importante. Una de las razones es que el
cuidado responde al estatus del dependiente, es decir, el ipo de dependiente define el contenido y los
fines del cuidado. Asi, los fines y acciones del cuidado a enfermos cronicos adultos y ancianos serin
unos, para los incapacitados otros y para los ninos otros diferentes. Por ejemplo, en el caso de los
ninos enfermos cronicos, ademas de los dos fines que comparte con los adultos y ancianos, se le
anade uno tercero: el del florecimiento o desarrollo del individuo. Este fin es impensable para
adultos y ancianos porque ellos pasan de ser sujetos independientes y autonomos a ser dependientes.
Situacion mversa en los ninvs, de ellos se espera que transiten de la dependencia a cierto grado de
independencia y autonomia a pesar de su condicion de enfermos.
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Mi punto de partida es que el cuzdado en e/ hogar es una accion social dirigida
a asegurar la reproduccion biologica y social de un enfermo cronico, cuyos dos
fines son la satistaccion de las necesidades creadas por la presencia de la
enfermedad y proporcionar los recursos suficientes para su sobrevivencia. El
cutdado esta formado por tres lineas: de la enfermedad, del hogar y la biografica
y que es provisto por la familia. Varias argumentaciones sustentan mi afirmacion.

La condicion de enfermo cronico remite, en ultima instancia, a la
detinicion social de ser un sweto dependiente. 1.a dependencia es una condicion
social por la que un individuo es incapaz de satistacer sus necesidades y de cuidar
de st mismo por lo que es forzado a confiar en el cuidado que otros le puedan
brindar (Kittay, 1999).

Lla enfermedad cronica produce una dependencia paulatina e irreversible
de tipo organica y social por lo que nunca se retorna a la categoria de sujeto sano.
El cuerpo organico pierde lentamente sus desempenos fisiologicos basicos hasta
un punto en que es incapaz de realizarlos por si mismo; de igual manera, su
cuerpo social sufre pérdidas que se objetivan, sobre todo, en la ejecucion deficiente
de sus roles de acuerdo con los estandares sociales y tampoco es capaz de ser
reciproco,’ es decir, ademas de no ser saludable, tampoco es alguien que participa
total y activamente en la sociedad. Los estudios sobre la experiencia del
padecimiento han mostrado como el proceso de convertirse en un enfermo, afecta
tanto la vida biografica y social del sujeto como la organica, apareciendo
necesidades de toda indole."” Entre otras necesidades aparecen las ligadas al
manejo de los sintomas y de los tratamientos prescritos, las economicas para
adquirir los tratamientos o las relacionadas con la perdida de empleo a causa de
la enfermedad, las existenciales por el impacto en su vida cotidiana, las de orden
afectivo en sus relaciones interpersonales, las vinculadas con las perdidas de sus
roles sociales y los conflictos emanados por estas perdidas. Ante una situacion

? Esta incapacidad se produce por dos vias: una, la privacion o empobrecimiento de recursos para
intercambiar en una relacion interpersonal, dado que la enfermedad cronica agota recursos matenales
y sociales al usarlos para su atencion y porque el enfermo es expulsado parcial o totalmente del
mercado laboral (Strauss y cols. 1984). La otra es debido a que con la perdida de capacidades, no
puede transformar los recursos, aun cuando disponga de ellos, en funciones o productos que pueda
ofrecer al otro como parte de los intercambios sociales.

' Consultar los trabajos de Strauss (Strauss y cols. 1984; Corbin y Strauss 1985; 1987; 1988) para los
tipos particulares de necesidades organicas, afectivas, biograficas, economicas y sociales que emergen
al momento en que el individuo se convierte en un enfermo. Un estudio sobre la experiencia del
padecimiento en nuestro medio es el de Mercado (1996).
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de multiples necesidades originadas por la enfermedad, es por lo que el cuidado
se vuelve indispensable en la vida de los enfermos cronicos.

El cuidado a un enfermo cronico tiene dos fines: uno, ayudar al enfermo
a satisfacer sus necesidades creadas a partir de la presencia de la enfermedad y
dos, proporcionar los recursos suficientes para su sobrevivencia. Para que el
cuidado sea garante de la sobrevivencia biologica y social del enfermo es necesario
que emerja como una respuesta social a las necesidades derivadas del estatus de
enfermo, no de la enfermedad, es decir, el cuidado responde a un sujeto social en
su calidad de enfermo y no a la enfermedad cronica per se.'' Esto implica que el
cuidado no es tan solo una respuesta dirigida a la afencion a la enfermedad cronica
sino sobre todo al padecer del enfermo.'* De ahi que la satisfaccion de cualquier tipo
de necesidad es objeto de las acciones del cuidado, incluidas las de la enfermedad.
Es a partir de estos rasgos fundamentales por lo que afirmo que el cuidado a los
enfermos cronicos es un proceso de autoatencion.

Menéndez (1990) refiere tres tipos de actividades de la autoatencion: las
de alimentacion, de limpieza e higiene y las de curacidén y prevencion de
enfermedades, danos y problemas. Sin embargo, pata que el cuidado responda al
enfermo como un todo es necesario considerar otro tipo de actividades, de lo
contrario, no responderia a las necesidades sociales del mismo. El cuidado es una
accion social que produce bienes y servicios, a través de modificar los recursos
materiales y simbolicos del contexto social donde vive el enfermo, para obtener,
mas que un producto Unico, una serie de medios de subsistencia materiales y
simbolicos que satisfagan todas sus necesidades. De esta forma, el cuidado incluye
multiples actividades diseminadas en varias direcciones de la vida social y personal

del individuo enfermo, que se agrupan en tres lineas de cuidado:" de Ila
enfermedad, del hogar y la biografica.

————

'! Esta es una diferencia con el proceso de automedicacion que exclusivamente se centra en resolver la
sttuacion de la enfermedad, olvidandose del sujeto que la padece.

" Kleinman (1980) senala que las dos tareas fundamentales de cualquier sistema de atencién a la
entermedad son la curacion de la enfermedad que implica el establecimiento de un control efectivo de los
desordenes biologicos y fisiologicos y el de atender al padecimiento que es el de contribuir a dar un
significado personal y social a los problemas de la vida creados a partir del estatus de enfermo.

" Recupero la propuesta analitica de Cotbin y Strauss (1992), quienes para explicar el manejo del
padecimiento y los problemas derivados de éste, clasifican al “Yrabajo”en tres tipos, denominadas
lineas:

Trabajo del padecimiento: tareas relacionadas con el manejo de la propia enfermedad en cuanto al
régimen prescrito, prevencion y manejo de las crisis, manejo de los sintomas y el diagnéstico.
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La linea en torno a la enfermedad resuelve las necesidades emanadas
basicamente de dos condiciones: las de la propia enfermedad y las de su atencion.
Dirigiendo sus esfuerzos en cuatro areas: el establecimiento de un diagnostico, el
manejo de las molestias y crisis, ¢l manejo de los regimenes terapéuticos y la
atencion terapéutica a la enfermedad.

El establecimiento de un diagnostico define con cierta certeza que le
sucede al enfermo y le da un nombre, lo cual requiere monitorear
permanentemente su situacion. Este diagnostico alude a muluples situaciones:
empeoramiento, agravamiento, recuperacion, control, crisis, descontrol,
estancamiento o agonia. Definir la situacién del enfermo es condicion necesaria
y primigenia para tomar decisiones posteriores sobre qué hacer, cuando, como,
donde y por quién. Se trata de identificar qué sucede y sus causas para orientar
las acciones de otras areas del cuidado en cualquiera de las tres lineas.

El area de manejo de las molestias busca aliviar o disminuir los malestares
originados por la enfermedad o como consecuencia de los regimenes prescritos a
través de la aplicacion de medidas terapéuticas; asimismo, trata de evitar la
aparicion o el agravamiento o crisis de la enfermedad; y participa o toma decisiones
acerca del manejo ante una situacion en particular.

El manejo de los regimenes terapéuticos incluye el de todas sus
enfermedades, asi como los tratamientos prescritos por terapeutas de cualesquiera
de los sistemas médicos.'"* Como no se trata, muchas de las ocasiones, de una
prescripcion sino de varias, el cuidado se orientaria a que ¢l enfermo “cumpla”
uno, parte o todos los regimenes prescritos; modifique o elimine una, algunas o
todas las indicaciones prescritas de acuerdo con el estado de mejoria o

——— T e e _—— e ——— =

Trabajo de la vida diaria: tareas cotidianas que mantienen en marcha un hogar, incluye el asco y la
reparacion de la casa, trabajo marital y crianza de los hijos, recreacion, actividades como preparacion de
la comida.

Trabajo biografico: tareas encaminadas a reunir tres elementos de la idenudad o biografia: el tempo
biografico, la concepcién del yo y el cuerpo. Asi como, los procesos de contextualizacion, retorno a la
normalidad, reconstitucion de la identidad y rescate de la biografia.

Estas lineas refieren principalmente al enfermo y al padecimiento, y son vistas desde la perspectiva de
quién esta enfermo, pero no del cuidado. En este sentido, retomo la 1dea de las tres lineas pero la
modifico para el caso del cuidado. Su construccion se sustenta en el trabajo que realicé en Guadalajara
(Robles, 2002).

'+ No habria que olvidar que algunos enfermos padecen dos o mas enfe rmedades cronicas y que la
mayoria de ellos acuden en forma simultanea a varias opciones tanto de la biomedicina como de la
medicina tradicional o alternativa.
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empeoramiento del enfermo y el grado de eficacia de la indicacion terapeutica;
que combine o no las prescripciones provenientes de varios terapeutas o varios
sistemas médicos; de recordar la administracion o administrar las indicaciones
terapeuticas.

El area de atencion terapéutica a la enfermedad brinda al enfermo todas
las posibilidades de atencion que estén al alcance y disponibles en el espacio
social donde vive, no importando el sistema médico del que provengan; organiza
las opciones de atencion de acuerdo con las necesidades del enfermo y garantiza
su acceso a lo largo del tiempo; valora la calidad y eficacia de la atencion brindada;
busca opciones de atencion a la enfermedad; y esta al pendiente o acompana al
enfermo a sus consultas con los terapeutas e interacciona con estos ultimos.

La linea de cuidado en torno al hogar esta orientado a la construccion de un
contexto propicio para la sobrevivencia del enfermo y al mismo tiempo para el
despliegue de las acciones de las otras dos lineas de cuidado. Cuatro son sus
areas: apoyo econémico, trabajo doméstico, cuidados personales y organizacion
de un ambiente de cuidado que en conjunto transforman el hogar y proporcionan
los recursos materiales para satisfacer las necesidades del enfermo.

El apoyo econémico cubre total o parcialmente los gastos generados por
la enfermedad y su atencion, la manutencion del enfermo y los derivados de las
modificaciones que sufre el hogar."” Asi, pagar los honorarios de los terapeutas,
comprar medicamentos o ropa y alimentos especiales para el enfermo, alquilar
sillas de ruedas o buscar alternativas para obtener a precios mas bajos los insumos
necesatios, comprar muebles o pagar el funeral del enfermo, son parte de esta
area de cuidado.

El trabajo doméstico proporciona los recursos y servicios apropiados en
cuanto aseo, orden y modificacion tanto del ambiente de la vivienda como de
los enseres personales del enfermo y en la preparacion de terapias y de su
alimentacion. De esta area forman parte: la realizacion del quehacer doméstico
del hogar del enfermo, preparacion de la comida, remedios, infusiones, o compra
de los tnsumos para el hogar.

" Los gastos del enfermo no soélo incluyen los de su atencion sino también los de su propia
reproduccion social porque en su calidad de dependiente requiere de insumos especiales que otros
integrantes no necesitan, Esa es la razon por la que se genera un aporte economico especifico para el

enfermo y que esta separado de los gastos o egresos efectuados para el resto de los integrantes de la
unidad domeéstica.
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Los cuidados personales son acciones que substituyen las funciones y
desempenos corporales del enfermo. Estas acciones incluyen, entre otras, la
realizacion total o parcial de funciones de la vida diaria como comer, vestirse,
asearse, moverse de un lugar a otro o transportarse fuera del hogar.

La organizacion de un ambiente de cutdado implica convertir el hogar en
un ‘ewarto de enfermo”, con la finalidad de crear condiciones que faciliten las
acciones de las otras dos lineas de cuidado y, al mismo tiempo, satisfacer las
necesidades fisicas del propio enfermo. Esta transformacion'® funciona como un
elemento integrador entre el hogar, el enfermo y el cuidado. Sin este puente, el
orden doméstico y el cuidado serian practicamente irrealizables. Las acciones se
orientan a organizat los tiempos del hogar; a crear un ambiente fisico propicio
para el enfermo mediante arreglos domésticos de mobiliario y espacio; crear un
ambiente social favorable y; organizar el cuidado en cuanto a decidir quicn, qué
hace y cuando. Organizar los tiempos del hogar para acudir con los terapeutas,
eliminar alimentos daninos o prohibidos, retirar muebles para facilitar el paso del
enfermo, evitar situaciones irritables o de preocupacion al enfermo, son ejemplos
de acciones de esta area.

La linea de curdado biogrdfico ayuda al enfermo a reconstruir su identidad.
La enfermedad impacta la vida biografica de los enfermos a causa de los cambios
corporales y los efectos producidos en varias esferas de su vida, por esa razon los
enfermos se ven obligados a reconstruir su percepcion de si mismos y de su
relacién con el mundo, pero incorporando la enfermedad como parte esencial de
su vida (Corbin y Strauss, 1987). En este sentido, el cuidado contribuye a los
esfuerzos que realiza el enfermo por reconstruir y normalizar su vida social y
personal.'” Esta linea se divide en cuatro areas: apoyo a la reconstruccion de la
identidad del enfermo, evitar el aislamiento social, dar continuidad al curso de
vida del enfermo y crear una relacion de cuidado con el enfermo.

16 Con las enfermedades infecto-contagiosas los cambios que sufre el hogar son breves y transitonos;
en cambio, debido a la larga duracion de la enfermedad cronica, los cambios son permanentes e
inestables ya que se requiere ajustes continuos de acuerdo con el grado de dependencia del enfermo.
17 Esta linea de cuidado es la mas invisible de las tres y la que demanda mayores esfuerzos para su
realizacion. Su participacion en las esferas subjetivas y biograficas del enfermo han sido ligadasa la
dimension emocional del cuidado, por eso su concrecion en actos visibles muchas veces es confundido
con expresiones de afecto existentes en otro tipo de relaciones interpersonales, como las de parentesco.
De ahi que muchas veces no sean reconocidas como cuidado de la linea biografica, sino como
expresion de sentimientos preexistentes, quedando asi obscurecido el trabajo que se realiza.
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El apoyo para la reconstruccion de la identidad del enfermo crea
condiciones favorables para que recupere o mantenga una percepcion de si mismo
como un ser auténomo que es capaz de controlar su vida y a su enfermedad. Ello
implica apoyar sus decisiones, dar animos, consuelo o apoyo espiritual y respetar
su autonomia.

Evitar el aislamiento social son acciones dirigidas a mantener los contactos
sociales del enfermo cuando ya no es capaz de mantenerlos vigentes a causa de
la enfermedad. Esta tarea implica facilitar los contactos con los miembros de su
red social y mantener sus actividades sociales y recreativas a través de acompanar,
conversar, visitar y hablar por teléfono con el enfermo o invitarlo a reuniones o
salidas recreativas o ser mediador entre el enfermo y la familia para que no se
rompan los contactos sociales.

Dar continuidad al curso de vida del enfermo tiene el fin de conservarlo
socialmente vivo a través de apoyarlo en sus esfuerzos por continuar cumpliendo
sus roles sociales. Ya sea substituyendo sus funciones sociales en el nivel laboral
o familiar; participando o tomando decisiones sobre ¢l manejo de su enfermedad,
su atencion y el curso de su vida.

Ia creacion de una relacion de cuidado con el enfermo implica incorporar
el cuidado a la vida biografica y social tanto del enfermo como de quien lo cuida,
lo que da paso a una nueva relacion interpersonal con el enfermo, diferente al
resto de sus relaciones sociales.'® En este sentido, implica, para ambos, incorporar
el cuidado a sus vidas y trabajarlo en términos de convertirlo en un elemento de
la cotidianidad. L.a caracteristica de esta relacion es que quien cuida se convierte
en confidente, coparticipe y la persona mas cercana al enfermo al compartir y
solidarizarse cotidianamente con €l o ella en su experiencia como enfermo(a) en
los cambios en su vida, asi como con sus emociones y pensamientos.

El cuadro 1 ofrece una vision global de las tres lineas de cuidado, sus
areas vy sus fines, que consideradas en conjunto permiten entender por que

responden a las necesidades biologicas y sociales del enfermo y no solo las higadas
a la enfermedad cronica.

'¥ Sin esta nueva relacion no habria la posibilidad de responder al cuidado de un enfermo crénico,
porque las otras relaciones sociales no estan construidas para responder a las necesidades de los
dependientes adultos y ancianos.
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Cuadro 1
Lineas, areas y fines del cuidado al enfermo cronico

Lineas y areas

Fines

Linea del padecimiento

- establecimiento de un diagnostico

- manejo de las molestias y crsis

- manejo de los regimenes terapéuticos
- atencion terapéutica a la enfermedad

a) prevenir la apancion de molestas, el
empeoramiento o las cnsis de la enfermedad y
prevenir el incumplimiento o cumplimiento
parcial de las prescripciones terapéuticas o la
falta de atencion oportuna

b) monitorear activa y constantemente el estado
de salud del enfermo asi como el tipo, eficacia y
calidad de los servicios de atencion a la
enfermedad

c) resolver necesidades de la enfermedad y su
atencion O Proporcionar recursos terapéuticos
necesarios para su resolucion

Linea del hogar

- APOYO €CONOMICO

- trabajo domeéstico

- curdados personales

- organizacion de un ambiente de cuidado

a) proporcionar los recursos materiales y
simbolicos que garanticen la reproduccion social
del enfermo

b) condiciones propicias para la
continuidad de la vida cotidiana del enfermo
c) integrar ¢l cuidado al funcionamiento del
hogar para permitir un orden doméstico al
cutdado y al hogar

Crcar

Linea del trabajo biografico

- apoyo a la reconstruccion de la identidad del
enfermo

- evitar el aislamiento social

- dar continuidad al curso de vida del
enfermo

- creacion de una relacion de cwndado con el
enfermo

a) apoyar al enfermo para que reconstruya su
identidad, pero con el padecimiento integrado a
ella

b) ayudar a reconstruir la vida social y personal
del enfermo a través de dar contimudad a su
vida coudiana

¢) construir una nueva relacion social con el
enfermo, cuyo eje central es el cdado
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1.AS ACCIONES DE CUIDADO Y SUS PARTICULARIDADES DE FUNCIONAMIENTO

Las tres lineas de cuidado con sus multiples acciones funcionan intimamente
relacionadas y cuyo funcionamiento posee sels caracteristicas.

[La primera caracteristica, refiere a que el fin de una accion de cuidado no
es inmutable sino, por el contrario, cambia de acuerdo con el contexto y las
circunstancias. Un ejemplo es cuando la accion de “no decirle algo™ al enfermo
varia de acuerdo con sus condiciones. Mario, el hijo de Amelia, evitaba, en forma
sistematica, comentarle a su madre problemas domésticos o familiares para
prevenirle un descontrol en su azicar. Amelia coment6 en una ocasion cuando
uno de sus nietos tuvo un accidente automovilistico

“.. nomds que no tenga una preocupacion porque entonces si [se me sube el
azucar], si mis hijos tienen algin problema o algo, se andan deteniendo hasta de
decirme para que no me sienta mal, ya saben que no puedo recibir sorpresas o
sustos o cosas de esas no, me siento mal... y a veces no me dicen y yo espero, yo soy
la que ando por ahi )qué estaban diciendo de esto o de esto otro? y me quiero
desenganar y me dicen: ‘no nada, no pas6 nada=. En una ocasion, no hace mucho,
un nieto atropell6 por ahi a un muchacho y ahi andaban, quien sabe que tanto se
secreteaban y yo decia )por qué no hablan recio?’ y no pos era eso, que ellos train su
problema y no querian que yo me diera cuenta...” (Citado en Robles 2002).

En cambio, con Hermila, la misma accion tuvo otro proposito. En una de
las caidas que sufri6, le quedaron grandes moretones en la espalda. La caida fue
resultado de los esfuerzos de Hermila por caminar hacia el banio sin la ayuda de
sus hijos, a pesar de la paralisis de medio cuerpo que sufria. Armando y Lupe
decidieron no comentarle cuan grave era el asunto

“... pero seguramente me senti muy macha y dije ‘les voy a dar la sorpresa, me bafio
y nomas que me vistan’, pues que fue la sorpresa, ahi estoy grite y grite y chille y chille
hasta que fueron a levantarme al bafo (o1ga! y también me fregué, me golpié aquiy
me volvia golpear el brazo... pero no podia caminar y luego caminaba y (ay! (ay! (ay!,
... no podia nt toser, estornudar (menos! y yo lloraba “(ay! como me duele’ y m1t hijo
[Armando] me curaba ‘)hijo qué tengo?” ‘nada, ha de ser el golpe, no tiene nada’ y
la que me cura[ba] esta Lupe también ‘no, no tiene nada’ “)no tengo nada?’... [pero]
un dia fue a la casa [Mila] y le dije ‘(ay m'yja!l carame t’, dice “(ay que golpe trae
mama!, trae un moretén’, le dije ‘no que no traigo morete’, me dijo mu hijo ‘nosotros
no queriamos decirle, le velamos pero deciamos que no sepa mit mama que trae
morete’, pero era un moreton de todo lo que era la pierna y parte de aca de la
sentadera...”
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No decirle a Hermila las consecuencias negativas de su esfuerzo para valerse por
si misma, fue una accién orientada a no desalentar sus intentos por reconstruir
su identidad como un sujeto capaz y autonomo. Estos dos ejemplos muestran
cémo una misma accion adquiere propositos diferentes de acuerdo con
circunstancias y contextos particulares. Amelia vivia una trayectoria estable y su
tinico problema eran los episodios de descontrol de aztcar. Hermila, en cambio,
estaba en la fase de deterioro. Asi, para la primera tuvo un sentido preventivo;
para la segunda, protector.

La segunda caracteristica es que la accién no es exclusiva para una linea
de cuidado. Una misma accion, al poseer multiples propositos, puede pertenecer
simultineamente a varias areas y lineas de cuidado. Uno de los ejemplos mas
evidente es el de “dar tés” (infusiones) al enfermo. Dicha accién implica por lo
menos tres propositos de acuerdo con las circunstancias. La preparacion cotidiana
de la infusion es una accion del cuidado en torno al hogar, especificamente del
trabajo doméstico; también es una medida para aliviar alguna molestia y, por
ende, se ubica en la linea de la enfermedad en el rubro de manejo de las molestias;
tercero, es parte de la busqueda de opciones para la atencion terapceutica a la
enfermedad. Asi, las infusiones se ubican en tres areas diferentes de acuerdo con
el proposito que se mire.

La tercera caracteristica es que existe una gradacion en la accion o entre
varias de ellas. Es decir, se estructura un continuum que se recorre segun el grado
de dependencia en el enfermo. Este continunm va substituyendo paulatinamente
las funciones corporales y sociales de un cuerpo enfermo. El continunm en una
misma accién seria como en el caso del aseo personal de Teresa. Primero, su
sobrina Patricia le colocaba una silla en el bano para que se banara sentada,
después, también le ayudaba a enjabonarse la espalda; mas adelante, cuando
vivia con su hija Yolanda, la silla se acomodaba en el mismo cuarto donde dormia
Teresa. Su hija la enjabonaba, la secaba y la vestia. Conforme Teresa fue perdiendo
autonomia, las acciones la substituian cada vez mas.

[.a cuarta caracteristica es que las acciones del cuidado se dividen en
centrales y periféricas. Estas Gltimas crean las condiciones propicias o ponen al
alcance los recursos necesarios para ¢l cuidado al enfermo. Transportatlo a los
centros de urgencias es una accién previa y necesaria para lograr que reciba
atencion médica. En cambio, las acciones centrales resuelven directamente las
necesidades del enfermo, por ejemplo la administraciéon de medicamentos o dar
consuelo.
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La quinta caracteristica es que acciones provenientes de varias lineas y
areas forman una “unidad de cuidado™ que adquiere sentido solo a partir de un
arreglo en tiempo y espacio secuencial y no de manera independiente. Esto es
posible por la estrecha interrelacion entre ellas. El siguiente relato de Lupe, quien
cuida a su madre con diabetes ejemplifica una “unidad de cuidado” durante una
Crisis.

“_.la primera vez que la hospitalizaron fue cuando viviamos en [la casa de la calle
Hacienda] La Cana, aquella vez de pronto se puso mala por un camote, tenia no e
cuantos dias diciéndome que queria camote, yo le decia que no porque le hace dano...
ya ful y le compré de ese tatemado que casi ni tiene azicar, me acuerdo re bien
porque como peleaba a mi hija Géminis cada vez que salia en la television el anuncio
de una murneca que quera y ella le decia que no estuviera dando lata. Ese dia se sento
y s6lo se comi6 un pedacito y estibamos Mila y yo viendo la television y salio el
anuncio y le digo de quedito, ahorita va empezar mi mama a molestar a Géminis y
(nada que decia! y se me hizo raro y la nifa le decia y m1 mama no contestaba.
Volteamos a verla y le deciamos te esta hablando la nifia y ella solo volteaba a vernos
v con la mirada fija y que se le empiezan a voltear los ojos y le digo a Mila, “se esta
poniendo mala’, ya le hablamos a Moy... y la llevamos rapido al Centro Médico...”
(Citado en Robles 2002).

Lupe identifico una situacion de crisis a partir de la ausencia de una conducta
habitual entre Hermila y su nieta. Al valorar que “algo andaba mal”, la examino.
Eso le permitié concluir que ‘estaba poniéndose mal”, es decir, que imiciaba con
una hiperglucemia' a causa de la ingestion del camote, ocasionada,
paraddjicamente, por un accion previa de cuidado: “complacerla”. Una vez
establecido el diagnostico, decidi6 trasladarla al hospital para su atencion medica
de urgencias. En esta secuencia de acciones podemos observar una “unidad de
cuidado” que se dio a partir de la interrelacion entre acciones de cuatro areas:
establecimiento de un diagndstico, reconstruccion de la identidad, atencion
terapéutica a la enfermedad y cuidados personales.

La uluma, y sexta caracteristica, es la “mnvisibihdad” de ciertas acciones
como cuidado. Esta no visibilidad es debido a que onginalmenté pertenecen a
otras esferas de la vida cotidiana y el cuidado se las apropia. El trabajo domeéstico
consttuye un ejemplo claro de esta situacion. Por ejemplo, la preparacion de los
alimentos para la familia es una acuvidad previa a la enfermedad; cuando la

" Aumento desmesurado de azicar en sangre.
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prepatacion se ajusta a las indicaciones de un regimen dietetico se convierte en
una accion de cuidado. Aunque continuan siendo parte de la reproduccion social
de los integrantes sanos, tambien lo son del dependiente enfermo. Angeles
menciono como a partir de que Jestus enfermo de diabetes y debia bajar de peso,
ella dejo de cocinar con manteca e mtrodujo el aceite. Igual sucedio con acciones
de interrelacion entre los integrantes de la familia. Muchos contactos del enfermo
con sus hijos adultos casados, como las visitas los fines de semana, se convirtieron
en acciones encaminadas a evitar el aislamiento social y, por ende, pasaron a
formar parte del cuidado.

LA PERMANENCIA DEL CUIDADO

El desarrollo conceptual de la autoatencion concluye que ésta es la primera
actividad asistencial o la primera actividad terapeutica ante la enfermedad por lo
que esta presente, invariablemente, al inicio de la carrera del enfermo (Menéndez,
1990; Kleinman, 1980). Sin embargo, para el caso del awdado a los enfermos cronicos
no sucede asi, el cutdado no es un proceso de autoatencion presente solamente
al inicio de la frayectoria del padecimiento™ ni de la carrera del enfermo,” por el contrario

* Concepto analitico para estudiar los cambios y las transformaciones del padecimiento a traves del
tiempo. De manera sintética el concepto de trayectoria del padecimiento remite a tres premisas
fundamentales. L.a pnmera, lo que da forma a una trayectoria no es solo el curso de los cambios
fisiopatologicos, sino sobre todo, la relacion entre dichos cambios organicos y el manejo del
padecimiento. Este manejo lo realiza tanto el enfermo como la familia y sus consecuencias se evidencian
tanto en ¢l curso del padecimiento como en la vida del enfermo. La segunda, la trayectoria se divide
en fases, y estas fases representan los multiples y diferentes cambios en el estatus que una enfermedad
cronica puede tener a lo largo de su curso; ademas cada fase posee subfases. Y la tercera, la trayectoria
no esta definida por la duracion de la enfermedad, sino por el entramado de una senie de condiciones
que se interrelacionan permanentemente, algunas de estas condiciones son la respuesta fistologica v
organica individual, el tipo de respuestas que dan los sujetos a estos cambios, las creencias culturales
o religiosas, la disponibilidad de recursos internos y externos, el comportamiento del padecimiento
alo largo del iempo, las contingencias biograficas o del padecimiento y las proyecciones que realizan
el enfermo, su familia y el médico sobre el futuro curso del padecimiento (Corbin y Strauss 1992).
! Hace referencia al proceso por el que los enfermos buscan atencion con terapeutas de diferentes
sistemas médicos. El término refiere a que el enfermo emprende la busqueda de ayuda para solucionar
las molestias, malestares y trastornos corporales ocasionados por la enfermedad y que mas que
agotarse en un terapeuta o un sistema médico se recurre a varios ya sea en forma combinada,
simultinea o secuencial. Dicha carrera inicia desde la fase previa al diagnostico y no concluye hasta que
el problema sea solucionado, ya sea con la curacion, el control o la muerte (Wolinsky, 1988).
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su presencia es permanente a lo largo de ambas situaciones. Es decir, el cuidado
es un proceso de autoatencion permanente y cotidiano. Este rasgo de permanencia
deriva de una cualidad central de la enfermedad cronica: su incurabilidad.

Una cualidad esencial de esta permanencia del cuidado es que no es
estatica, sino dinamica. El cuidado se transforma y responde a las necesidades
cambiantes del enfermo conforme la enfermedad avanza y afecta mas y mas la
vida organica, personal, familiar y social del enfermo (Biegel, Sales y Schulz,
1991). Este hecho se objetiviza en una trayectoria de cuidado.

En un inicio, el cuidado constituye ayudas especificas por breves periodos
que se otorgan al enfermo cuando demanda ayuda. Las acciones se ubican en el nivel
mas bajo de la sustitucion de las funciones corporales y sociales del enfermo, razon
por la que se realizan solo una parte de ellas en cada una de las lineas de cuidado. Por
ejemplo recordarle que tome sus medicamentos. Posteriormente, y con un mayor
detertoro organico y social del enfermo que se acompana de un incumplimiento
paulatino de sus funciones y roles sociales, el cuidado se convierte en una practica
soctal de cuidado. Momento en el que se establecen “rutinas de cuidado” y se llevan
a cabo todas las acciones de las tres lineas de éste. Es decir, acciones como darle de
comer, banarlo o acostarlo se constituyen en acciones de todos los dias en horas fijas
y en una secuencia jerarquica que implica primero realizar las acciones de cuidado y
después las actividades de los otros roles sociales. Asi, primero es preparar el desayuno
del enfermo y servirlo y después para el resto de la familia. Al llegar el enfermo al
final de su trayectora, y durante la agonia, el cuidado entra a una fase de retiro
paulatino. El cuidado se reduce a unas cuantas areas debido a que poco se puede
hacer ya por aliviar el dolor y el sufimiento del enfermo, estar a su lado, evaluar la
calidad de la atencion brndada, buisqueda de ayuda espiritual son basicamente las
unicas acciones durante esta fase. Aunado a lo anterior, se da un proceso de separacion
simbolica entre quien cuida y el enfermo. Las primeras ocasiones que visité a Hermila
en el hospital, Lupe su hija, siempre estaba haciendo algo: hablindole, acariciandola,
mojandole los labios, moviéndola, dandole de comer, preguntandole a la enfermera a
que horas haria la curacion. En la Gltima hospitalizacion, Lupe actuaba como si
Hermila estuviera ausente y la cama vacia. Lupe platicaba conmigo y habia largas
pausas de silencio, pero no hacia nada, solo estaba sentada junto a la cama de Hermila
¥, @ pesar de escucharla que se quejaba, ni la veia, ni le prestaba atencién, se quedaba
callada y dirigia la mirada a otro sitio, casi siempre con los ojos himedos. Ya nada
podia hacer para aliviar su sufrimiento. La terminacion del cuidado se da con la
muerte del enfermo, es decir, el cuidado no desaparece con la curacién o alivio de la
enfermedad como sucede con la automedicacién, sino con la muerte.
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¢ QUIEN CUIDA A LOS ENFERMOS CRONICOS?

La salud de los miembros de la familia o unidad doméstica asi como la atencion
a la enfermedad cuando caen enfermos es una rﬂspﬂnsabﬁjdad femenina. Esta es
una afirmacion que de acuerdo con Menéndez (1993:139)

“...noes la famifia sino la mujer la encargada de asumir las actividades referentes a la
salud/enfermedad/atencion, Esto se pone de relieve, frecuentemente sin demasiada
reflexion metodologica, en el trabajo clinico, en el trabajo epidemiologico y
socioantropologico. La mujer es el principal y mas frecuente informante del médico;
también es el principal informante a nivel eprdemiologico y ademas es el sujeto del
cual los antropologos obtienen la mayor cantidad de informacion sobre el proceso
salud/enfermedad/atencion junto con los curadores populares y cientificos”.

[.a autoatencion no esta exenta de esta feminizacion. Los estudios realizados
sobre la automedicacién muestran que es principalmente la madre/esposa quien
se responsabiliza del proceso de autoatencion de los ninos y mujeres con
problemas o situaciones ligadas a la reproduccion biologica, y en menor medida
las abuelas con respecto a los ninos. En el cuidado en el hogar a enfermos cronicos
se repite el mismo fenomeno, son mujeres quienes asumen el cuidado y se
convierten en cuidadoras, pero no a partir del parentesco de madre/esposa, sino
a partir del de esposa ¢ hijas. Ellas se convierten en cuidadoras de los enfermos
cronicos adultos y ancianos. Un rasgo reiteradamente reportado en la literatura
(Stone, Cafferata y Sangl, 1987; Lee, Dwyer y Coward, 1993; Allen, Goldscheider
y Ciambrone 1999) y que también documente para el estudio realizado en
Guadalajara, México (Robles, 2002). Al mismo tiempo que las hijas aparecen en
la escena del cuidado, las abuelas desaparecen del escenario.

La presencia de estos parentescos en particular se comprende si
consideramos el contexto demografico de las familias de este tipo de enfermos.
El ciclo de vida familiar es, en este sentido, un elemento central para explicar por
qué la seleccién de cuidadoras varia de manera intergeneracional ascendente o
descendente o dentro de la misma cohorte generacional de acuerdo con quien
sea objeto de cuidado.

[La opcion ideal para los nifnos es la ascendente en primera generacion e
incluso segunda, es decir, la madre o la abuela. De entrada los ninos no han
procteado por lo que es imposible pensar en una generacion descendente. Otra
alternativa es dentro de la misma generacién con respecto a una hermana mayor
que los cuide. Sin embargo, su participacion es mas una ayuda a la madre que la
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de ser una cuidadora plena ya que solo la substituye parcialmente en algunas
actividades de la autoatencion.” La madre siempre retiene la responsabilidad
principal para si. Esta situacién de optar por la madre, la abuela y por nifias es
posible porque la familia del nino se encuentra en fase de expansion.

Las familias de los enfermos cronicos adultos y ancianos, por el contrario,
se encuentran en las ultimas fases del ciclo de vida familiar, ya sea en la de
dispersion o la de retiro y muerte, lo que tiene implicaciones para la eleccion de
mujeres cuidadoras. Los parentescos disponibles en esta fase de la vida son la
esposa o las hijas, es decir, de parentescos femeninos de la misma generacion o la
descendente pero no ya la ascendente. La esposa es un recurso para la
autoatencion siempre y cuando no requiera ella misma de cuidados por estar
enferma. La otra opcion son las hyjas, debido a que siendo adultas ya pueden
asumir esta responsabilidad plenamente. Las abuelas desaparecen de la escena
como cuidadoras por el simple hecho de que cast siempre son ellas quienes
requieren de ser cuidadas, en este caso abandonan el rol de cuidadoras y se
convierten en las madres enfermas que son cutdadas por sus hijas.

El papel de cuidadora, tanto en ninos como en adultos y ancianos
enfermos, es para una mujer adulta pero a partir de parentescos diferentes. El de
madre/abuela para los nifios y el de esposa/hija para los adultos y ancianos.

IV. SOBRE LAS FUTURAS INVESTIGACIONES

No todas las enfermedades y enfermos son atendidos por terapeutas de cualquier
sistema médico, los estudios muestran que una minima cantidad de los episodios
morbidos llegan a alguno de ellos y que la mayoria de los enfermos se atienden y
son atendidos por sus familiares. En paises desarrollados, alrededor de 20% de
los episodios de enfermedad llegan a los terapeutas, el resto se atienden en el
hogar (Freund y McGuire, 1999). En un estudio con ancianos cubanos con
insuficiencia respiratoria aguda la cifra de autoatencion era superior a 80% para
el alivio de las molestias (de la Cruz, Bravo y de Rojas, 1999). Y es que la
mayoria de los vastos esfuerzos por mantener la salud como por atender la

** La investigacion sobre este asunto ha reportado que cuando las hermanas del nifio participan, es
mas apoyando a la madre que convirtiéndose en una curdadora alternativa como sucede con las
abuelas. Al mismo tiempo, la calidad de su curdado no siempre es el mas idoneo, por lo menos en
cuestion de alimentacion (Brachet-Marquez, 1993).
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enfermedad se dan al interior del hogar y son proporcionados por los propios
enfermos, su familia o los miembros mas cercanos de su red social. Las
prescripciones de los terapeutas son realizados efectivamente en el hogar y los
cuidados dados a los enfermos en casa constituyen la parte central de su atencion.
Lo anterior deriva de que realmente los mndividuos dedican poco tiempo de su
vida a ser pacientes y son cast todo el tiempo, enfermos (Strauss y cols., 1984).
Por otra parte, la atencion a la enfermedad no puede restringirse al simple
diagnostico o prescripcion o administracion de medicamentos o terapias por parte
de un terapeuta. La atencion a la enfermedad requiere de otras acciones para
garantizar la sobrevivencia de los enfermos. Comida, vestido, aseo, afecto, recursos
economicos son tan indispensables como los regimenes terapéuticos.

Negar o estigmatizar los saberes y practicas ante la enfermedad, por parte
de los legos, solo oculta la nqueza y variedad de respuestas que se generan a
nivel de la autoatencion. Indagar sobre la misma es fundamental para entender
que hacen los sujetos enfermos y por qué hacen o dejan de hacer determinadas
practicas a pesar de los esfuerzos de terapeutas y servicios de salud por influir en
ellas. La incomprension de este nivel, en los sistemas de atencion a la enfermedad,
ha llevado a convertir en znvisible un fenémeno bastante comun en cualquier tipo
de sociedad. De ahi, la importancia de un mayor nimero de investigaciones
empiricas que documenten su existencia, pero también de esfuerzos conceptuales
por explicar su funcionamiento y caracteristicas.

S1 la intencion es profundizar en el fenomeno de la autoatencion, es
necesario considerar algunos puntos a nivel empirico. Uno de los problemas
centrales en los estudios sobre este tema ha sido la preeminencia dada al concepto
de enfermedad como punto de partida o eje analitico. Cualquier indagacion sobre
la salud/enfermedad/atencion a partir de la nocion de enfermedad, lleva a olvidar
las influencias de los factores sociales y culturales, tanto en la definicion de la
enfermedad y su origen, como en las respuestas generadas para su atencion. Esto
significa que los estudios sobre la autoatencion no solo deben partir de la nocion
de enfermedad sino también de padeciments™ con el fin de dar cuenta de practicas
de atencion mas alla de las ligadas a la automedicacion. Reducir la autoatencién

 Esta diferencia remite a distinguir entre enfermedad y padecimiento o “disease” e “illness” como
dos conceptos distintos. Aunque a lo largo del siglo ¥x varios autores han conceptualizado ambos
terminos, el consenso es que remiten a dos realidades distintas (Almeida, 2001). La enfermedad o
disease refiere a las anormahdades en la estructura y funcionamiento de los 6rganos, dejando de lado
los aspectos perceptuales, psicologicos, sociales, interpretativos y experenciales que conlleva cualquier
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a la automedicacion es eliminar del escenario al padecimiento y quedarse
exclusivamente con la enfermedad. 1.o que se privilegia con una u otra mirada
tiene consecuencias en el tipo de acciones que se incluyen/excluyen al momento
del analisis de la autoatencion. La automedicacion excluye todo tipo de accién
vinculado con el estatus de enfermo y solo privilegia las concernientes a las
terapéuticas.”* Lo anterior se aprecia cuando en el cuidado se incluyen las lineas
en torno del hogar y del trabajo biografico. Igual deberia acontecer con otros
procesos de autoatencion.

Segundo, es necesario analizar los diversos niveles de autoatencién. No
solo el enfermo realiza este tipo de practicas, sino igualmente la familia, la red
social y la comunidad; visualizar solamente alguno de ellos nos lleva a concluir
que la autoatencion es un proceso tnico y no plural. El pluralismo es un rasgo de
los sistemas de atencién a la enfermedad, se afirma tanto tedrica como
empiricamente. Todas las sociedades poseen una variedad de subelementos al
mterior de los componentes del sistema de atencién, su complejidad y nimero
varia de una sociedad o comunidad a otra, pero en todas existe mas de uno
(Press, 1980). Dado este rasgo, la autoatencion no tendria por qué ser difetente.
Asi, el cuidado no es el unico, a nivel individual esta el awtocuidado y a nivel
comunitatio e institucional, el evidado formal. Ambos, junto con el cuidado en el
hogar constituyen elementos del proceso de cuidado a los enfermos cronicos como una
forma de autoatenci6n. Indagar sobre cada uno de ellos es una tarea impostergable.

estado que comprometa la salud. Aspectos que son rescatados con el término de padecimiento o
thlness que hace referencia a las percepciones y experiencias que se registran a nivel individual y personal
a partir de estados no siempre limitados a la enfermedad (Young, 1982). Es decir, “la enfermedad es
algo que tiene un 6rgano, el padecimiento es algo que tiene un hombre” (Helman, 1990:86). Esta
distincion es fundamental para comprender lo que se incluye o no como pricticas de atencién a la
enfermedad. Vistas desde la nocién de enfermedad, encontramos que los anilisis privilegian el
estudio de la identificacion y curacion de la enfermedad; pero si se le mira desde el concepto de
padecimiento entonces emergen actividades relacionadas no sélo con la enfermedad per se sino en
como los enfermos manejan y enfrentan los problemas causados por la enfermedad en su vida
diaria, es lo que Strauss y colaboradores. (1984) denominan el manejo de/ padecimiento.

** Esta critica a la exclusion de fenémenos ligados con el padecimiento no es nueva. Idler (1979)
discutia en relacién con la produccion de la sociologia médica de 1950-1970, como la mayor atencion
en la nocion de enfermedad y no del padecimiento, produjo un olvido de la realidad subjetiva de éste
y con ello no se visualizaron dos grandes dreas: el significado de la experiencia del padecimiento, es
decir, la experiencia del enfermo y dos, las actividades de atencién de los legos. Esta critica bien se
extiende a los estudios realizados en torno a la automedicacion.
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Identificar las practicas propias de autoatencion en cada uno de los niveles, la
variedad que existe al interior de cada una de ellas, las relaciones de las practicas
de un nivel con los otros y los momentos en que se unifican, deberian ser temas
de la futura agenda de investigacion en esta area.

Tercero, reconocer que la autoatencion no es una practica que aparece
solo al 1mnicto de la carrera del enfermo. 1a presencia de las enfermedades crénicas
en el escenario permitio visualizar cémo los enfermos entran y salen de uno y
otro sistemas de atencion de acuerdo con sus necesidades; ahora los enfermos
recurren a la autoatencion no solo antes del diagnostico, sino también después
del mismo. Una vez que se recurre al terapeuta, se retorna al hogar para la
administracion de los regimenes prescritos y donde a lo largo del tiempo acuden
a diversos tipos de terapeutas para enfrentar los cambiantes malestares y efectos
de la enfermedad en sus vidas cotidianas. La conviccion de que la autoatencion
era solo un elemento 1nicial se refleja en los modelos teoricos para el analisis de
las conductas ante el padecimiento, las cuales unicamente consideran a la autoatencion
como un recurso inicial en las primeras fases, pero que desaparece posteriormente
cuando los enfermos entran en contacto con los terapeutas.” Lo que argumento
es que los procesos de autoatencion son permanentes a lo largo de la carrera del
enfermo y no solo en sus 1nicios, el asunto es identificarlos.

Ademas de los puntos anteriores, es conveniente sefalar que existen otros
temas no tratados en este trabajo pero que bien vale la pena considerarlos en la
discusion teodrica e indagacion empirica sobre el tema.

Uno, es evidente que la asignacion de la mujer como la responsable de la
autoatencion es un consenso en la literatura, sin embargo, poco sabemos de cuales
son las razones por las que son ellas y no los hombres quienes asumen dicho
papel. La “naturalidad” con que se acepta que sea un componente del rol femenino
no es suficiente, necesitamos saber cuales son las normas culturales y sociales
que sustentan esta aparente “naturalidad”. Por otro lado, seria tempo de indagar

* Tres de los modelos sobre conducta ante el padecimiento mas empleados coinciden acerca de este
punto. El modelo de Mechanic sobre brisgueda de atencidn refiere que las conductas de autobusqueda
tanto del enfermo como de su familia se dan en la etapa previa al diagnostico y contacto con los
terapeutas. El de etapas de atencion médica y del padecimiento de Suchman considera la autoatencion y
automedicacion como conductas que se dan en la primera y segunda etapas, de experimentacion de
sintomas y de aceptacion del rol de enfermo, pero no en las tres restantes. Finalmente, el modelo de
toma de dectsion sobre la atencion de Young reconoce que los enfermos emplean la autoatencion, s
conocen algun remedio casero, antes de 1r con los terapeutas pero no después (Wolinsky 1988).
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cudles son las cargas de trabajo, que representan las practicas de autoatencion,
para las mujeres que las realizan. Si como vimos, las acciones se multiplican en
cantidad cuando utilizamos al padecimiento como eje analinco y no solo a la
enfermedad, entonces habria que valorar, que el tiempo y energia que se dedica
a cuidar a un enfermo es considerable. Esto nos lleva a plantear que el cuidado
en el hogar constituye toda una jornada de trabajo, que debe hacerse de forma
paralela con las otras jornadas, si se es ama de casa y también trabajadora
remunerada, y que no es solamente una actividad mas.

Finalmente, la cuestion de los saberes en torno a la autoatencion y de sus
diversos procesos es un asunto primordial. Saberes que tienen que ver con: como
se explica el origen, desarrollo y curacion de la enfermedad, pero también en
como se percibe, nombra, explica, evalua y se responde a la enfermedad. Las
practicas de autoatencion requieren de estos saberes para decidir que y como
actuar y cuando hacerlo. De 1gual forma requenmos saber como interactuan estos
saberes con los saberes de la biomedicina y las medicinas alternativas, ya sea en

sus transacciones, conflictos, integracion o subordinacion.
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