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Introduccion

La atencién a la enfermedad se caracteriza por ser una respuesta social
con practicas complejas y heterogéneas, a través de la cual se articulan los
diversos modelos médicos para resolver las necesidades y demandas de la
enfermedad, del enfermo y su propia atencién. Esto implica tanto la utili-
zacion de los recursos terapéuticos de la biomedicina como de modelos
médicos alternativos, anadiéndose ademas, una serie de terapéuticas pro-
venientes de la autoatencion.

El mismo fenémeno se repite en la atencién a la enfermedad crénica. La
investigacion ha mostrado la utilizacién simultanea de la biomedicina y
una serie de recursos terapéuticos provenientes de los sistemas médicos
alternativos. Los enfermos crénicos utilizan diversas practicas terapéuticas
con el fin de controlar la enfermedad y resolver las molestias originados
por los sintomas, los estudios han reportado el uso simultineo de la bio-
medicina con la medicina ayurvédica y la medicina china en poblaciones
de la India y China (Nisura T. 2006, LEE R. et al. 2001), como en México
con respecto a la medicina china (NAPOLITANO V. - MoRrA G. 2003); en Amé-
rica Latina, los enfermos crénicos acuden a los sistemas médicos tradicio-
nales de sus localidades, cuyos terapeutas han incorporado recursos tera-
péuticos para este tipo de enfermedades crénicas junto a los ofrecidos para
los padecimientos culturales (BRuuN H. - Ervirpam B. 2006, MErcapo F.
1996, Campros R. - Torrez D. - Arcanis E. N. 2002).

Al paralelo del uso de estos sistemas médicos, los enfermos crénicos recu-
rren a practicas de autoatencién. La lista de practicas realizadas fuera de
los recursos terapéuticos de la biomedicina y de la tradicional o alternati-
va, es bastante amplia y diversificada, las cuales incluyen tanto de tipo
terapéutico como no-terapéutico. Remedios caseros como tés, infusiones,
emplastes, la realizaciéon de ejercicio, aplicacién de masajes, ingesta de
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determinado tipo de alimentos, rezar, permanecer en cama, modificar las
cargas de trabajo o rutinas diarias, evitar conductas dafinas o incrementar
actividades recreativas, entre otras, son algunas de las reportadas en la
literatura (LeE R. ef al. 2001, STOLLER E. - FORSTER L. - PORTUGAL S. 1993);
pero ademas aqui estin incluidas la automedicacién en sus diversas expre-
siones, ya sea a través de modificar las dosis de medicamentos prescritos o
incluir medicamentos no prescritos, o el no emprender ninguna accién
(MoseR A. et al. 2008, SecaLL A. 1990).

En sintesis, a partir de la investigacién realizada en esta drea se tiene cono-
cimiento de que los enfermos crénicos no sélo recurren a la autoatencién
sino también a los otros modelos médicos, y cuya utilizacién se realiza de
manera simultanea en un proceso de transacciones entre los modelos mas
que de utilizacién exclusiva o aislada (KLEINMAN A. 1980). Sin embargo, la
investigaciéon ha centrado su mirada en lo realizado por los propios enfer-
mos, excluyendo las practicas de atencién a la enfermedad desde la pers-
pectiva de otros integrantes de la familia, particularmente con respecto a
la autoatencién. Esta ausencia es relevante dado que teéricamente se reco-
noce el papel de la familia en la atencién de la enfermedad, y que para el
caso de las enfermedades crénicas constituye un elemento estructurante
de la experiencia del padecimiento (STrauss A. et al. 1985, CORBIN J. - STRAUSS
A. 1998); aunado a ello la autoatencién tiene su espacio por excelencia en
la unidad doméstica y por lo general es realizado por las mujeres de dicha
familia (MexENDEZ E. 1993). Y finalmente, la discusién tedrica reconoce a
las mujeres, particularmente a la esposa-madre, su papel de “curadoras”
de los miembros enfermos, lo cual ha sido constatado por la investigacién
empirica (TezogQurpa I. - ARENAS M.-L. - VALDE R. 2001, Wayranp C. 2001).
En este sentido, la recuperacién de la perspectiva de otros actores es fun-
damental si deseamos entender las practicas de atencién a la enfermedad
crénica, mas alla de lo realizado por los propios enfermos.

El objetivo de este trabajo es describir la atencién a la enfermedad crénica
a partir de las practicas realizadas por las mujeres de la familia, a quienes
se les identifica en la literatura como cuidadoras primarias y cuya préctica
de atencién a la enfermedad es reconocida como cuidado.

En un trabajo previo argumenté como este cuidado a los enfermos créni-
cos realizado en el hogar debe ser entendido como un componente de la
autoatencion, las cuales deben ser diferenciadas de las practicas de autoa-
tencion realizadas por el propio enfermo (RosLEs L. 2004). El cuidado es
una practica compleja y heterogénea, rasgos devenidos de sus fines: ga-
rantizar la sobrevivencia bioldgica y social del enfermo, y satisfacer las ne-
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cesidades producidas por la enfermedad crénica; en este sentido, el cuida-
do responde a las necesidades “totales” del enfermo y no sélo a las produ-
cidas por la enfermedad. Para entender el cuidado, es necesario partir no
de la enfermedad sino del padecimiento, por lo tanto el cuidado no sélo
incluye practicas curativas, de prevencién o alivio sino también practicas
orientadas a lo que (MeNENDEZ E. 2003) denomina el nivel amplio de la
autoatencion, y cuyas practicas remiten a la reproduccién biosocial. Bajo
esta mirada mads extensiva de la autoatencion, aqui se conceptualiza al cui-
dado a los enfermos crénicos como una forma de autoatencién ampliada y
cuyo analisis no sélo incluiria las practicas curativas, preventivas o de alivio
de la enfermedad crénica, sino también y particularmente las practicas
vinculadas con la biografia del enfermo y su entorno social mas cercano, el
hogar.

Ll lugar del estudio

Oblatos es un barrio del sector popular urbano en Guadalajara, México,
cuyos habitantes son identificados como pobres urbanos. A diferencia de
los asentamientos de la periferia de la ciudad, Oblatos se ubica cerca de su
zona centro y es un lugar residencial fundado hace mas de medio siglo,
por lo cual hoy cuenta con todos los servicios urbanos. Los habitantes ori-
ginales de este barrio eran migrantes rurales e inicialmente fueron obre-
ros u empleados, pero con la crisis econémica de México en 1982 pasaron
al sector informal de la economia. Al momento del trabajo de campo, la
mayoria de los trabajadores eran empleados, obreros o trabajadores del
sector informal, experimentando una alta inestabilidad laboral y con po-
cas o nulas prestaciones laborales.

Las familias de los enfermos participantes de este estudio se caracteriza-
ban por tener a la mitad de sus integrantes trabajadores en el sector infor-
mal, principalmente los jefes de familia, y de los hijos un tercio eran em-
pleados u obreros. Debido a los bajos ingresos y la inestabilidad laboral era
necesario incorporar un nimero importante de integrantes de la unidad
doméstica como trabajadores, 7.2 integrantes en promedio tenian las uni-
dades domésticas de los enfermos, de los cuales 4.3 eran trabajadores.
Estas condiciones precarias del empleo se reflejaban también en el acceso
a los servicios de salud, 60% de los enfermos tenian acceso a los servicios
médicos de la seguridad social, como beneficiarios, es decir, tenian dere-
cho al servicio médico por ser padres del trabajador; el resto, acudian a los
servicios publicos de la Secretarfa de salud.
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Ll estuclio etnogrdfico

En Oblatos realicé trabajo de campo de 1997 a 2001 con la finalidad de
indagar el contenido y la organizacién del cuidado a enfermos crénicos,
particularmente con diabetes. La identificacién de las cuidadoras como
de los enfermos se hizo a través de un estudio de tamizaje en el lugar de
estudio preguntando casa por casa si vivia alguien con diabetes, de ser
asi, se aplicé un cuestionario de cinco preguntas sobre los rasgos de la
enfermedad y atencién. A partir de este listado, a los enfermos se les
agrup6 por severidad de la enfermedad y edad, y se eligieron a 90 enfer-
mos de los cuales se entrevistaron a 60 enfermos y sus cuidadores en una
primera fase; posteriormente se profundizé en las entrevistas con 27 en-
fermos adultos y ancianos y 19 cuidadoras, lo cual fue acompanado de
observacién participante durante todo este tiempo. Ademas se realiza-
ron entrevistas semi-estructuradas a otros familiares quienes participa-
ban directamente en el cuidado o brindaban apoyo a los enfermos y a sus
cuidadoras. Los enfermos eran 12 mujeres y 15 hombres, quienes pade-
cian diabetes, pero también otras enfermedades crénicas como hiperten-
sién, artritis, accidente vascular cerebral, y enfermedades cardiacas. Las
mujeres cuidadoras eran adultas y ancianas, de las cuales nueve eran las
esposas, siete las hijas y tres eran: una madre, una sobrina y una nieta de
los enfermos.

Doce de estas cuidadoras también eran enfermas crénicas. Todas ellas
eran cuidadoras primarias, es decir, quienes tenian la responsabilidad
del cuidado del enfermo y realizaban la mayoria de las acciones de cui-
dado.

El analisis para las acciones de cuidado fue desarrollado a partir de la
propuesta analitica de (CORrBIN J. - STRauss A. 1992) quienes para explicar
la experiencia del padecimiento y en particular el manejo del padecimien-
to, proponen tres tipos de trabajo que realiza el enfermo: trabajo del pade-
cimiento, trabajo de la vida diaria y trabajo biogréfico. La idea fue retomar
las tres lineas para identificar y analizar las diferentes acciones de cuidado,
pero ordenandolos a partir de los fines del cuidado planteados por (Krrray
E. 1999): ayudar a satisfacer las necesidades del otro, proporcionar los
recursos suficientes para que sobreviva y garantizar su bienestar. Asi, se
construyeron tres lineas de cuidado: de la enfermedad, del cuidado del
hogar y del cuidado biografico; como una forma de dar cuenta de cémo
las acciones de cuidado realizadas por la familia se ubican en la denomina-
da autoatencién amplia.
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Las acciones del cuidado en la linea de la enfermedad

El cuidado en torno a la enfermedad tenia tres fines: a) realizar acciones
de prevencion y resolucién tanto de las molestias como de las crisis de la
enfermedad; b) monitorear el estado de salud del enfermo asi como el
tipo, eficacia y calidad de los servicios médicos de atencién a la enferme-
dad; c) manejar los regimenes terapéuticos de acuerdo a las necesidades
del enfermo; d) proporcionar los recursos terapéuticos necesarios para la
atencién de la enfermedad. Las acciones para lograr estos fines, en el caso
de Oblatos, se agrupaban en cuatro areas: el establecimiento de un diag-
noéstico; el alivio de las molestias y la crisis; el manejo de los regimenes
terapéuticos y; el proporcionar los recursos terapéuticos.

Las acciones para establecer un diagnoéstico definian lo qué le sucedia al
enfermo en términos de empeoramiento, recuperacién, control, crisis o
agonia tanto respecto a sus causas como para orientar las acciones de otras
areas del cuidado en cualquiera de las tres lineas en cuanto qué hacer,
cuando, como, dénde y por quién. Para realizar estas acciones de diagnés-
tico, las cuidadoras partian de los saberes acumulados durante su expe-
riencia que les permitian identificar los signos de “alarma” cuando “algo
anda mal”. Lupe llevaba casi 10 afios cuidando a su madre Hermila quien
padecia una paralisis de medio cuerpo a causa de un accidente vascular
cerebral, ademas de padecer de diabetes durante 15 afnos. El afio previo a
la muerte de su madre, fue hospitalizada en seis ocasiones. Los afios de
experiencia como cuidadora le permitieron a Lupe identificar los “signos
de alarma” de una crisis en todas las ocasiones en que fue hospitalizada.
Una noche, al despedirse de su madre, se percaté de que “algo andaba
mal” con sélo oirla hablar «le dije: “mama ya me voy” y me dice: “andale
pues” y le digo: «iAy! cémo esta de mala, iré como esta, ahogandose, aho-
gandose de la asfixia...» por lo que decidié llevarla al servicio de urgencias.
Aparentemente era una conversaciéon normal, pero la formayy el tono de la
voz de Hermila fueron percibidos como una senal de que “algo andaba
mal”. Sin los saberes acumulados sobre el comportamiento de la enferme-
dad en su madre, esta crisis hubiera pasado desapercibida cuando comen-
zaba a manifestarse.

Otro rasgo de estas acciones de diagnéstico era la ausencia del uso de
tecnologia para el diagnéstico o el monitoreo de las condiciones del enfer-
mo. Ninguno de los enfermos ni las cuidadoras utilizaban el glucémetro
para el monitoreo de los niveles de aztcar con el fin de identificar algin
descontrol de la enfermedad, ni de otra tecnologia como seria los aparatos
para medir presion arterial. En su lugar, las cuidadoras se valian de la
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percepcién con los sentidos, es decir, utilizaban el tacto, el olfato, el gusto,
el oido para identificar signos de cambios en el cuerpo biol6gico del enfer-
mo. Por ejemplo, Esther sabia cuando su esposo Cornelio sufria de un
descontrol en sus niveles de azdcar al percibir el olor dulzén de la orina de
Su esposo.

La segunda area, la del alivio de las molestias, su fin era resolver o dismi-
nuir los malestares originados por la enfermedad o como consecuencia de
los regimenes prescritos como son los efectos secundarios de los medica-
mentos; asimismo, se busca evitar la aparicién o el agravamiento de situa-
ciones que originan una crisis de la enfermedad. Un rasgo de estas accio-
nes observadas en Oblatos fue la ausencia del uso de medicamentos como
una via para aliviar o disminuir las molestias, en vez de ello utilizaba infu-
siones, pomadas o ungiientos como recursos terapéuticos para aliviar los
diversos malestares padecidos por los enfermos. Asi, Maria optaba por
darle un masaje con aceite de roble a su esposo Juan cuando sufria de
dolores en sus piernas y Nicolasa le preparaba a su esposo una infusién
con ramas de mezquite para aliviar las molestias de la boca seca y la sed,
molestias tipicas de cuando el azdcar esta alta.

El cuidado en el area del manejo de los regimenes terapéuticos, la tercera
area, incluia los de la diabetes y sus otras enfermedades, cuyas acciones se
basaban en una articulacién de los tratamientos prescritos por terapeutas
de cualquiera de los modelos médicos. Como no se trataba de una pres-
cripcién sino de varias, el cuidado se orientaba a que el enfermo “cumplie-
ra” uno, parte o todos los regimenes prescritos; modificara una, algunas o
todas las indicaciones prescritas de acuerdo al estado de mejoria o empeo-
ramiento del enfermo y el grado de eficacia de la indicacién terapéutica;
que combinara o no las prescripciones provenientes de varios terapeutas o
varios sistemas médicos. Este manejo de los regimenes terapéuticos en el
caso de Oblatos se orientaba més a una autorregulacién de medicamentos
como los define (Conrap P. 1985), pero con la particularidad de estar bajo
el control de las cuidadoras, quienes de acuerdo a las condiciones de los
enfermos definian qué proporcionar y las dosificaciones de las medidas
terapéuticas tanto de medicamentos como de otro tipo, particularmente
en fases avanzadas de la trayectoria del padecimiento.

Por una parte, la modificacién y ajuste de las dosificaciones de los medica-
mentos era una practica comun de las cuidadoras, particularmente de las
esposas, quienes las variaban de acuerdo a las condiciones del enfermo.
Esto acontecia cuando el deterioro del enfermo era evidente y habia mas
efectos secundarios que beneficios. Asi, Nicolasa cuando su esposo empeo-
raba de su condicién general optaba por disminuir las dosis de los medica-
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mentos, ya que rutinariamente debia tomar 14 pastillas al dia, por eso le
decia «mira bajale, toma menos pastillas ya que es mucha dosis, es mejor
que tomes menos...». Incluso cambiaban de medicamento cuando valora-
ban que el prescrito por el médico no funcionaba, como el caso de Esther
quien cuidaba a su esposo y frecuentemente substituia la prescripciéon del
médico consistente en un solo hipoglucemiante, por un medicamentos
que combinaba dos tipos de hipoglucemiantes cuando los niveles de azi-
car de su esposo no disminuian de 300, una cifra alta en comparacién a los
120 esperada en alguien controlado.

Otra practica de cuidado era la combinacién de prescripciones de la medi-
cina tradicional con la biomedicina particularmente para controlar la dia-
betes y curar las complicaciones de la diabetes. Varias de las cuidadoras
convencian a sus esposos enfermos de no s6lo tomar los medicamentos
para la diabetes sino acompanarlo de la ingestiéon de tés o preparados de
nopal con sabila (aloe vera) para controlar el azticar en sangre.

Pero también las cuidadoras articulaban prescripciones de la biomedicina
con la medicina naturista como Refugio quien cuidaba a Moisés su esposo,
quien padecia de una neuropatia severa en uno de sus pies. A él, en mas de
una ocasién, los médicos prescribieron la amputacién de su pie, pero nun-
ca se la practicaron. Su esposa Refugio opté por hacer las curaciones tal
como prescribia el médico con el uso de medicamentos pero también ana-
di6 a la curacion la aplicaciéon de miel de abeja. De todas las ocasiones que
tuve conocimiento, Refugio curé la tlcera motivo por el cual querian am-
putarle el pie.

Finalmente, las cuidadoras optaron por recurrir a “remedios caseros”, es
decir, a practicas curativas de indole doméstico para una serie de molestias
vinculadas o no con la diabetes y que remitian mas a condiciones de dete-
rioro de los enfermos como mezclar vaselina con crema para aliviar la
resequedad de la piel, proporcionar atole de maiz para aliviar malestares
estomacales, o infusiones para tranquilizar el animo del enfermo.

El proporcionar los recursos terapéuticos era la cuarta area de cuidados en
la linea de la enfermedad, cuyo fin era brindar al enfermo todas las posibi-
lidades de atencién que estuvieran al alcance y disponibles en su contexto
social y cultural, no importando el modelo médico del que proviniera; asi
como organizar las opciones de atenciéon de acuerdo a las necesidades del
enfermo, garantizar su acceso a lo largo del tiempo y; valorar la calidad y
la eficacia de la atencién brindada al enfermo.

Las cuidadoras eran incansables buscadoras de opciones para mejorar las
condiciones de vida de los enfermos. Todo el tiempo estaban alertas a
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cualquier sugerencia o posibilidad de atencién sin importar si era de la
biomedicina o la medicina naturista o la herbolaria, o la medicina domés-
tica. Cualquier posibilidad era valorada como una potencial alternativa
para el cuidado en términos de brindar mejores condiciones de vida al
enfermo.

Nicolasa ejemplifica la bisqueda de opciones. Esta es s6lo parte de las
acciones realizadas durante la fase de deterioro en la trayectoria del pade-
cimiento V' de Juan, su esposo, quien ademds de tener acceso a los servicios
médicos de la seguridad social, ella compré todos los remedios y tés que le
recomendaron para la diabetes; lo llevé con cuanto terapeuta tradicional
le recomendaron ya sea yerberos, sobadores, homeépatas, asi como con
médicos alépatas, tanto generales como especialistas; fue en tres ocasiones
a conseguir el “Agua milagrosa de Tlacote”® en otra regién del pais, lo
cual implicé viajar y esperar turno hasta por tres dias. Dias y noches que
las pas6 a la intemperie para no perder su sitio en una fila de varios cientos
de personas. Este conjunto de acciones de busqueda incluian tanto siste-
mas médicos del modelo médico alternativo, como los sistemas médicos
publicos y privados de la biomedicina. Nicolasa estaba convencida, «yo le
digo: “vamos”, pues yo todo lo que me dicen, le digo: “vamos viejito, va-
mos, si unas cosas no te hacen provecho, pues otras [si]”...».

Esfuerzos semejantes registré con cada una de las cuidadoras. Sin embargo
estos esfuerzos estaban constrenidos por sus particulares condiciones y ni-
veles de sobrevivencia en una situacién de pobreza urbana. En este senti-
do, la organizacién de las diversas opciones de atenciéon fue priorizadas en
funcién de dos criterios: las necesidades del enfermo pero también las
posibilidades de acceso a las mismas.

Eran las condiciones de la unidad doméstica y de la familia extensa las que
definian las posibilidades reales de acceder a ciertas opciones, esto impli-
caba una combinacién entre recursos econémicos y necesidades del enfer-
mo originando que por ejemplo la medicina privada fuera utilizada tnica-
mente en presencia de crisis que ponian en riesgo la vida del enfermo o
podian conducirlo a niveles severos de deterioro biolégico. En circunstan-
cias de relativa estabilidad en las condiciones del enfermo, se optaba por
una articulacién entre la medicina publica y el uso de opciones terapéuti-
cas del modelo médico alternativo. Esto acontecia por ejemplo con Moi-
sés, cuando sufria de una crisis provocada por la dlcera en su pie se acudia
prioritariamente a la medicina privada, cuando se resolvia el problema,
retornaban a los servicios publicos del Instituto mexicano del seguro social
(Imss) y a las infusiones o remedios caseros para el control de la diabetes.
Pero incluso en situaciones de crisis se combinaba la medicina privada con
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la pablica. Manuel sufrié de una embolia y fue hospitalizados en un servi-
cio médico privado; pero la estancia se acorté a unos cuantos dias ya que
fue trasladado al Centro médico nacional de occidente del Imss para reci-
bir el resto de su tratamiento consistente en una neurocirugia de cabeza,
cuyo costo no era posible ser sufragado por su familia.

Finalmente, la valoracion de la calidad de la atencién médica recibida de
los diversos terapeutas era una accién permanente no Unicamente para
demandar una mejor atencién sino también si continuaban o no acudien-
do con dicho terapeuta. Esther en una ocasién reclamé directamente al
médico de la seguridad social su falta de eficacia en resolver el problema a
su esposo después de un tiempo de no ver resultados, ella contaba que «...y
otra vez andlisis, y mas medicina y mas medicina, entonces hasta que le
dije: “mi sefior [mi esposo] estd peor y peor y usted no hace nada por
atenderlo, digame si no lo va atender para llevarlo a otro lado, porque €l
se estd acabando y ninguna lucha le hacen ustedes”, entonces ya le dijo ¢l
lo que sentia y le hicieron radiografias...».

Esta valoracién también era para con los terapeutas tradicionales, la mis-
ma Esther platicaba la mala experiencia con un yerbero que una conocida
le recomendé porque estaba controlando a su hijo también con diabetes.
Ella platicaba que «pues ya le dije yo a él: “¢Cémo ves, vamos?”, “pues
vamos”, y ahi vamos pues, ipues cual! puras mentiras, fueron puras menti-
ras del imentado yerbero!» esto debido a que el resultado fue el adverso, le
subié el azicar en vez de controlarsela. Nunca mas regresaron con él.

Lo que muestra las acciones anteriores es una articulaciéon en términos de
complementariedad de los diversos sistemas médicos provenientes tanto
del modelo médico hegemoénico como alternativo, pero también una arti-
culacién construida a partir de considerar las necesidades del enfermo
pero definidas las posibilidades y los limites de vivir en condiciones de
pobreza.

Las acciones de cuidado en la linea del hogar

Eduardo Menéndez refiere a las acciones de alimentacién, de limpieza e
higiene como parte de la autoatencién (MeNENDEZ E.1990). Ello significa
remitir esta autoatencion a una practica social que forma parte de la repro-
duccién social de los individuos particulares desarrollada en el hogar. To-
dos necesitamos de la alimentacién, la limpieza e higiene para reproducir-
nos como individuos, pero no todos lo hacemos igual, estando enfermos
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requerimos de otro tipo de alimentacién y las rutinas y formas de higiene
también varian; pero ademas, otras acciones desarrolladas a nivel del ho-
gar deben orientarse a satisfacer las necesidades de un enfermo y no sélo
de sus integrantes sanos. De ahi que la linea de cuidado en el hogar trans-
forma y adapta las condiciones del hogar a las necesidades del enfermo y
del propio cuidado, pero al mismo tiempo mantiene un ambiente propicio
para la reproduccién social del resto de integrantes sanos de la familia.

Los fines de esta linea de cuidado son: a) proporcionar los recursos mate-
riales y simbolicos que garantizaran la reproduccién social del enfermo; b)
crear condiciones propicias para la continuidad de la vida cotidiana del
enfermo y; c) integrar el cuidado al funcionamiento del hogar para permi-
tir un orden doméstico al cuidado y al hogar (RosLEs L. 2004).

Un rasgo relevante en los hogares de Oblatos para el otorgamiento del
cuidado fue no crear nuevas acciones sino transformar aquellas que ya
formaban parte del funcionamiento de sus hogares. Es decir, continué igual
el cémo hacer las actividades, lo que cambié fue el sentido atribuido, aho-
ra estaban orientadas a satisfacer las necesidades del enfermo y no sélo las
del resto de los miembros del hogar. Las condiciones de pobreza no per-
mitfan la incorporacién de nuevas acciones, como hubiera sido la remode-
lacién del hogar de acuerdo a las necesidades del enfermo o la adquisiciéon
de aparatos y enseres domésticos destinados a su uso exclusivo, la opcién
era maximizar y diversificar las acciones ya existentes bajo los niveles de
vida imperantes.

Un primer conjunto de acciones son las del apoyo econémico, dicho apo-
yo estd destinado a cubrir total o parcialmente los gastos generados por la
enfermedad y su atencién, la manutencién del enfermo y los derivados de
su reproduccién social a nivel del hogar. Las fuentes para cada uno de
estos gastos varian entre los hogares pero también a lo largo del tiempo.

Los gastos generados para la reproducciéon social a nivel individual del
enfermo, como serian los relativos a vestido, alimentacién, higiene eran
asimilados a los gastos del hogar, es decir, no se generaba un gasto diferen-
te, y ademads provenia de las aportaciones econémicas realizadas por los
trabajadores de la unidad doméstica para la reproduccién social de ésta.
Eran los gastos para la atencién a la enfermedad los cuales posefan una
dinamica diferente.

Por una parte, era un aporte econémico y egreso surgido a partir de la
aparicién de la enfermedad crénica, es decir, no formaba parte de los egre-
sos domésticos anteriores. Segundo, era un gasto que pasé a ser perma-
nente y que se fue incrementando con el paso del tiempo al expandirse las
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necesidades a satisfacer debido a la utilizacién de mas de un servicio de
atencién médica pero también por la multiplicidad de regimenes terapéu-
ticos prescritos. Tercero, incluia gastos de insumos no terapéuticos pero
que adquirian un comportamiento similar a los medicamentos al no poder
prescindir de ellos, es el caso del uso del panal en las etapas finales de la
trayectoria del padecimiento cuando los niveles de dependencia son seve-
ros. Cuarto, los aportes no provenian tinicamente de los integrantes traba-
jadores de la unidad doméstica sino de la familia en su sentido mas amplio
y con variaciones a lo largo del tiempo. En un reporte previo describo las
estrategias a nivel familiar para cubrir estos gastos de la atencién a la en-
fermedad (Rosres L. 2007).

Una segunda area de cuidado era el basado en el trabajo doméstico. Este
cuidado implicaba la creacién de un ambiente fisico adecuado para el en-
fermo y cuyas prioridades eran el ambiente de la vivienda, los enseres
personales del enfermo y su alimentacién. En ninguna de las unidades
domésticas se preparaba un ment diferente para el enfermo, lo que ha-
cian las cuidadoras era retirar del plato del enfermo aquellos alimentos
“daninos”, y agregar aquéllos para mejorar su condicién. Margarita pre-
paraba la comida para su madre, de 82 afios y enferma de diabetes y Par-
kinson, la comida era la misma que para el resto de los integrantes de esa
unidad doméstica, su esposo, un hijo varén y su hija, yerno y dos nietos
pequenos. La tnica diferencia entre la sopa de arroz de su madre y el
resto, era la adicién de un huevo cocido que de acuerdo a Margarita era
una fuente de calcio para los huesos de su madre.

Respecto al ambiente de la vivienda se transformaron ciertos espacios do-
mésticos en espacios para el enfermo y para el cuidado. La creaciéon de
espacios para el cuidado y por ende para el enfermo fue a través de re-
organizar los espacios domésticos en dos sentidos: uno, el cambio de fun-
ciones de los espacios; dos, la reubicaciéon del mobiliario.

Los hogares en su conjunto mantuvieron su distribucién espacial original
tanto para las actividades diurnas como nocturnas. No se destiné ningtn
espacio de uso comun para uso exclusivo del cuidado; fueron los espacios
propios del enfermo, los utilizados con antelacién a la enfermedad, los
que se transformaron. El dormitorio del enfermo se convirtié en el “cuar-
to del enfermo”, ahi se efectuaba un gran ntiimero de acciones de cuida-
do: recibia sus medicamentos, conversaban, se tomaban las principales
decisiones de su vida, se le daba ayuda espiritual. Ademas, se dio atencién
especial a su habitacién. El quehacer doméstico adquirié6 mayor esmero
en ese cuarto: el cambio de ropa de cama era mas frecuente que en el
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resto o se conservaba mas rigurosamente el aseo y el orden doméstico en
su interior.

El segundo cambio fue la re-ubicacién del mobiliario doméstico que impe-
dian el paso libre al enfermo, pero sin alterar la funcién doméstica del
espacio. Margarita retir6é de la entrada del cuarto de su madre, de la salita
y del corredor que da a la calle, una televisién grande descompuesta y dos
muebles de repisas, donde se exhibian los centenares de figuras de porce-
lana que su madre coleccioné a lo largo de su vida. La modificacién dejé
espacio libre para que pasara la silla de ruedas, pero no alteré su funciona-
lidad. Las modificaciones del mobiliario fueron mas evidentes en las ulti-
mas fases de la trayectoria del padecimiento, antes de esta no se observa-
ron cambios en las viviendas. Fue durante la fase oscilatoria cuando co-
menzaron los movimientos de muebles y en la fase de deterioro y agonia se
hicieron mas visibles.

David permaneci6 en la fase estable de su trayectoria durante el trabajo de
campo, en su casa no hubo cambios en el mobiliario a causa del cuidado.
En la de Moisés, en cambio, cuando su tlcera aparecia y debia permanecer
en cama y usar una silla de ruedas, la casa sufria cambios radicales. Se
retiraban muebles, se colocaban rampas en los desniveles, el televisor se
pasaba a su recamara, se ponia un sillén para las visitas y los muebles de la
recamara albergaban innumerables medicamentos y material de curacion.
Cuando Moisés se recuperaba, casi todo desaparecia. En las casas de los
enfermos en fase de deterioro y en agonia, los cambios eran radicales y en
sus recamaras se concentraba tal cantidad de enseres personales, medica-
mentos, insumos de curacién, panales, ropa de abrigo, que parecia que se
desbordarian de la habitacién en cualquier momento.

Estas dos transformaciones del espacio fueron los tinicos cambios experi-
mentados en los hogares. Pero en condiciones de pobreza, algunos de los
hogares no sufren de ninguna transformacién. En el hogar de Eloisa ni
alteraciones en el mobiliario ni creacién de un “cuarto del enfermo” se
dieron a pesar de la necesidad de una re-organizacién importante. Ella
continuaba durmiendo en la planta alta de su casa, a pesar de que su pro-
pio esposo Pascual reconocia que ya estaba “muy mala” para andar yendo
de arriba para abajo. Pero no pensaban en que ella se cambiara a la planta
baja. Esta inmutabilidad podria explicarse a partir de dos situaciones. Una,
tal vez sea una estrategia de proteccién o conservacién de la identidad del
enfermo, es decir, evitar grandes transformaciones en el hogar para no
evidenciar sus incapacidades. La otra, que creo que es la mas plausible,
que bajo las condiciones econémicas de estos hogares populares no exis-
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tian posibilidades reales de invertir en la modificacién del hogar para faci-
litar el cuidado, que era la situacién del hogar de Elofsa.

El area de los cuidados personales comprendia las acciones tendientes a
substituir las funciones y desempefos corporales del enfermo, los cuales
estaban determinados por el grado de dependencia. Esta drea de cuidado
se caracterizaba por existir una gradacién en la accién, es decir, se estruc-
turaba un continuum que se recorria segun el grado de dependencia al-
canzado por el enfermo en cada fase de la trayectoria del padecimiento, o
segun la percepcién que el cuidador tenia del deterioro del enfermo. Este
continuum iba substituyendo paulatinamente las funciones corporales y
sociales de un cuerpo enfermo. Lo que sucedia con la alimentacién ilustra
el asunto. A Hermila, después de la embolia, su hija Lupe le preparaba la
dieta prescrita y le servia de comer en la mesa donde todos comian. Con
paso lento, la misma Hermila iba hasta la cocina; después, Lupe le servia
de comer donde estuviera sentada en su silla de ruedas, por ejemplo, fren-
te al televisor. Mas adelante, lo hizo en la cama. Pero al mismo tiempo fue
preciso comenzar a ayudarle mas, haciéndole papilla los alimentos y dan-
dole de comer en la boca, después habia que licuar los alimentos para
pasarlos a través de una sonda que iba de la nariz al estémago y, finalmen-
te, con una sonda conectada directamente al estémago a través del abdo-
men. En todos esos afnos, Lupe nunca dej6 de hacer la misma accién: pre-
pararle la comida y darle de comer a su madre, pero ésta cambi6 de inten-
sidad en forma gradual.

En sintesis, esta segunda linea de cuidado integra alimentacién, limpieza
e higiene de la autoatencién a nivel individual con actividades y funciona-
miento doméstico a nivel del hogar. Una articulacién de actividades pro-
venientes del nivel de la reproduccién social de los integrantes con las
derivadas de las necesidades de un enfermo.

Las acciones en torno al trabajo biogrdfico del enfermo

De acuerdo a (KLEINMAN A. 1980) cualquier sistema de atencién tiene como
tarea fundamental la curacién de la enfermedad, pero también atender al
padecimiento, en términos de contribuir a dar un significado personal y
social a los problemas de la vida creados a partir del estatus de enfermo.
Precisamente la finalidad de esta linea de cuidado biografico es la de apo-
yar al enfermo a darle un significado a su identidad como enfermo pero
integrando el padecimiento a su vida biografica.
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Un conjunto de acciones de cuidado estaban orientadas a apoyar la re-
construccion de la identidad del enfermo en términos de la percepcién de
si mismos como alguien quien podia actuar como un ser auténomo que
controla su vida y a su padecimiento. La intencién era ayudar al enfermo a
contextualizar la enfermedad crénica como un evento que, aunque pre-
sente e inevitable, podia ser manejado, y por ende conservar un estatus
social como un ser auténomo.

Hermila, en una de las caidas que sufrio, le quedaron grandes moretones
en la espalda. La caida fue resultado de los esfuerzos de Hermila por cami-
nar hacia el bafio sin la ayuda de sus hijos, a pesar de la paralisis de medio
cuerpo que sufrfa. Armando y Lupe decidieron no comentarle cuan grave
era el asunto; la misma Hermila me narré este episodio,

«.. pero seguramente me senti muy machay dije: “les voy a dar la sorpresa,

me bafno y nada mas que me vistan”, pues que fue la sorpresa, ahi estoy

grite y grite y llore y llore hasta que fueron a levantarme, ioiga! y también

me fregué, me golpeé aqui y me volvi a golpear el brazo... pero no podia

caminar y luego caminaba y iAy! iay! iay!, ... no podia ni toser, estornudar

imenos! y yo lloraba “iay! cémo me duele” y mi hijo [Armando] me curaba

“dHijo qué tengo?”, “nada, es el golpe, no tiene nada” y la que me curaba,

[mi hija] Lupe también “no, no tiene nada”, “¢No tengo nada?”... [pero] un

dia fue a la casa [Mila] y le dije “IAy mi hija! cdrame t4”, dice: “lay qué

golpe trae mamal, trae un moretén”, le dije: “no que no traigo morete”, me

dijo mi hijo: “nosotros no queriamos decirle, le vefamos pero decfamos que

no sepa mi mama que trae morete”, pero era un moretén [hematoma] de

todo lo que era la pierna y parte de aca de la sentadera...»

No decirle a Hermila las consecuencias negativas de su esfuerzo para va-
lerse por si misma, fue una accién orientada a no desalentar sus intentos
por re-construir su identidad en términos de que ain podia ser capaz de
realizar algunas actividades cotidianas por si misma.

Otra acciéon de esta area de cuidado era el proveerlos de ayuda espiritual
como una estrategia para incorporar la enfermedad a sus vidas. Debido a
que casi todos los enfermos eran catélicos, era comun encontrar que las
cuidadoras gestionaran que les llevasen la comunién a sus casas o llevarlos
arezar la oracién en comunidad o a la misa de enfermos, ocasiones donde
se trasmitia el mensaje de la enfermedad como parte y una etapa de cual-
quier historia biogréfica, y no como un castigo divino.

Evitar el aislamiento social, era otra area de este cuidado, sus acciones
estaban dirigidas a mantener los contactos sociales del enfermo los cuales
no podia mantener vigentes por si mismo a causa del padecimiento. En
Oblatos esta tarea de cuidado se caracterizaba por gestionar dichos con-
tactos a partir exclusivamente de la familia. Es decir, no se intentaba man-
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tener los contactos con amistades o comparneros de trabajo. Asi, una ac-
ciéon permanente de las cuidadoras era presionar, convencer o demandar
la presencia de los hijos o los hermanos a lado del enfermo. Concepcién
cuidaba a su madre desde hacia diez afios, siempre estaba al pendiente de
que sus hermanos estuvieran presentes en la casa materna, como ella rela-
taba
«..y le llamé6 a mi hermana, y ahora al otro, y al otro, aqui no dejan de
reconocer [visitar] una vez por semana a la casa y por lo menos tres veces a
la semana le llaman [por teléfono]a ella, y tengo un hermano en Estados
Unidos y cada ocho dias le llama [por teléfono], y ya por medio de mi todos
los demas se dan cuenta de ella, y ni el hermano drogadicto deja de venir...
como le dije el otro dia: “ten mucho cuidado y trata de venir ahorita que mi
mama esta aqui, porque el dia que no esté no me vengas a llorar aqui”, [...]
pero que les digo, les digo...»
Este tipo de gestiones y presiones permitian ofrecer al enfermo un contex-
to de minimas relaciones sociales, restringidas a la familia, donde poder
mantener relaciones sociales sin experimentar una expulsiéon total de la
vida social.

El altimo grupo de acciones estaban orientadas a dar continuidad al curso
de vida del enfermo mediante la substitucién total o parcial de sus roles
sociales, asi como apoyarlo en sus esfuerzos por continuar cumpliéndolos.

El caso de Moisés lo ejemplifica. En una de las ocasiones en que éste tuvo
que guardar cama durante varias semanas, debido a la dlcera en su pierna,
su esposa Refugio y su hijo Ismael, cuidadora primaria y cuidador secun-
dario, cubrieron, entre ambos, sus funciones sociales. Refugio sustituy6
completamente a Moisés en su funcién de proveedor econémico. Ambos
trabajaban en el mercado vendiendo ropa nueva, pero durante esos tres
meses, Refugio atendié sola el puesto. Su hijo Ismael la llevaba por las
mananas, le instalaba el puesto y la dejaba, porque él tenia su propio pues-
to en otro tianguis. Por la tarde, iba a recogerla, desmantelaba el puesto y
la llevaba a su casa. Una vez sand, Moisés retorné a trabajar en el mercado.

Para las mujeres enfermas, se daba otra forma de substitucién. Si bien sus
hijas cuidadoras desempefiaban el rol de amas de casa, anteriormente pa-
trimonio de sus madres, al mismo tiempo permitian que ellas continuaran
dirigiendo su funcionamiento. Con esto, el rol se cumplia pero las enfer-
mas no ejecutaban las tareas pero si percibian una continuidad en sus pa-
peles al interior del hogar.

En resumen, esta linea de cuidado retine una serie de acciones orientadas
a resolver necesidades de tipo identitario, de significados y biograficos del
enfermo.
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Conclusiones

De acuerdo a (Dean K. 1986) la autoatencién tiene varios componentes,
uno de ellos es la familia; precisamente de este componente se traté de dar
cuenta aqui. Lo anterior reviste importancia porque mucha de la produc-
cién respecto a este tema ha sido sobre la enfermedad infecciosa o con
respecto a practicas de salud materno-infantil, y por otra parte centrados
en la perspectiva del enfermo.

El cuidado a los enfermos crénicos adultos y ancianos ha permanecido
invisible de la discusién sobre la autoatencién tanto teérica como empfri-
camente; por lo cual el presente analisis ofrece evidencias empiricas en la
direcciéon propuesta por (MeNENDEZ E.1990) en términos de que la autoa-
tenciéon a la enfermedad refiere tedricamente a las actividades de un gru-
po primario y no de una persona. Las tres lineas de cuidado desde la pers-
pectiva de un integrante de la familia, las cuidadoras en este caso, reflejan
las actividades de la familia en torno a la atencién de la enfermedad. Au-
nado a esto, la presente descripcién permite entender esta respuesta social
ante la enfermedad desde sus pricticas, superando una de las criticas recu-
rrentes a la investigacién en esta drea, mas interesada en sus representa-
ciones o interpretaciones.

Notas

) Los enfermos experimentan una trayectoria del padecimiento dividida en fases. En la fase
estable hay pocas molestias y sintomas con pérdidas minimas en sus roles sociales; en la fase
oscilatoria se caracteriza por episodios de ausencia de molestias o sintomas con episodios de crisis
de la enfermedad, y con pérdidas paulatinas en sus roles sociales; en la fase de deterioro hay
molestias y sintomas permanentemente acompafadas de crisis que aumentan en severidad, y con
importantes pérdidas en sus roles sociales; en la fase de agonia hay un deterioro importante en las
condiciones del enfermo y una pérdida total de cualquiera de sus roles sociales.

@ Dicha “Agua de Tlacote” se obtenia de un pozo profundo en una zona 4rida y montafiosa cerca
de la Ciudad de México, a la cual se le atribuian propiedades milagrosas, particularmente la
curacién de enfermos.
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Resumen

La autoatencion en la enfermedad crénica: tres lineas de cuidado

El objetivo de este trabajo es describir la atencién a la enfermedad crénica a partir de
las practicas de cuidado realizadas por las mujeres de la familia. Este cuidado a los
enfermos crénicos se entiende como parte de la autoatenciéon. Los datos provienen
de un estudio etnografico con enfermos con diabetes y sus cuidadoras de sectores
pobres urbanos en Guadalajara, México. Las practicas de cuidado se dividen en tres
lineas. La linea de cuidado de la enfermedad cuya finalidad es resolver las molestias
del padecimiento, proporcionar los recursos terapéuticos y apoyar el manejo de los
regimenes terapéuticos; la linea de cuidado en el hogar incluye acciones dirigidas a
resolver las necesidades de la alimentacién, el aseo del enfermo, asi como a propor-
cionar un entorno favorable al mismo enfermo dentro del hogar; finalmente, la linea
de cuidado biogrifico comprende acciones de apoyo para la construccién de una
identidad como enfermo y de ayudarlo para enfrentar las limitaciones impuestas por
el padecimiento.
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Riassunto

La gestione domestica della salute in caso di malattia cronica: tre linee di cura

Lobiettivo di questo lavoro ¢ descrivere la gestione domestica della malattia cronica a
partire dalle pratiche di cura messe in opera dalle donne della famiglia. La cura per
malati cronici si intende come parte della autoattenzione, ovvero della gestione domesti-
ca della salute. I dati presentati sono il risultato di uno studio etnografico condotto con
persone sofferenti di diabete e con i loro terapeuti, provenienti dai settori urbani piu
poveri di Guadalajara, in Messico. Le pratiche di cura si articolano in tre linee. La linea
della cura il cui fine & quello di risolvere i disagi della sofferenza, di fornire le risorse
terapeutiche e favorire il mantenimento dei regimi terapeutici; la linea di cura domesti-
ca, che include azioni volte a risolvere la necessita di alimentazione e I'igiene del pazien-
te, nonché a fornire un ambiente favorevole allo stesso paziente nella casa; infine la linea
delle cure biografiche, che comprende azioni in grando di consentire la costruzione
dell'identita del paziente, per aiutarlo a fronteggiare i limiti imposti dalla sofferenza.

Resumé

La gestion domestique des maladie chroniques: trots directions de cure

Lobjectif de ce travail est de décrire l'attention a la maladie chronique a partir des
pratiques de soins effectuées par les femmes de la famille. Ces soins aux patients chro-
niques sont compris comme une partie de I'autoatenciéon. Les données proviennent
d’une étude ethnographique avec des patients avec diabeéte et leurs cuidadoras de sec-
teurs pauvres urbains a Guadalajara, le Mexique. Les pratiques de soins se divisent
trois lignes. La ligne de soins de la maladie dont le but est de résoudre les ennuis de
I'épreuve, de fournir les ressources thérapeutiques et soutenir le maniement des régi-
mes thérapeutiques; la ligne de soins dans la maison inclut des actions visant a ré-
soudre les nécessités de I'alimentation, I'hygiene du patient, ainsi qu’a fournir un envi-
ronnement favorable au méme patient dans la maison; finalement, la ligne de soins
biographiques comprend des actions d’appui pour la construction d’une identité com-
me patient et de I'aider pour faire face aux limitations imposées par I'épreuve.

Abstract

Self-care in chronic tllness: three lines of care

The aim of this paper is to describe health care activities done at home by women
regarding chronically ill people. Such health care activities are conceived as part of
caregiving; the latter is understood as self-care done within family. An ethnographic
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study was carried out in a poor setting in Guadalajara, México. People with diabetes
and their women caregivers participated in the study. The caregiving practices found
were divided in three lines of work. The line of illness care includes health activities to
eliminate the discomfort, to gather therapeutic resources and to support the illness
management. The line of home care includes activities aimed to solve feeding needs,
cleaning the sick and to build a comfortable space into the home for the ill. The line of
biographic care includes supportive care to the ill person to construct an identity and
to cope the illness.
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