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INTRODUCCION

Este trabajo nace del interés por comprender las interacciones y las relaciones que existen
dentro de las familias que enfrentan enfermedades cronicas. Por tal motivo, se tomaron en
cuenta 10 familias que residen en tres municipios del Estado de México: Toluca, Tenancingo
y Valle de Bravo.

Se considera que cuando la enfermedad se hace presente hay cosas que cambian no
solo a nivel orgénico y fisico de quien la contrae, sino también existen cambios que se van
presentando en la convivencia y en el desarrollo de cada uno de los miembros de la familia.
La diversidad familiar y el dinamismo en sus relaciones sociales permiten que la antropologia
social pueda intervenir en dichos estudios de la salud, pues considera a la enfermedad como
parte de la vida social, en donde sus conceptualizaciones, métodos y técnicas de
afrontamiento de los grupos humanos, dan forma a los sistemas de cuidados ocultos que son

objeto/sujeto de estudio la antropologia médica y de las ciencias de la salud.

Planteamiento de la investigacion
El desarrollo de la vida familiar y su cotidianidad —en México- presenta diversos matices que

influyen de manera considerable en aspectos como la salud, la enfermedad y la atencién. En
el campo de la medicina se han caracterizado, clasificado y nominado las enfermedades. Por
ejemplo, las llamadas enfermedades cronicas que se caracterizan por ser enfermedades o
afecciones que duran por lo menos tres meses 0 mas, y generalmente con el transcurso del
tiempo se va agravando su sintomatologia en la persona. Son padecimientos que se presentan
en cualquier edad, pero se manifiestan mayoritariamente en los adultos mayores o de la
tercera edad.

Entre las principales enfermedades crdnicas se encuentran el mal de Alzheimer,
demencia, artritis, asma, cancer, enfermedad de Crohn, fibrosis quistica, diabetes, epilepsia,
enfermedades cardiovasculares, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA),
trastornos del humor-bipolar, ciclotimico y depresidn, esclerosis multiple y mal de Parkinson.
En este sentido, la situacion y condicién de la familia, se ve afectada cuando hay uno o varios
integrantes con alguna enfermedad cronica, en donde la unidad doméstica de divide entre
los sanos y el (los) enfermo (s), y se articulan por la atencion, la convivencia, las tensiones,

entre otros. De ahi la integracion de la concepcién salud, enfermedad y atencion. En esta



interaccion de personas con distintas calidades de salud se vive una practica de cuidados y
atenciones que generalmente es poco conocida su documentacion y abordaje por las ciencias
sociales. Por este motivo, esta investigacion considera como padecimiento a cualquier dolor,
fisico, emocional, mental que afecte a cualquier integrante de la familia de manera
prolongada o permanente, mientras que enfermedad es aquella condicién médica que causa

limitaciones en el organismo del individuo.

Los estudios de corte antropoldgico con perspectiva etnografica son fundamentales
no sélo para evaluar y capacitar a la familia, sino también evitar la “muerte civil”! (Goffman,
2001) del paciente, incluso, en la elaboracion de politicas publicas que amparen a este sector
vulnerable. Las manifestaciones por parte de la familia y el paciente, como actores sociales
ante las interacciones constantes, daran muestra de diversas expresiones con sus respectivos
estados de animo en donde se articulan sus representaciones socioculturales heredadas o
aprendidas y que ahora constituyen su matriz cultural. La importancia de hacer estudios
enfocados en la salud, enfermedad y la familia es resaltar los aspectos socioculturales, debido
a que los comportamientos y los habitos dentro de cada familia pueden ser los elementos que
permiten que la familia desarrolle capacidades para cubrir la necesidad de atencién y cuidado
de alguno de los integrantes, e incluso, es importante considerar estos aspectos ya que en
ocasiones pueden ser el detonante del desarrollo de los padecimientos en otros miembros del

grupo.

El interés sobre los estudios de la salud desde la perspectiva antropoldgica propone
el andlisis de los elementos demograficos, socio-culturales, econémicos, politicos e incluso
de educacion, para asi conocer la transformacion y sus cambios en la estructura familiar.
También se busca dar un reconocimiento a este sistema de cuidados que se dan dentro del
grupo doméstico, que, a decir verdad, forman parte del proceso de salud- enfermedad y
atencion, no sin dejar de lado la influencia de las instituciones de salud y los equipos de
sanidad, que bien son parte importante para el desarrollo del tratamiento y la capacitacion de

la familia para dar la atencion y el cuidado.

1. Muerte civil. Se refiere a la pérdida de su personalidad: corte de pelo, ropa, comida, trabajo, libertad, etc. En otras palabras: es la degradacion del yo.



Justificacion
Las investigaciones realizadas desde la ciencia antropoldgica que abordan temaéticas de salud

y enfermedades, se centran en destacar la importancia de la historicidad y la evolucién de
algiin agente patogénico, o también, se centran en analizar y entender los procesos que
aceleran o retrasan el tratamiento de las enfermedades (Jean et al, 2010). No obstante, en los
ultimos tiempos se vive en nuestra sociedad mexicana una extendida cantidad de
enfermedades cronicas, situacion que ha sido documentada desde las ciencias médicas
(medicina, enfermeria, psicologia, etc.). En ese sentido, este estudio propone documentar
desde una perspectiva etnografica la interaccion y socializacion que se da en el proceso de la
atencion y cuidados, que en un punto divide a las familias entre personas enfermas y personas

sSanas.

Debido al crecimiento poblacional, los cambios en los estilos de vida en las
sociedades urbanizadas, y a la influencia del fendmeno de la globalizacion, el ambiente entre
otros eventos como la pandemia SARS-COV- 19 que desde diciembre de 2019 se ha estado
desarrollando a nivel mundial, han sido factores partidarios para el desarrollo e incremento
de padecimientos cronicos, en la poblacion mundial, contemplando enfermedades fisicas y
mentales, por lo tanto, la demanda de cuidadores va aumentando con los afios. En México,
de acuerdo con el INEGI (2020), el indice de personas que brindan cuidados en el hogar, ya
sea asumido por rol, de acuerdo a las normas culturales, o por necesidad, se trabaja bajo la
etiqueta de trabajos no remunerados, sefialando que para el 2019 el 28.9% de las personas en
el hogar se dedican a los cuidados y apoyo en el hogar, en donde las mujeres representan un
74.8% de estas actividades de cuidados en el hogar. Estos porcentajes son los datos mas
actuales antes de la pandemia de COVID-19 que inici6 ese mismo afio en México.

Este estudio por otro lado, se inscribe en el “sistema de cuidados” en el circulo
familiar y surge, como se mencioné anteriormente, en un sentido personal por la convivencia
con parientes cercanos con diversos padecimientos cronicos como la diabetes, cancer,
enfermedades cardiovasculares, asma, entre otros, que derivados de la edad, herencia o malos
habitos, se desarrollé la enfermedad cronica, y que, al mismo modo se fueron presentado
situaciones en el grupo como por ejemplo: problemas para adquirir el medicamento,
incapacidad fisica para realizar sus actividades cotidianas, y en gran medida una dependencia

del enfermo hacia su familia.



Por lo anterior, Vergeles (2013) sefiala que la familia puede influir en el proceso de
salud enfermedad de forma activa, y todos aquellos profesionales que pierdan de vista esta
perspectiva se estan perdiendo una parte de la valoracion biopsicosocial del paciente. De ahi
el interés fundamental de estudiar las manifestaciones socioculturales en familias que
enfrentan un padecimiento cronico, debido a que, durante la revision de documentos, estos
se enfocan en la forma de dar cuidados, atencion y terapias a personas con el padecimiento
cronico, mentales y discapacidad, estudios que son realizados por profesionales en ciencias
de la salud y naturales para otros profesionales del mismo campo. Por otro lado, también se
tiene el interés debido a que en estos trabajos no se menciona la participacion de familia de
manera amplia, pues esta tiene una funcion importante en el tratamiento y sanacion del

padecido.

Considerar los cuidados en la familia como “un sistema de cuidados“es porque existe
una capacitacién, desarrollo de herramientas y técnicas para suministrar medicamentos, que
en su mayoria son ensefiadas por profesionales en enfermeria. Aunado a esto, como bien lo
menciona Madeleine Leininger (Fornons, 2010) y su concepto de enfermeria transcultural y
cuidados transculturales, es importante considerar los aspectos culturales del enfermo y su
familia, ya que estos influyen considerablemente en el bienestar de la persona enferma,

ademas de brindar un contexto de la vida familiar.

Asimismo, la perspectiva de lo cultural en esta investigacion analiza los
padecimientos, habitos de salud, rituales las técnicas de cuidado y atencion, que ayudaran de
manera reflexiva, a reconocer que estos son desarrollados por los sistemas culturales de los
grupos o conjuntos domésticos, y también tienen la funcién de mantener una organizacion y

cohesidn de los demas integrantes de la familia.

Estado de la cuestion
Se hace un balance de los aportes relativos a los estudios similares o parecidos a esta

investigacion que se han elaborado en torno al sistema de salud. Un ejemplo de estos trabajos
es "El dolor crénico: una vision antropoldgica de acuerdo a familiares y pacientes” (2006)
estudio de Barragan-Solis que aborda el incremento de enfermedades crénico degenerativas
o0 cronicas no transmisibles en el Hospital General de México. Esta investigacion se llevo a

cabo en las clinicas del dolor y partié del analisis del discurso que pueden compartir las



familias, el enfermo y los profesionales de la salud, por eso resalta que dicho proceso de
dolor tiene caracteristicas de lo que esta autora llama corporeidad sociohistérica. Por esta
razon, es importante el estudio y analisis de la narrativa sin cronicidad, ya que es a través de
la comunicacidn verbal y corporal, presentes en las entrevistas a profundidad, en donde los
actores sociales comparten su experiencias y memorias con la enfermedad y el dolor,
abriéndose asi a entender la conceptualizacion, la cosmovision y su modo de percepcion
dentro de este proceso de la enfermedad y el dolor, ya que se manifiesta también
explicaciones sobrenaturales, emocionales, religiosas y de conflicto social sobre dichos
fendmenos que acongoja a estos actores sociales. Asi mismo, Barragan-Solis (2006) infiere
que la enfermedad y el dolor constituyen experiencias que desencadenan resignificacion,
recomposicion de identidades, reconstrucciéon de practicas y restablecimiento de nuevas

normativas.

El trabajo “Antropologia médica aplicada en la salud publica” escrito por Diaz et al.
(2015) abordan si existe un debate que tiene como origen el atender las necesidades de salud
de las poblaciones, por lo que invitar a la reflexion y al intercambio de conceptos entre varias
disciplinas de la salud de la mano con la antropologia, que pueden dar buen resultado para la
prevencion y promocion de la salud. Asi mismo, para poder entender el quehacer de la
antropologia médica es pertinente reconocer que se trata de una subdisciplina que entiende a
la salud en el &mbito de la cultura, estudiando sus variaciones bioldgicas, psicologicas
culturales y sociales, entendiendo como las personas viven la salud y los problemas que se
derivan del proceso de salud-enfermedad- atencion (Diaz et al, 2015:657). En tanto, en
conjunto la antropologia médica aplicada y la salud publica, se genera una relacién de
transdisciplinariedad en donde la practica, el conocimiento y la experiencia de ambas
disciplinas pueden aportar en la resolucién de los conflictos de la salud, basandose en la
experiencia vivida y el sistema simbolico o cddigos culturales involucrados (Diaz et al.
2015).

El trabajo identificado como "Antropologia. Antropologia de los cuidados enfermedad
y padecimiento: significados del enfermar para la practica de los cuidados™ es una
investigacion escrita por Amezcua (2000). El autor reconoce que existe la diversidad cultural

y propone trabajar con nuevas conceptualizaciones dentro del campo y proceso de salud-



atencion y enfermedad, debido a que en la practica de los cuidados la cuestion cultural queda
de lado principalmente por el objeto de estudio que perciben los profesionales de la salud y
la relacion que tiene la familia con el paciente. En este punto, la enfermeria juega un papel
importante ya que al ser la parte del sector salud encargada de los cuidados a los enfermos se
percata de las inconsistencias y desigualdades presentes en las relaciones entre profesional
de la salud, enfermo y la familia. Como resultado surge la enfermeria transcultural o
etnoenfermeria siendo Leininger representante de esta nueva enfermeria” (Amezcua, 2000:
61). En este sentido, la etno-enfermeria se percata del cuidado que brinda el familiar en el
hospital, siendo parte también del sistema de cuidado de la salud, pero de manera invisible,
a lo cual menciona que dentro de la relacion familiar- paciente, el acompafiamiento es clave
para la recuperacion, asi como también es apoyo al profesional de salud ya que existe una
escasez de personal en algin momento. Sin embargo, a pesar de ser apoyo se ignora si dicho
familiar tiene una buena calidad de vida o sufre algin deterioro al no poder cumplir con sus
tareas como cuidador (Castilla et al, 1998) (Fornon, 2010).

“La salud-enfermedad y muerte desde un abordaje etnografico” es un trabajo escrito
por Alejandra Avalos (2018), este trabajo presenta el caso de Juli, un nifio con leucemia. Se
aplica el método etnografico en el cual se analiza cada uno de los contextos y los actores
sociales que se van integrando en el proceso de salud, enfermedad y muerte. Las narrativas
de la familia y la madre se hacen notar el momento en que se presenta el dolor y la molestia
dando lugar a la autoatencion, y que por el hecho de no haber encontrado una solucion rapida
a dichas dolencias se hace presente el ocultamiento de métodos alternos para tratar la
leucemia de Julio, concluyendo que debido al choque entre la cultura y la biomedicina hay
una distancia entre la familia y la biomedicina.

La "Educacion para la salud: una mirada desde la antropologia” es un trabajo escrito
por Laura Castro (2015) y presenta una serie de conceptos y teorias aplicados en la forma en
como se hace promocion de la salud y prevencion de la enfermedad. De acuerdo a los
resultados sefiala el valor que tiene el explorar las practicas y creencias culturales
relacionados con los cuidados en la salud. Explica que es necesario una restitucion de la
perspectiva lineal positivista y tomar en cuenta el caracter historico social de cada comunidad
para poder entender la construccion simbolica del proceso enfermedad, salud, atencion y

muerte, para poder crear nuevas formas de intervencién tomando en cuenta el contexto
10



Latinoamericano. Puntualiza que un buen disefio sobre la ensefianza y promocién de la salud
puede lograrse al emplear metodologias de otras ciencias que entienden el caracter y la
necesidad de las comunidades, es por eso que el didlogo intercultural, asi como la
construccién historica de cada poblacion ofrece un panorama diferente al que se tiene de las

concepciones de la visién norteamericana.

En términos generales, de lo expuesto hasta aqui se concluye que el presente estudio
difiere de lo anteriormente expuesto. Dado que se concentra en describir los cuidados que se
Ilevan a cabo en las familias en donde algun integrante padece alguna enfermedad croénica.
Situacion que contribuye a la documentacion de los estudios antropoldgicos en la era
contemporanea. Este trabajo también es conocido como cuidados ocultos y se ha
documentado maés desde la enfermeria. Por eso hacer un estudio con enfoque antropoldgico
es fundamental para un conocimiento etnografico que consolida tanto a la ciencia como a las

familias y a la sociedad.

Pregunta de investigacion
En relacion a lo anterior, se parte de la pregunta que guia esta investigacién ;Como se

desarrolla el sistema de cuidados y atencion en el hogar entre familiares y personas con
enfermedades cronicas en los municipios de Tenancingo, Valle de Bravo y Toluca en el

Estado de México?

Partiendo de la experiencia personal de convivir con una enfermedad crénica en la
familia, surge la necesidad de entender como es que la familia y cdmo se transforman su vida
para poder enfrentar este hecho, ya que se hacen presentes las afectaciones y limitaciones en

cada uno de sus miembros.

Objetivo general
Analizar el sistema de cuidados y atencion en las familias con integrantes que viven con

enfermedades cronicas en los municipios de Tenancingo, Valle de Bravo y Toluca en el

Estado de México.

Objetivos especificos
e Desarrollar la propuesta de investigacién para el estudio de las enfermedades

cronicas y la familia.
e Describir la perspectiva antropoldgica y su relacion con los enfermedades cronicas.

11



e Aplicar el método etnogréafico en la interaccion y dinamica de las familias y el
enfermo.
e Describir la integracion de la familia en el tratamiento de las enfermedades
cronicas.
e Describir los sistemas de cuidado y atencion partiendo de la interaccion del grupo
familiar.
e Entender el papel que tienen las instituciones de salud y los grupos de apoyo en las
familias y los enfermos.
Hipotesis
Esta investigacion tiene como hipotesis: las atenciones y los cuidados de las personas con
enfermedades crénicas y su interaccién con sus familias transcurre en un sentido de
responsabilidad y corresponsabilidad en los tres municipios del Estado de México, situacion
que les permite enfrentar las enfermedades crénicas que se circunscriben en esferas
socioculturales, en la salud, econémicas, educacion y sociales, las cuales estan articuladas; y
su sistema de cuidado y atencidn recae en la organizacién familiar. Por ello, este sistema de
cuidados y atencién lo lleva a cabo la unidad doméstica y estd enfocada en atender al
miembro mas vulnerable, reorganizando la mayor parte de un estilo de vida, tomando en
cuenta que las actividades sociales, el tiempo libre entre otros aspectos, se ven modificadas
por el nuevo entorno que se presenta, por lo que se vive una reorganizacion de las actividades
de cada miembro de la familia para que una parte de su tiempo, en ocasiones la mayor parte

de este, se utilice para atender al miembro que padece la enfermedad.

Metodologia
Para abordar el estudio de la enfermedad crénica y la transformacion sociocultural de la

familia, nos acercamos a 10 familias dispersas en 3 municipios del Estado de México. Los
tres municipios que se contemplaron fueron Toluca, Tenancingo y Valle de Bravo,

representando la muestra de estudio.

Para el levantamiento de informacion cualitativa se optd por la aplicacién de estudios
de caso, "como método de analisis y observacion de situaciones especificas en profundidad™
(Escudero et al, 2008:2). Esto permite que identifiguemos caracteristicas particulares de las
familias que se estudiaron, puesto que cada familia trae consigo una carga cosmoldgica y un

sistema de creencias, que ayuda a entender y definir lo que es la enfermedad. Este tipo de
12



aplicaciones se hara en diferentes momentos, siendo las herramientas virtuales un apoyo para

la recoleccion de datos.

Las caracteristicas demogréaficas y contextuales diversas, asi como, el ciclo de vida
familiar, la composicion de esta, las redes de apoyo o grupos de apoyo y los programas a los
que cada familia se inscribe o recurre para tener un apoyo econdémico, 0 acceder a las
instituciones de salud son elementos de estudio que se tiene sobre las familias, por lo que,
para recabar la informacion desde la perspectiva de la antropologia a través del método
etnografico permite que haya un entendimiento completo de las diferentes realidades
presentadas por cada familia al cuidar a un miembro con enfermedad crénica. Como bien lo
menciona Sandoval (2003:62) “la variabilidad del método etnogréfico es tal que, aunque
usemos términos como la observacion participante o indirecta, entrevistas, historias de vida,
esto no implica que estemos hablando de las mismas realidades de los procedimientos, y

sobre todo, de la misma comprension del proceso de investigacion”.

La realizacion de entrevistas, estudios de caso a los miembros de la familia son las
herramientas que nos permitiran acercarnos a su circulo y entender su dinamica. Debido a
que durante el periodo de investigacion se dio en diversas etapas, en especifico del 2019 al
2021, nos enfrentamos a diversos fendmenos los cuales orillaron a la investigacion a emplear
las tecnologias y redes sociales, ya que toda la poblacion a nivel mundial estaba en

confinamiento por la pandemia del virus SARS-Cov-19 o Covid 19.

Por lo anterior, algunas entrevistas se llevaron a cabo por medio de la aplicacion de
WhatsApp y zoom, sobre todo para familias que viven en Toluca, Estado de México. Siendo
esta una aplicacion de mensajeria instantanea permite compartir fotos, videos, documentos y

mensajes por lo cual permite el flujo de comunicacion e informacion (Whatsapp, 2022).

También se llevo a cabo el acercamiento directo con las familias y el enfermo. En
Valle de Bravo, fue una participacion mas directa ya que se trata de parientes y familia que
sufren en su mayoria de diabetes. En Tenancingo de Degollado se llevé a cabo un evento por
parte de Fundacion un Cambio de Vida. Dicho evento tuvo el proposito de llevar hasta la
comunidad de San Miguel Tecomatlan ejercicios, platicas y orientacion a las familias que

enfrentan problemas crdénicos en sus hijos, en su mayoria con paralisis cerebral. Por medio

13



de este evento las familias nos permitieron el acceso a sus hogares y poder realizar

entrevistas.

En esta parte de la investigacion se planeaban realizar los sociogramas como
herramientas que ayudarian a estudiar las relaciones familiares, ya que plasman graficamente
la red social de un grupo (Llado, 2017:1) y para poder tener mas informacién de los aspectos
intangibles como las relaciones familiares desde la perspectiva de la persona enferma. Debido
a las limitaciones motrices y mentales y la delicadeza de su estado no fue posible su

aplicacion.

Debido a la problematica presentada se decidio por la aplicacion de dos entrevistas
con cuestionarios que miden la sobrecarga y las condiciones en las que se desarrollan las
familias; estas son la escala Zarit (Breinbauer et al, 2009) y la encuesta de percepcion de la
enfermedad desarrollada por Sociedad Chilena de Salud Mental (2017). Estos dos
cuestionarios permitieron saber que tan comprometida se veian sus actividades del cuidador
o0 cuidadores, asi como también, conocer las preocupaciones que acongoja a la persona que

padece la enfermedad.

Este trabajo trata de dar voz a la familia y a la transformacidn que sufre al tener que
readaptar habitos y su contexto material para poder dar los cuidados necesarios a su enfermo
cronico, de este modo, también se habla de nuevas relaciones de apoyo, en donde un familiar
brinda su ayuda, tiempo y capacidades para apoyar al cuidador principal con otro tipo de

atenciones, ya sean domésticas, econémicas o de apoyo moral.

Se espera que la antropologia pueda aportar en el reconocimiento del papel familiar
al ser la unidad que da los cuidados necesarios al enfermo crénico la mayor parte del tiempo,
obvio, con la ayuda de las instituciones de salud y demas personas que empatizan con la
problematica presentada. Este reconocimiento se dard partiendo de informacion que nos
brinde los miembros de las familias por medio de las entrevistas, mismas que se iran
desarrollando en el capitulo 2 de esta tesis, pues las manifestaciones de caracter sociales,

culturales, econdémicos son las que denotan los datos del proceso de cambio.

Cabe mencionar que también, nos apoyaremos de métodos documentales, ya sea para

sustentar el trabajo partiendo de articulos cientificos realizados principalmente desde la
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perspectiva de la salud de la medicina, la enfermeria y la psicologia. La investigacion se
basa en los planteamientos que se manejan en articulos. Un ejemplo de esto es el articulo de
Maria Vergeles (2013) titulado "En la enfermedad crénica ;la familia ayuda?, “Enfermedad
cronica y el sufrimiento” (Montalvo-Prieto, et. al, 2012), “Antropologia, salud, enfermedad:
una introduccidn al concepto de cultura aplicado a las ciencias de la salud (Langdon, 2010),
que consideran la importancia del papel cultural para el avance o cercenamiento del
tratamiento médico brindado por instituciones de salud, y al mismo tiempo, resaltan el papel
la familia y el enfermo crénico. También con la revisidn de péaginas oficiales de
organizaciones mundiales como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) y la Secretaria de salud, que desarrollan
politicas o programas a la poblacion, y de este modo, analizar eficacia o la carencia que
presentan, pues estos apoyos, sobre todo de capacitacion a la familia, de prevencion y
econdémicos son los que interesan a la poblacion y a esté trabajo, pues son la base para

enfrentar las enfermedades cronicas.

El material documentado como lo es la fotografia nos permitié ejemplificar de alguna
manera los eventos que se llevan a cabo en la dindmica social de la familia y el enfermo. La
importancia de hacer estos estudios de la salud, enfermedad y la familia es resaltar los
aspectos sociales, debido a que los comportamientos que se adquieren durante el proceso de
adaptacion pueden llegar a tener secuelas en los cuidadores, siendo también una razon de que
los cuidados no sean brindados adecuadamente, pues por las situaciones en las que se
presenta el familiar en su vida fuera de la enfermedad también se ven afectadas sus

capacidades y desarrollo.

La presente tesis se compone de 4 capitulos los cuales abordan la problematica de la
transformacion sociocultural de la familia y el papel que juegan las instituciones de salud y

los grupos de apoyo.

El capitulo uno comprende las consideraciones teoricas y referencias conceptuales de
la investigacion. Como su nombre lo dice, aqui se contemplan conceptos como cultura, salud,
enfermedad, familia e institucion, como principales, que ayudan al desarrollo de la relacién
de la antropologia y las ciencias de la salud. También se mencionan la teoria estructural

funcionalista y el concepto de estructura de Radcliffe-Brown por Rossi y O’Higgins (1980).
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Ademas, se plantean antecedentes del concepto de cuidado como un derecho humano, asi
como el desarrollo y la influencia de la enfermeria de integrar a la cultura y la salud en los
cuidados.

El capitulo 2 presenta una descripcion del contexto socio-temporal, el cual ayuda a la
contextualizacion de las enfermedades que se presentan en las 10 familias estudiadas. Para
este apartado se estudiaron las caracteristicas demograficas de los 3 municipios Tenancingo,
Toluca y Valle de Bravo. Para la contextualizacion de las enfermedades se mencionan tres
factores que influyen en su desarrollo — factores de riesgo primarios, intermedios y
socioculturales, y del mismo modo, se mencionan 2 fendmenos, el crecimiento de las urbes
y la globalizacion que tienen papel para que el nimero de cuidadores en el hogar aumente en

los proximos afios.

De manera grafica se presentan las encuestas Zarit, aplicadas a las familias que se
presentaron en el evento de la Fundacion un Cambio de Vida (FUCAVI,2021), las cuales
permitieron ver la sobrecarga de actividades del cuidador primario, como también los
diversos matices de cada individuo, en donde se sefiala la enfermedad cronica, su edad, su
ocupacion, lugar de origen y de residencia, los cuales tienen influencia en las técnicas y
herramientas de cuidado que dan forma a su sistema de cuidados de cada familia. Dicho

analisis se ird desarrollando a lo largo del capitulo.

En el pendltimo capitulo, se habla de la importancia de la integracion familiar y de la
comunicacion en los tratamientos, haciendo realce en las relaciones entre los actores que
participan el proceso de salud, enfermedad y atencion. En este apartado, se toman en cuenta
el papel de las instituciones y organizaciones de salud que brindan apoyo al sector de la
poblacion que enfrenta algun padecimiento cronico, por lo que, se sefialan sus deficiencias,

como sus virtudes.

Por otro lado, un hecho importante que se toca aqui es la comunicacion y la
divulgacion de la informacion pertinente para concientizar a la poblacion, por lo que, también
se considera su contraparte, que por falta de informacién y empatia existe un cierto tabu o
estigma sobre las personas con enfermedades cronicos, por lo que son segregadas por las

sociedades.
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En el dltimo capitulo, se habla de la familia como una institucion que cuida y que
debe adaptarse, si bien, la adaptacion es parte del proceso natural de la vida, los grupos
domeésticos, y lo miembros que los integran, buscan espacios en los cuales puedan aprender
mas sobre la enfermedad, pero también encuentran un apoyo emocional y moral, ya que en

ocasiones es lo que ocupan estas familias, y es aqui donde se habla de los grupos de apoyo y
sus funciones.
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CAPITULO 1.
LA ANTROPOLOGIA Y LAS ENFERMEDADES CRONICAS

1.1. Consideraciones tedricas

El enfoque tedrico del estructural funcionalismo desde la perspectiva de Radcliffe-Brown
(1986), pese al transcurso del tiempo, aun explica (con el apoyo de otras referencias tedricas
como es la Antropologia Médica) algunas de las manifestaciones socioculturales para la era
contemporanea. En este sentido, este autor explica que la funcion social de las instituciones
sociales es mantener la cohesion dentro de las relaciones sociales. Se hace un balance de los
aportes relativos a los estudios similares o parecidos a esta investigacion que se han elaborado

en torno al sistema de salud.

Por lo tanto, la cultura posibilita que se organizan en estructuras sociales, las cuales
hacen posible su adaptacion interna y externa. Por ello, los planteamientos tedricos sustentan
que:

“La funcion de la cultura en su conjunto es unir a los seres humanos individuales en
el interior de estructuras sociales méas o menos estables, es decir, establecer sistemas de
grupos que determinen y regulen las relaciones de los individuos humanos entre
si, proporcionandoles una adaptacion externa a su entorno, y una adaptacion interna entre
los individuos integrantes de dichos sistemas, que hagan posible una vida social ordenada”

(Radcliffe-Brown, 1931: 62; citado por Rossi y O’Higgins, 1980: 107).

Ante esta explicacion, el objeto/sujeto de estudio relativo a la familia y a los cuidados
ocultos sobre integrantes con padecimientos de enfermedades cronicas, sin duda responde a
los planteamientos abstractos que nos permitan articular con esta realidad. En este sentido,
Radcliffe-Brown enuncia que el fundamento principal de la sociedad esta en “estructura
social” y la concibe como la forma en cémo los individuos y los grupos de una sociedad se
hallaban organizados y se relacionaban entre si, enfatizando que la estructura social abarca
relaciones de persona a persona, siendo el parentesco un ejemplo de esta. (Rossi y O’Higgins,
1980: 105).
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Radcliffe-Brown considera que, para estudiar la estructura social de una sociedad, o
de la familia en este caso, primeramente, deben observarse las relaciones sociales las cuales
solamente pueden ser observadas y descritas teniendo de referencia el comportamiento
reciproco de las personas que interactian. Dichas relaciones existen cuando hay algun ajuste
de sus respectivos intereses. De este modo la estructura social conduce de inmediato al
estudio de intereses como determinantes de las relaciones sociales. Sin embargo, el estudiar
la forma de dichas relaciones, debe de hacerse desde la descripcidn, y no de la observacion,
por medio de los modelos de conducta a los que los individuos y los grupos se ajustan en sus
relaciones mutuas. Estas “normas” las cuales denomina Radcliffe-Brown, se formulan
parcialmente en reglas, las cuales a su vez s6lo existen mediante el reconocimiento de los
miembros de la sociedad. (Radcliffe-Brown, 1986: 226).

Por otro lado, Radcliffe Brown, propone un método para el estudio de las estructuras
sociales, la cual permitira el estudio intensivo de sociedades determinadas, comparandolas
sistematicamente con otras sociedades. Este analisis “comparativo” entre diferentes
sociedades permitira conocer cdmo funcionan las estructuras sociales a partir del estudio
morfolégico -tipos de estructura-, estudio fisiologico -similitudes, diferencias,
clasificaciones- y estudios de cambio -nuevos tipos de estructuras- (Radcliffe-Brown, 1986:
223).

Esta referencia teorica - estructural funcionalismo - contempla a la sociedad como
estructura y que posee instituciones con funciones para su existencia. La familia (y los
enfermos crénicos como integrantes de esta) sin duda constituyen parte integrante de esta

estructura y cumple roles especificos y complejos para el desarrollo de la misma.

Asimismo, esta investigacion se sustenta desde la Antropologia Médica como una
subdisciplina de la Antropologia que “estudia los problemas de salud humanos y los sistemas
de curacion en sus contextos sociales y culturales amplios, asi como de la investigacién
aplicada con el propdsito de mejorar la atencion terapéutica en las clinicas o en programas
comunitarios de salud publica para la prevencion y el control de enfermedades basandose en
las ciencias bioldgicas y las sociales, asi como en las disciplinas clinicas. Los especialistas
en este campo contribuyen significativamente a la comprension y mejoramiento de la salud

humana y de los servicios de salud de todo el mundo (Barfield, 2007). Por ello, en esta
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investigacion nos apoyamos —en parte- de la Antropologia Médica para explicar la
articulacion de Salud, Enfermedad y Atencion. Ante esto Eduardo Menéndez explica que “el
proceso de salud, enfermedad y atencidén, como campo de significacion a todas acciones,
obedece en gran medida a la concepcion que dice: dado que desde la trayectoria de la
enfermedad o desde la relacién médico-paciente, y desde las relaciones establecidas en torno
a la muerte en el interior del grupo doméstico, es donde debemos describir las relaciones,
concepciones y uso del poder...” (2003:30).

En ese sentido, este estudio propone documentar desde una perspectiva etnogréafica
la interaccion y socializacién de la familia y el enfermo en el proceso de la salud, la atencion
y la enfermedad, referente tedrico de Eduardo Menéndez (2003), enfrentando las
enfermedades cronicas, que divide a las familias entre personas enfermas y personas sanas.
Este estudio se inscribe en el “sistema de cuidados” en el circulo familiar y surge en un
sentido personal por la convivencia con parientes cercanos con diversos padecimientos
cronicos como la diabetes, cancer, enfermedades cardiovasculares, asma, entre otros, ya sea
por edad o malos habitos, en los cuales se han presentado situaciones como problemas para
adquirir el medicamento, incapacidad fisica para realizar sus actividades cotidianas,

desarrollando una dependencia total sobre su familia (Barragén, 2006).

Se hace referencia a que el grupo familiar forma parte de dos modelos o perspectivas
que atraviesan el sistema de salud y de cuidados que son abordadas por Langdon y Braune
(2010:183) Sistema cultural de salud y Sistema social de salud: el primero se refiere a la
dimension simbdlica que abarca percepcién, conocimientos, cogniciones que ayudan a la
clasificacion y explicacion de la enfermedad; el segundo, esta compuesto por Organos
institucionales relacionados con la salud en los cuales se incluye el papeleo de la
organizacion, los profesionales de la salud, asi como también se incluyen especialistas no
reconocidos por la biomedicina como los curanderos, actos de bendicion, brujos, hechiceros,

meso terapeutas, pastores, curas, entre otros.

Los grupos humanos, y este caso las familias que se estudiaron en este trabajo
presentan la influencia de estos dos sistemas, los cuales también pueden entenderse como
parte del analisis micro y macro, que son responsables de hacer notar el tipo de atencién y

medicina a la que se acercan, y que, como rasgo extra de la influencia cultural, debido a que
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son familias que habitan diferentes municipios del Estado de México, se presentara una
diversidad de conocimientos médicos y medicinales que son el apoyo para las familias y el

tratamiento.

De igual modo, la Antropologia Médica permite no solo explicar la articulacion
de la salud, la enfermedad y la atencion de las personas con enfermedades cronicas,
sino también comprender el campo de significacion a todas acciones de la vida en

familia en donde existe una o0 mas integrantes con dichas enfermedades.

1.2 Antropologia y salud
Las ciencias sociales, en particular la antropologia, corresponde partir desde su definicion

etimoldgica que, estd compuesta por dos palabras de origen griego anthropos (hombre) y
logia (estudio de la ciencia) aludiendo a que es una ciencia que se encarga del estudio,
indagacion, conocimiento del hombre (Tejera, 1999: 1). Pero no solo del hombre fisico e

individual, sino del hombre portador de cultura dentro de una sociedad.

Los estudios antropoldgicos abren un panorama que permite el estudio
interdisciplinario con otras ciencias, ya que “al considerar al hombre como un ser bio-psico-
social y cultural que interactlia en un tiempo y en un espacio, permite que el estudio desde
otras perspectivas como la juridicas, educacion, economia, salud entre otras, pueden darse

desde la antropologia” (Harris, 2004: 3).

Las ciencias antropoldgicas, y en si las ciencias sociales, tienen su enfoque en las
relaciones humanas, tratan de entender cémo estas funcionan y cOmo es que perseveran en
el tiempo. “La antropologia como ciencia, estudia las relaciones y la interaccion, es decir, la
convivencia humana, el intercambio de ideas, costumbres, cosmovision que hacen que cada
grupo humano tenga sus propias caracteristicas y se reconozca su autonomia, ofreciendo su

andlisis desde una perspectiva humanistica y cientifica” (Kottak, 1972: 3).

Dentro de las caracteristicas que son de interées en la antropologia resaltan los aspectos
politicos, juridicos, econdmicos, de salud, educacién y sobre todo las culturales, que si bien,
son consideradas instituciones en los que el individuo forma parte, también se presenta una
relacién en su dinamismo, asi como una simbologia, permeada por las cuestiones culturales,

por eso la antropologia estudio de la diversidad cultural.
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El definir la enfermedad, y sobre todo las enfermedades cronicas, presenta un gran
reto en las ciencias sociales, motivo por el cual consideramos el concepto y perspectiva del
autor Marc Auge en los afios 80 (en Silva, 1995: 371) quien considera que la enfermedad
tiene una dimension social, siendo esta una ligacion entre la percepcion individual y la
simbolico social, pues esta amenaza la estabilidad, el orden, por ende, la reproduccion de este

grupo donde se presente.

El estudio de la enfermedad en las ciencias sociales ayuda a resaltar las diversas
dimensiones en las que esta es tratada por el grupo social, ya que los individuos se veran
inmersos en situaciones de crisis, por lo que la existencia del grupo se vuelve prioridad entre
los individuos, por esta razon, el grupo busca diversas maneras de recuperar la salud en la
poblacién, recurriendo a las practicas esotéricas, religiosas y la ciencia o de la medicina
hegeménica (Silva, 1995: 372).

Las relaciones de grupo son clave para el desarrollo de las sociedades, sin embargo,
como ya se menciond, existen factores o fendmenos que amenazan dicha convivencia, por lo
que los individuos deben de readaptar sus mecanismos para poder conservar su sistema
cultura y simbdlico, asi como todo lo que conlleva este sistema como sus creencias,

tradiciones, ideologia, habitos, ritos, entre otros elementos compartidos.

Conscientes de que existe la enfermedad también se debe sefialar que existen
caracteristicas especificas para catalogar a dichas enfermedades cronicas o padecimientos
cronicos. A continu  acidn, presentamos dicho concepto que ayuda al estudio de la presente

investigacion:

“La enfermedad cronica se define como un trastorno organico funcional que obliga a
la modificacion de los estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a lo largo
de su vida. Los factores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre otros se
encuentran el ambiente, los estilos de vida y habitos, la herencia, los niveles de estrés,
la calidad de vida y la presencia de una enfermedad persistente que puede pasar a ser
cronica” (Orozco, 2005 en Montalvo, 2012: 137).

Las realidades presentadas en donde se desarrollaron los padecimientos cronicos o

enfermedades cronicas, son el punto de interés de esta investigacion por dos cuestiones: la
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primera porque consta de analizar los tipos de enfermedades a los que se enfrenta la familia
y como es su integracion de esta en el tratamiento, describiendo sus técnicas, actividades y
roles que cada uno de los familiares desarrolla, dando lugar al sistema de cuidados
ocultos. La segunda, porque se pretende que dichas realidades den una explicacion, y en
cierto punto, se logre un reconocimiento de dichos cuidados en el hogar ante la sociedad y el

Estado hegemonico, haciendo que los modelos de atencion de la salud sean integrales.

Para explicar el factor salud y el fendmeno de la enfermedad resaltan los estudios
encabezados por la medicina, psicologia y enfermeria, ya que hacen referencia a tomar en
cuenta la familia en el tratamiento para la recuperacion de la salud y prevencion de
enfermedad, pues se reconoce como parte importante de este proceso.

Dentro de los trabajos que anteceden la importancia de hablar sobre las enfermedades
son los de José Maria Vergeles (2013) “En la enfermedad cronica, ¢la familia ayuda? ', M.
Glynn (2013) “Intervenciones familiares en la esquizofrenia, esperanzas y dificultades a lo
largo de 30 afios”, ya que resaltan las enfermedades mentales, que son estudios que fueron
base para hablar sobre salud desde la perspectiva social debido a que tocan temas sobre la

marginacion y el estigma que se tenian sobre las personas con alguna enfermedad mental.

Por otro lado, tenemos a los trabajos de enfermeria y de caracter social o
antropoldgico apoyados por la perspectiva de la antropologia de la salud o médica, en los
cuales resalta la parte de los cuidados y la sobrecarga de actividades en un miembro de la
familia o en varios. En estos tratados dan lugar a los cuidados paliativos, asi como dar una
mejor capacitacion acerca de como brindar atencion al paciente en casa, también abordando
cuestiones de salud y mantener la convivencia familiar. Estos trabajos son representados por
Menéndez (1999). "Antropologia médica en México: tendencias, problemas, posibilidades V
Congreso Argentino de Antropologia Social, 29 de julio al 1 de agosto de 1997", Sabid (2011)
" Institucion, familia y enfermedad mental. Reflexiones socio-antropoldgicas desde un
hospital psiquiatrico, de Victor Paya y Marco Jiménez, coordinadores”, Institucion Nacional
de las Mujeres (2013) ~ El trabajo de cuidado en los hogares mexicanos ¢responsabilidad
compartida?, entre otros trabajos que fusionan la parte social de la familia con la enfermedad.

También el papel de la psicologia es parte importante, pues es a partir de estos estudios en

los que se toma en cuenta a la familia y al enfermo como parte de un colectivo o grupo
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doméstico, teniendo el propdsito guiar y capacitar a la familia, donde trata de comprender su
sentir y las emociones que se presentan en los individuos al enfrentar una enfermedad.
Ejemplo de esto tenemos el libro de "Hermanos de nifios autistas™ L. Harris, (2003), “Cultura

y desorden mental” (De la Pefia, 2008), “Enfermeria psiquiatrica” (Matheney y Topalis, 1961)

La antropologia desde su perspectiva y método de estudio permite dar conocimiento
y de las realidades presentadas en todos los grupos sociales, entendiendo por qué y para qué
se llevan a cabo dichos sistemas de ritualizacion y el desarrollo de sus tecnologias. Por lo
anterior, Vergeles (2010) sefiala que la familia puede influir en el proceso de salud
enfermedad de forma activa, y todos aquellos profesionales que pierdan de vista esta
perspectiva se estan perdiendo una parte de la valoracién biopsicosocial del paciente.

1.3 La cultura en las ciencias de la salud.
La antropologia social se encarga de estudiar el proceso cultural, pues se ha de resaltar que

esta es transmitida mediante el lenguaje y el aprendizaje dentro de un colectivo. De acuerdo
a la definicion de cultura de Edward Tylor en 1871 (Kottack, 1972:1) que dice: "Cultura...es
ese todo complejo que incluye el conocimiento, las creencias, el arte, la moral, el derecho, la
costumbre y cualesquiera otros habitos y capacidades adquiridos por el hombre como un

miembro de una sociedad...”

Esta definicion responde a las necesidades conceptuales de este trabajo, pues se
pretende estudiar el conocimiento y los recursos que dan forma a los modelos de atencién y
cuidado desarrollados por la familia, al igual que se reconoce que la aparicion de las
enfermedades no siempre es de caracter hereditario, sino que existen factores externos, como
el ambiente natural, contextual y emocional, que son los que desatan las sintomatologias y

enfermedades.

Aunado a lo anterior, el concepto de Vargas (2007) nos ayuda a complementar el
contenido puesto que ofrece una perspectiva que considera otros elementos que ayudan a
estudiar la cultura, y como es que esta prevalece y se mantiene en el tiempo. Comprendiendo

que la cultura estd formada por los siguientes componentes.

e Las instituciones

e Las ideas creencias y valores
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e La cultura material.
En relacion a esto, también se consideran las tecnoldgicas, filosofias, ciencias, los
factores historicos, politicas, leyes, gobiernos, formas de pensar y de actuar, productos

hechos por el humano, etc” (Vargas, 2007; en Guadarrama, 2019: 3).

Por lo anterior mencionado si bien nos vemos inmersos en un mundo de instituciones,
las sociedades cuando presentan fallas en su sistema cultural puede decirse que es una
sociedad enferma. Con esta analogia, podemos proceder a decir que la antropologia también
se interesa por las cuestiones de enfermedad, siendo asi la antropologia médica la responsable

de estudiar estas cuestiones.

1.4 La familia y la enfermedad.
Las cuestiones de salud son un todo complejo, debido a que, si bien se debate el individuo

entre la vida o la muerte, considerarlo desde las ciencias sociales agrega elementos que puede
dar razén a que la salud del individuo mejore o empeore generalmente al interior de las

unidades domésticas.

La familia es una institucion o grupo de personas en donde su pertenencia a dicho
grupo se da por lazos consanguineos y puede ser definida como “la unién de personas que
comparten un proyecto vital de existencia en comun que se quiere duradero, en el que se
generan fuertes sentimientos de pertenencia, existe un compromiso de las personas entre sus
miembros y se establecen intensas relaciones de intimidad reciprocidad y dependencia”
(Guzman, 2017:3)

Existe una diversidad en la composicion de las familias, con roles especificos y
diferenciados en cada uno de los integrantes. Las actividades que realizan comprenden la
diversidad de su estructura y su adaptabilidad a las situaciones en las que se encuentran en

crisis 0 en equilibrio segln sus valoraciones.

Dentro de estos elementos agregados debido al caracter de la antropologia, se muestra
que las relaciones sociales dentro de la familia, es el grupo social en donde se entrelazan con
cuestiones sociales, culturales, politicas y econdmicas, sobre todo intervienen en el proceso

de salud, enfermedad y atencion, como lo refiere Menéndez (2003: 23).
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El sistema simbdlico de cada familia permea en su vida cotidiana manifestando dentro
de las actividades y la accion parte de ese sistema. Desde el lenguaje, los ritos, la religion
que profesan y su forma de cuidado serén influenciados por dicho sistema el cual regula y
permite 0 no el acercamiento de otros sistemas medicinales. Dichos elementos también
influyen en el proceso de cuidado que tiene cada familia, debido a que a través de los afios
se les ha inculcado “un saber cultural™ el cual les permite afrontar las crisis en familia, pero,

¢de qué manera influyen estos elementos en la familia?

Cuando se menciona la relacién de la familia y la enfermedad, se parte del analisis
del sistema de cuidados que cada una tiene, en donde se toman en cuenta los roles, las
actividades que cada integrante realiza y adquiere tras la presencia de la enfermedad. Pues
para que este sistema redisefiado sea efectivo y el enfrentamiento de la enfermedad, dicho
sistema debe de dafiar lo menos posible la estructura y a los integrantes. No cabe duda que la
familia es un pilar importante cuando de la atencién y cuidado de la salud se trata, debido a
que es la principal portadora de estos servicios de manera permanente, pero se debe sefialar
que dentro de este sistema de cuidados, médicamente no se sefialan aquellos cuidados extra
que hace cada familia (Vergeles, s/a: 2). Las limitaciones que se presentan derivados de la
enfermedad son las que orillan a que las familias evalten sus sintomas, en donde se decide

el tipo de autocuidado, y, posteriormente el consultar al médico.

Se presenta una serie de impactos cuando se recibe el diagnostico de la enfermedad
(Espina, A; Pumar, B y Garrido, M. 1985; en Centre de Londres 1994), como es la negacion
de la enfermedad transitoria, negacion de la realidad, la proyeccion que provoca buscar
culpables, autoculpabilidad provocada por parte de los parientes al no encontrar respuesta de
la provocacion de la enfermedad, por lo que se culpan de la presencia de la enfermedad; por
otro lado es la regresion y la represion, que se refiere a reprimir, evadir y no reconocer las
emociones o0 el sentir que provoca la presencia de una enfermedad cronica, por ultimo, se
presenta la reparacién, siendo este un mecanismo benéfico para la familia, pues es cuando

asumen la realidad y busca la mejor manera para poder enfrentar la situacion.

La familia y su intervencién representan un punto de apoyo para el profesional

sanitario; sin embargo, para que su intervencion sea lo mas factible es necesario su
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capacitacion y tomar en cuenta la fase en que se encuentra la familia para poder asi disefiar

mejor el tratamiento.

1.5 ;,Qué es el cuidado?
El cuidado puede representar un acto de amor, voluntad o de preocupacion. El objetivo es

proveer y estar pendiente de las necesidades de las personas o de las situaciones que nos
ponen en riesgo o que atentan contra la vida de un grupo.

Existen diversas perspectivas que ofrecen el concepto de cuidado, por un lado, desde
la perspectiva de la enfermeria: “se refiere a la sinonimia de atencién oportuna, rapido,
continua y permanente, orientada a resolver problemas particulares que afectan la dimensién
personal de los individuos que demandan un servicio institucionalizado™ (Béaez et al,
2009:125).

Compete tomar en cuenta la perspectiva de la enfermeria a razon de que cuando se
comienza a hablar de cuidados y atencién fueron los estudios que describian la practica de la
enfermeria los cuales dieron camino a hablar de dichas actividades. Desde poner el comodo,
la curacion de las heridas, checar las puntadas, administracion de medicina, acomodar la
cama, checar los monitores, son algunas de las actividades que hace el profesional de
enfermeria, dichas actividades posteriormente, fueron pauta para poder integrar a la familia
en el cuidado y atencion debido a la demanda de actividades, por lo que se comienza la

capacitacion a uno de los miembros de la familia, siendo la mujer la cuidadora principal.

De este modo, cuando se integra a la familia y conforme se van desarrollando mas los
estudios sobre el tratamiento y la intervencion comienza a hablarse de “cuidados

transculturales” (Garcia Navarro y Gualda Estrella, 2014: 1).

El cuidado transcultural -concepto de Leininger- hace eco a la diversidad cultural que
supone esta contraposicion y recomienda incorporar en la practica profesional, desarrollando
cuidado que ella define como culturalmente competente (Leininger, M., 1985).

Si la cultura es habito, practicas de salud, interaccion con enfermedades, practicas
rituales, vida cotidiana, entonces siempre ha estado articulada a la familia y los sistemas de
cuidado. No obstante, cuando se empieza a reconocer que la cultura es parte del sistema de

cuidado se puede hablar de la incorporacion y la importancia que tienen la intervencién
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familiar y el sistema cultural y simbolico para la implementacion de cuidados y el disefio de
estos. Hablar de cuidado representa el eje importante en el presente trabajo, pues es aqui
donde comienza el anélisis de los cambios socioculturales y estructurales del grupo

domeéstico.

Por otro lado, también se maneja la perspectiva de los derechos humanos, y el derecho
de cuidar y ser cuidado ( CEPAL, 2021) y es en este punto en donde se reconoce también el
desgaste y la necesidad de la familia de ser cuidada, pues la situacion que enfrenta en
ocasiones también hace que desarrollen enfermedades o padecimientos, incluso, hay
ocasiones en las que se habla de un desgaste espiritual, emocional y mental y a razén de esto
la familia se acerca a otros medios, como: religiosos, espirituales y psicolégicos, para poder

conservar su salud.

De ahi el interés fundamental de estudiar las manifestaciones socioculturales en
familias que enfrentan un padecimiento crénico, debido a que, durante la revision de
documentos, estos se enfocan en la forma de dar cuidados, atencidn y terapias a personas con
el padecimiento cronico, mentales y discapacidad, y estos estudios son realizados por
profesionales en ciencias de la salud y naturales para otros profesionales del mismo campo,

bajo la premisa o titulo de “tratados de rehabilitacién”.

Por otro lado, esta intervencion familiar, que muchas veces no se reconoce, da pie al
desarrollo de la diversidad de sistemas de cuidados y atencién o también denominados por
Eduardo Menéndez (2003) como "Modelos de atencion de los padecimientos™, ya que tienen
una funcién importante en el tratamiento y sanacion del padecido. Asimismo, la perspectiva
de lo cultural en esta investigacion analiza los padecimientos, habitos de salud, rituales las
técnicas de cuidado y atencién, que ayudan de manera reflexiva, a reconocer que estos
cuidados son desarrollados por los sistemas culturales de los grupos o conjuntos domésticos,

gue son utilizados para la organizacion y cohesion de los demas integrantes de la familia.

1.6 El sistema de cuidados oculto.
Toda actividad conlleva esfuerzo fisico y/o mental. En este sentido, cuando se hace menciéon

de los cuidados ocultos se hace referencia a todas las actividades que estan fuera de

recomendaciones meédicas o sugeridas por el tratamiento médico, como lo seria la
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administracion del medicamento recetado, hacer curacion, llevar a la persona enferma a su

chequeo, entre otras actividades.

El sistema de cuidados oculto tiene un trasfondo historico en la enfermeria, la cual da
un salto dentro de los estudios de salud a razon de que considera la parte cultural en la
atencion y tratamiento de los enfermos. La parte de los cuidados y atencion es un rol atribuido
al sexo femenino (Rossana De la Rosa y Zamora, 2012), respondiendo de este modo a los
aspectos culturales. Este hecho crea tension debido a que la mujer comienza a integrarse de
manera gradual en la vida publica, es decir, comienza a salir de la casa y a trabajar, en donde
la estructura antes conocida y relaciones establecidas con anterioridad sufren una
modificacion dando como resultado que otro integrante de la familia ocupe el rol como
cuidador primario. Las tensiones que se desarrollan no solo se presentan en la situacion
mencionada, sino que puede haber una variedad de estas, un ejemplo de esta seria; el rol de
cuidador tomado por los hijos lo que conlleva a dejar los estudios y trabajar, o el de cuidar al
hermano que al ya estar casado el cuidador, cuando el hermano enfermo se convierte en un
integrante mas. Dichos ejemplos pueden alterar el ritmo de vida e incluso afectar las

relaciones sociales en familia o pareja.

La idea de cuidados ocultos surge tras la revision de la tesis de Livia Motterle (2014)
llamadaCuidados ocultos. Corpografiando practicas de atencion sexual y desatencion
institucional en Barcelona”, el cual hace referencia a todas esas préacticas y actividades que
se llevan a cabo para poder prevenir enfermedades de transmision sexual. Dichas actividades
se desarrollan en un ambito privado, es decir, en la casa y por la misma persona quien padece
o trata de prevenir algunas enfermedades de transmisién en las cuales se ven propensas a
contraer por el servicio que brindan. Una caracteristica de estos cuidados es que son fuera
del ambito institucional, y si bien se tiene el tratamiento, los o las parecientes modifican

dichas actividades por otras mas adaptadas a su sistema de creencias e incluso a sus recursos.

En relacion a lo anterior, los cuidados ocultos o trabajo no reconocido son aquellas
actividades que corresponden al trabajo doméstico, y que, al mismo tiempo, representa la
adquisicion de nuevas actividades que llevaba a cabo otro miembro de la familia, pero que
por su condicion ha dejado de hacerlas. Como ejemplos tenemos el lavar la ropa, cuidar a los

demas miembros, estudiar, trabajar, que muchas de estas estds actividades se hacen en
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relacion del enfermo o el integrante mas vulnerable de la familia, pues se trabaja para poder
sostener econémicamente el tratamiento y comprar medicamentos. Este término es utilizado
también en paises como Chile, lo que Espinoza (2012: 23) define como “cuidado informal”
que es aquel en donde se atiende a familiares con algin dafio cronico o incapacitante sin
remuneracion alguna, donde el cuidado y atencidn por parte de otro familiar es necesario ya

que su condicién no les permite desenvolverse independientemente.

En México de acuerdo al Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2020)
al sistema de cuidados ocultos se le denomina Trabajos no remunerados, que son cuidados
en el hogar, en los cuales el rol es asumido por necesidad u obligacion, siendo que en 2019
el 28.9% de las personas en el hogar se dedican a los cuidados y apoyo en el hogar, en donde

las mujeres representan un 74.8% de estas actividades.

Por otro lado, desde la perspectiva de las ciencias de salud, en especifico de la
enfermeria, menciona el concepto de cuidados invisibles siendo estos "acciones
intencionadas de los profesionales que en un principio no serian "registrables” (dar una tila,
acomodar una almohada, cuidar la intimidad y el confort, tacto, proximidad, etc.) como las
acciones que serian susceptibles de registrar, por ser consideradas mas profesionales que las
anteriores; sin embargo, no se reflejan en ningun lugar, con lo que los mismos profesionales
las hacen invisibles (como la relacion terapéutica, etc.)" (Huercanos en De la Rosa y Zamora,
2012:221).

Bien, los cuidados ocultos o los sistemas de cuidados ocultos responden a esas
actividades que no son reconocidas por las instituciones de salud, o las judiciales ni por
organizaciones de trabajo, simplemente es un fenémeno que se sucede dentro de los hogares
derivados de la cultura y la educacion en el seno familiar, pues es aqui en donde “aprendemos
primero el valor del trabajo, la importancia de la colaboracion y del trabajo en equipo, los
principios morales que constituyen la clave para gozar de un entorno laboral, productivos y

exitoso™ (ingles.com, 2022).

Dentro del ambito familiar se llevan a cabo una diversidad de actividades realizadas
por cada uno de los miembros en relacién a sus habilidades, edad, género y roles dentro del

grupo, debido a esto el analizar el sistema de cuidados y sus manifestaciones dan pauta a que
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se entienda el antes y el después de su estructura, y del mismo modo, como es que se fueron

adaptando a dicha situacion de crisis y sufrimiento.

1.6.1 La contextualizacion de las enfermedades cronicas.
La contextualizacion de las enfermedades crénicas es de suma importancia ya que permite la

visibilidad de la diversidad de sistemas de salud en las sociedades, pues, plasma de alguna
manera, el modo de enfrentar dichos padecimientos, vislumbrando asi la eficacia de los
tratamientos y el proceso para la recuperacion de la salud, también Ilamados modelos de
atencion (Menéndez, 2003:186).

Tomar en cuenta el analisis contextual tiene importancia debido a que se toman
elementos que permiten un acercamiento a la realidad de cada grupo social, pues como se ha
visto en los estudios antropoldgicos, cada sociedad tiene sus caracteristicas que hacen de su
cultura unica, y que al mismo tiempo responden a que el ciclo de vida se cumpla de acuerdo

a los recursos y tecnologia de los cuales disponen.

En las sociedades contemporaneas, debido a los avances de la medicina y la
integracién de otros saberes médicos y de curacion, las sociedades urbanas presentan un
marco mas amplio sobre la atencion médica, en donde se toma en cuenta el conocimiento
cultural y el sistema simbolico de cada sociedad, y que también permite la integracién de la
medicina tradicional, ha esto se le llama pluralismo médico (Menéndez, 2003:186), que,
dicho de otro modo, es la diversidad de formas de atencion que las poblaciones utilizan no
solo para enfrentar diversos problemas de salud sino también los politicos, territoriales,

naturales, entre otros.

Entonces, la permeabilidad y la influencia de factores como son la religiosidad, la
cultura, las condiciones étnicas, las econémicas, politicas, entre otras, son las que dan pauta
al desarrollo de la diversidad de modelos de atencion y cuidado. La importancia de ellos es
que partiendo del analisis del sistema simbolico-cultural de la familia se puede determinar
como funciona sus sistemas de cuidados y entender el contexto y las actividades y habitos
que tienen cada una, con el fin de evaluar que tanto intervienen y cémo intervienen (Vergeles,
s/a :2).
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Con lo anterior, la intervencion familiar es la responsable de dar a conocer y al mismo
modo de entender por qué se llevan a cabo ciertas précticas dentro del grupo, siendo asi, que
la intervencion tenga una influencia tanto benéfica como también provocar el retraso de la

salud.

La contextualizacion de las enfermedades cronicas y la familia no solo tienen la
influencia de condicionantes sociales y temporales, sino también para su analisis considera
la realizacion de estudios desde las perspectivas macro y micro, ya que hay factores que
influyen en la familia que posteriormente se presentan en todo el sistema de cuidados que
manejan. En otras palabras, la intervencion institucional de la salud, las opiniones de los
conocidos o familiares externos al grupo familiar influyen también en la contextualizacion
de la enfermedad, y, por ende, influyen en los mecanismos y técnicas que las familias adoptan
para desarrollar su sistema de cuidados. Dentro del condicionante macro que consideramos
importantes para el desarrollo de los padecimientos cronicos tenemos al ambiente, la
demografia, la urbanizacion y la globalizacién (Beratarrechea, 2010: 69).

Estos cuatro condicionantes -ambiente, demografia, urbanizacion y globalizacion-
replantean la dindmica de la vida social, pues la demografia, y en especifico, el crecimiento
de la poblacion en su etapa de adultez o vejez ha ido en incremento en los Gltimos afios
haciendo que la demanda de cuidados, tanto de atencion médica como en el hogar, vaya en
aumento. Por otro lado, la globalizacion y el ambiente estan relacionadas debido a que estas
condicionan los estilos de vida, los habitos de cada una de las personas, abarcando elementos
como la alimentacidn, el ejercicio y la etapa del ciclo de vida, incluso debido a la
globalizacién influye en los aspectos simbolicos del grupo, pues condiciona el tipo de
atencion o la medicina a la que debe acercarse (Beratarrechea, 2010; De la rosa y Zamora,
2012).

En lo que a condicionantes micros respecta para la contextualizacion de las
enfermedades cronicas, debemos tener claro que estas pertenecen a un sistema en los cuales
el actor principal de interés es la familia y su relacion con el padecimiento cronico
(Bertarrechea, 2010: 69). En el analisis micro no solo se toman en cuenta la relacion que
tiene la familia con el enfermo, sino también se resalta el papel que tiene cada miembro y

como cada uno enfrenta la enfermedad desde su sentir y perspectiva.

33



Para el estudio micro es necesario la aplicacion de sociogramas, encuestas que midan
el entendimiento y la autopercepcion de la enfermedad, asi como también, aplicar encuestas
que ayuden a entender el nimero de tareas que llevan a cabo cada una de las familias. Estas
encuestas son la escala Zarit (Breinbauer,2009) que permite el estudio de la sobrecarga y
actividades que lleva a cabo el cuidador primario, encuesta de percepcion elaborada por el
Departamento de Salud Mental en Chile, y por ultimo una herramienta que permite analizar

de manera grafica las relaciones que se dan dentro del grupo familiar.
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CAPITULO 2.

APROXIMACION ETNOGRAFICA DE LAS FAMILIAS Y
LOS PADECIMIENTOS CRONICOS

2.1 Demografia de tres municipios del Estado de México. Tenancingo de
Degollado, Valle de Bravo y Toluca de Lerdo.

El estudio de los contextos humanos y su entorno, son pauta clara para comprender su
organizacion y sus sistemas que mantienen en constante cambio y desarrollo a las sociedades
y grupos humanos.

Los estudios demogréaficos, empleados por diversas instituciones como el INEGI, la
Organizacion Internacional del trabajo (OIT), o las dependencias del estado Secretaria del
Trabajo y Prevision Social, la Secretaria de Salud, el Instituto Nacional Electoral (INE), entre
otras organizaciones a nivel nacional e internacional, centra sus estudios en factores como la
salud, mortalidad, natalidad, aspectos econdémicos, el empleo, cuestiones politicas como las
elecciones entre otros aspectos de la vida social, ayudando a ampliar y entender el panorama
en donde se ve desenvuelto el individuo en sociedad, por lo que como resultado estos factores
acttian de alguna manera como condicionantes de la vida.

En la presente tesis se tomaron en cuenta tres municipios del Estado de México,
Tenancingo, Valle de Bravo, y Toluca. El contacto con las personas que nos apoyaron para
dicha investigacion fue a través de diferentes acercamientos. De estos municipios se tiene
la intencion de resaltar algunas caracteristicas demograficas que ayuden a comprender el
contexto en el que se desarrolla la persona enferma y la familia.

En el siguiente cuadro se presentan las caracteristicas generales de la familia y el
pariente con enfermedad cronica (cuadro 1), con el fin de sefialar algunos elementos que
pueden influir posteriormente en el proceso de cuidados y atencion de los padecimientos

crénicos.
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Cuadro 1. Caracteristicas generales de la familia y el enfermo crénico.

Familia Parentesco Edad Ocupacion Cuidador Enfermedad Lugar de Lugar de
cronica origen residencia
Espino Hija y comerciante Familia Cancer de mama Chimalhuacan, Chimalhuacén,
Bailon madre . Estado de | Estado de
México México
Garcia Hija 23 Estudiante Autocuidado Leucemia(cancer) Michoacén Toluca, Estado
y familia de México
L6pez Madre 44 Ama de casa | Autocuidado Lupus Toluca, Estado | Toluca, Estado
e hijos de México de México
Molina Hija 24 Medico Autocuidado | Diabetes mellitus | Michoacan Toluca, Estado
cirujana tipo 2 de México
Sénchez Esposa 65 No apta Dependiente Embolia y diabetes | Valle de Bravo, | Valle de Bravo,
Séanchez de la familia mellitus tipo 2 Estado de | Estado de
México México
Solérzano | Padre 45 Empleado y | Autocuidado | Diabetes mellitus | Valle de Bravo, | Toluca, Estado
Salinas comerciante | y esposa tipo 2 Estado de | de México
México
Velazco Esposo 72 No apto Isabel Demencia senil Valle de Bravo, | San Mateo
Velazco Estado de | Atenco, Estado
(esposa) México de México
Fucavi Hijos 1-15 No aptos Totalmente Hemiplejia San Miguel | San Miguel
dependiente Tecomatlan, Tecomatlan
de la familia Estado de | (Tenancingo),
México Estado de
México

Fuente: elaboracion propia con Trabajo de campo en el Estado de México, 2022.

Tenancingo, San Miguel Tecomatlan
Tenancingo es un municipio que se encuentra en el sur del Estado de México la cual la
mayoria de su poblacion es rural. Dentro de sus caracteristicas que dan reconocimiento a este
lugar es la carne y tacos de obispo, el monumento a Cristo Rey que sobresale en el cerro
Cayutla, hoy conocido como cerro de las Tres Cruces o las Tres Marias, ubicado justo en la
parte norte de la cabecera municipal. (Mendoza, 2021).

Por otro lado, también se reconoce su gran historia a traves del tiempo, sus tradiciones
y festividades, siendo un pueblo en su mayoria catolico. La poblacion que comprende su
territorio ronda entre los 90,946 a los 100,000 habitantes distribuidos en los barrios,
comunidades y delegaciones.

Las caracteristicas de sus calles, sobre todo en el centro del municipio son de asfalto,

con semaforos y sefialamientos que indican los sentidos de las avenidas. Y, por otro lado,
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estan las calles de la delegacion de San Miguel Tecomatlan, el cual aun cuenta con calles de
terraceria que presentan subidas y bajadas pronunciadas, y sus limites estdn marcados por las
cercas de las casas.

Sefialar las caracteristicas de las calles de San Miguel Tecomatlan es relevante porque
influyen en el traslado del enfermo y la familia al centro de salud en Tenancingo. En relacion
a esto y como antecedente de las enfermedades que predomina en este barrio, son infantes
con paralisis cerebral, los cuales deben de ser trasladados en sillas de ruedas o en carro ya
sea propio, taxi o pedir favor a los vecinos con carro.

Esta delegacidn no cuenta con un centro médico o una clinica de salud cercana, por
lo que se deben trasladas al centro de municipio, es decir, al centro de Tenancingo. Con
anterioridad se realiz6 la entrega de despensas a las familias con escasos recursos, y
posteriormente el 31 de mayo del 2021, se llevd a cabo el “ler Encuentro FUCAVI™ de la
Fundacién un Cambio de vida. este evento tuvo el objetivo de apoyar a las familias que
cuidan, con atencidn psicoldgica y de fisioterapia, platicas de salud mental y de primeros
auxilios llevados a cabo por asociaciones civiles como Gente pequefia Alcanza, Grupo de
Prevencién San Dimas, CAIFAP y Consorcio CASIG. Cada una de las organizaciones que
participaron en este evento tenian el de ayudar al familiar o familia que cuida recobrar un
poco de su ser ser, pues se es consciente del desgaste y la responsabilidad de tener a alguien
a quien cuidar cuando la enfermedad esté presente.

Dicho evento resulto ser el modo de acercamiento con las familias, y por la
convivencia que resulto se pudo aplicar la escala Zarit, que mide la sobrecarga del cuidador.
Los resultados fueron los siguientes. De las 6 familias a las que se les aplicé la escala en este
evento resulto que no presentaban una sobrecarga dentro de las estadisticas. Pero al entablar
una conversacion durante el evento o en alguna otra ocasion en la que se realizaba la
entrevista resulta ser que todo su dia estaba en funcion de cuidar al hijo enfermo y atender y
dar el tratamiento.

En cuestiones de género, el fendmeno que se presento fue el siguiente, en su mayoria
las mujeres en el papel de abuelas y madres son las que llegaron con el enfermo, y solo una
pareja llego con su hijo. Esto responde a las teorias del trabajo y el reconocimiento de las
labores domésticas hechas por la mujer, los cuales no tenian en su momento un

reconocimiento, y que aun en dia sigue presente, pues estan centradas en la pauta del rol
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femenino en el hogar y como lo menciona Fougeyrollas-Schwebel, 2002 (Martin, 2008: 32)
“la disponibilidad permanente del tiempo de las mujeres al servicio de la familia™

Por otra parte, el contexto de la comunidad se puede decir que es rural, en donde sus
actividades econdmicas se representan por la elaboracion de pan, al cultivo de flor y verduras,
pues hay presencia de invernaderos, también, se ve presente la actividad ganadera y el campo,
pues las esposas mencionan que los hombres no estan en casa porque se van a trabajar y ella
esta a cargo de la casa y los hijos.

Toluca.

De los tres municipios donde se llevo a cabo la investigacion también se encuentra la ciudad
de Toluca, Estado de México. Es la capital del Estado México debido a su desarrollo
industrial y educacion, también por el establecimiento de la Universidad Auténoma del
Estado de México. Por estas razones, la migracion de pueblo a ciudad fue uno de los
principales factores que favorecieron al crecimiento de Toluca, pues las personas que venian
de pueblos o municipios aledafios, buscaban una buena oportunidad de vida para toda su
familia.

Debido a la migracion que se dio durante los afios 90 hasta la actualidad se movian
familias completas o solo un miembro, con el fin de laborar en las empresas que se iban
estableciendo a lo largo de los afios en lo que hoy es parque 2000, el corredor industrial de
Toluca-Lerma. Dando lugar a otras preocupaciones que se desatan debido al aumento de
poblacién como es la reparticion de riesgos, la incorporacion en las actividades econémicas
de manera parcial y en las condiciones precarias e informales, la también denominada
“ejercito industrial de reserva” (Padilla, 2020, pag. 5). Esto a razon de que la demanda
industrial iba creciendo por lo que se necesitaba personal capacitado dando lugar a la clase
obrera y a los sindicatos, quienes eran los responsables de que los trabajadores tuvieran un
seguro social y que no fuera sobreexplotado en la industria.

Las familias que se entrevistaron en Toluca de Lerdo y zonas aledafias son familias
residentes del Estado de México pero que por los motivos anteriores ya mencionados se
trasladan a Toluca y comienzan a ser parte de la poblacion. Entre estas familias no
encontramos que son originarios de Oaxaca, Michoacan o incluso de municipios del Estado

de México como Valle de Bravo.
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Estas familias que hoy en dia cuidan a un familiar enfermo, se fueron estableciendo
desde afios atras, y que por motivos de trabajo deciden cambiar de residencia (trabajo de
campo 19 de junio 2019). Vinieron como empleados por parte de la CFE Comisién Federal
de electricidad, otros por cuenta propia a buscar trabajo en las empresas que se venian
estableciendo en Toluca.

Las instituciones médicas en el Estado de México, estan ubicadas en punto claves de
concentracion o en avenidas principales que conectan con pueblos aledafios, del mismo modo
de los municipios cercanos como Metepec, Lerma y Toluca que tienen sus instituciones
concentradas ya sean particulares o pablicas.

Dentro de las publicas tenemos el Instituto Mexicano del Seguro Social y las clinicas
ubicadas en puntos estratégicos como Santa cruz Atzcapotzaltongo, también tenemos el
conjunto de hospitales ubicados en la delegacion de San Lorenzo Tepatitlan comprendidos
por el "Hospital General Nicolas San Juan, Instituto de Seguridad Social del Estado de
Meéxico y Municipios (ISSEMYM), Hospital Regional de Toluca y el Centro Médico Lic.
Adolfo Lopez Mateos. En el caso de los hospitales particulares se tiene el Hospital Florencia,
ubicado en la colonia Morelos en Toluca. Este hospital a pesar de ser particular es
considerado como el mejor hospital de Toluca (hospitalflorencia.mx, 2019).

Por otro lado, en la sociedad mexicana no solo se hace presente la asistencia médica
alépata, también debe agregarse la medicina energética, espiritual, también conocida como
medicina tradicional, que tienen el propoésito de sanar a un nivel considerado energético y
espiritual, en donde sus representantes son los chamanes, las brujas, guias espirituales, el
huesero. Este tipo de medicina ain no es bien recibida por la medicina institucionalizada
(Menéndez, 2003; 185), por diversas criticas a los métodos y técnicas utilizadas, pero se esta
en constante lucha de su reconocimiento y puedan dar camino a lo que se conoce como
medicina integrativa.

Contextualizar el entorno de las familias en las ciencias sociales resulta importante
debido a que de este modo se obtiene un panorama de la realidad social, cultural, simbolica
y espiritual que presentan al enfrentar los padecimientos cronicos, y que al mismo modo la
interaccién con el entorno puede ser factor influyente en el desarrollo de las enfermedades
crénicas. Lips-Castro (2017;135) menciona que el proceso de cognicion y percepcion de los

individuos en los grupos humanos influye en la conceptualizacion de la realidad en que viven,
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pues este “proceso tiene una carga de emociones y valores, siendo esto resultado de la

interaccion social y del entorno que ayuda a la toma de decisiones y sus desarrollos.

2.2. Factores de riesgo para el desarrollo de padecimientos cronicos.
La influencia de factores tanto internos o externos con los que se conviven de manera grupal

y cotidiana, son vehiculo para el desarrollo de los padecimientos crénicos. De acuerdo a la
European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI, 2022, pag.1) un factor de
riesgo " es una caracteristica, condicién o comportamiento que aumenta la probabilidad de
contraer una enfermedad crénica o sufrir una lesion”, es decir, los factores de riesgo son
aquellos puntos rojos que indican alguna probabilidad de peligro, dafiando nuestra integridad
fisica o mental.

Existe diversos factores de riesgo que van desde los fisicos-genéticos que son propios
de las personas como ser individual, como también, los factores derivados de las condiciones
ambientales, la convivencia y la educacion, es decir factores que tienen que ver con la
interaccion social.

Para efectos de la presente tesis clasificamos los factores en primarios, secundarios y
socioculturales, englobando los factores que se mencionan por la EUPATI (2022), la
Comision Honoraria para la Salud Cardiovascular (2021) y por el trabajo de Andrea
Beratarrechea (2010) "Actualizacion las enfermedades croénicas.

Hemos de sefalar que dichos factores de riesgo no actan de manera independiente,
todos estos factores mantienen una relacion de mayor o menor grado que influyen en el
desarrollo y la agravacion de las enfermedades o incluso en el control de las mismas y
mejoramiento de la salud.

En la actualidad las sociedades urbanas, conurbadas y rurales, se ven influenciadas
por dos aspectos: la globalizacion y la urbanizacion. Beratarrechea (2010) Ambos influyen
en los intereses y el desarrollo de las sociedades contemporaneas, en los recursos con los que
cuenta y las técnicas que pueden emplear, pues se vera la influencia cultural.

El proceso de globalizacion en relacion con las enfermedades cronicas se da partiendo
de los tratamientos, pues se generalizan los padecimientos cronicos de los cuales se tiene un
tratamiento desarrollado que puede controlar o erradicar la enfermedad. Es decir, si se tiene

una enfermedad cronica como la diabetes, el cancer o alguna enfermedad cardiovascular o
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respiratoria, el tratamiento que se utilice sera el mismo dentro de la biomedicina, solo debe
de establecerse de acuerdo a la etapa en la que se encuentre el paciente.

Por otro lado, el proceso de la urbanizacion al espacio en donde se establecieron y
desarrollaron las ciudades. De acuerdo con Rosario Bottino (2009:3) * la urbanizacion es un
proceso que concentra a la poblacién y las actividades en las ciudades, lo que conlleva no
solo cambios demograficos, sino también econdmicos, culturales, haciéndose parte del
Estado”. Este proceso tiene relacion con los padecimientos crdénicos respecto a la
centralizacion y acceso al servicio de salud, pues es en las ciudades donde encontramos las
instituciones publicas y privadas, mientras que, en comunidades rurales, como se menciond

antes, se apoyan de otro tipo de atencion a la salud, la medicina tradicional.

2.2.1 Factores de riesgo primarios
Estos riesgos se identifican como los de tipo conductuales y contextuales, es decir, se

expresan a través de la individualidad de las personas, en los comportamientos, intereses,
gustos y habitos.

En estos puede influir la convivencia con el contexto y la social, pues en dentro de
estos se pueden encontrar enfermedades cronicas desarrolladas por el consumo de tabaco,
alcohol, una vida sedentaria y con poca o nula actividad fisica, incluso los malos habitos
alimenticios, el autocuidado, el ritmo de vida. Incluso, este tipo de factores pueden influir
tanto en el desarrollo como en el agravamiento de la enfermedad que ya se tiene presente.
Paulina Garcia es originaria de Tlalpujahua Michoacéan. El caso de ella y el padecimiento que
enfrenta junto con su familia es la leucemia, un cancer que ataca la sangre. Su diagndéstico se
da cuando la sintomatologia comenzd a presentarse a través de cansancio, sangrado menstrual
excesivo, y posteriormente con hemorragias nasales y de encias acompafiado de dolor en el
pecho, pues redacta ella es donde tenia la mayor carga de cancer.

En este caso se presenta un contraste, antes de saber su diagnostico de leucemia
comenta que tenia una vida activa, pues se dedicaba a la halterofilia, deporte que consiste en
el levantamiento de pesas, pero al momento en que empez0 a bajar sus niveles de carga supo
que algo no estaba bien con sus organismos, ya que se cansaba al hacer un esfuerzo fisico
minimo como el caminar normal.

“Anteriormente a mi me gustaba estar mucho en el desastre, tanto que descuidaba mi

salud, comenzando con la alimentacion, el habito de estar fumando y tomando sin
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tener algan limite, luego porque me dedicaba al sedentarismo™ (entrevista, 24 febrero

2021).

Como se expuso arriba, a Paulina Garcia se le preguntd que de acuerdo a su experiencia qué
es lo que considera que influyé para que se desarrolla la leucemia, por lo que su respuesta
resultd ser de caracter hereditario, pues se muestran antecedentes de leucemia desde su
bisabuela y de su hermano menor, quien fallecié por esta enfermedad. Por otro lado, también
se menciona que los buenos habitos y la formas de cuidarse no fueron parte de su vida, al
igual que la cuestion emocional influye en el desarrollo de la enfermedad cronica en ella.

Otro ejemplo que tenemos de la manifestacion de los factores de riesgo primarios es
el caso de la familia Lépez, relatado por el hijo menor, Abraham Lopez. La madre desarroll6
Lupus, que si bien, no se considerd una enfermedad hereditaria debido a que no hay
antecedentes familiares, él menciona que tal vez su enfermedad se derivd de cuestiones
emocionales y el estrés al que se veia sometida.

En el caso de la familia Lépez, la madre desarrolla el lupus que posteriormente
repercute en sus actividades en casa, ya que presenta dolor en las articulaciones, y fatiga, lo
que le impedia realizar actividades en el hogar y cuidar de su familia.

Los factores de riesgo primarios, si bien influyen en la vida individual de quien
padece también influyen en su interaccién y relaciones con familiares, amigos, e incluso en
el trabajo, pues limita ciertas acciones y actitudes, que al realizarlas y verse estresados o mal

controlados pueden presentar recaidas.

2.2.2 Factores de riesgo intermedios
Dentro de esta clasificacion consideramos los factores fisioldgicos y genéticos. Los primeros

son aquellos que se relacionan con el organismo y la biologia de las personas, ejemplo de
esto es el sobrepeso, colesterol alto; los segundos corresponden a la serie genética de cada
individuo, es decir, el ADN (EUPATI, 2022, pag. 3).

Las enfermedades que se alude se desarrollan por los factores genéticos pueden
considerarse como herencia, es decir, la enfermedad cronica es transmitida de generacion en
generacion dentro de un grupo humano. Esta idea es otorgada en su mayoria a personas con
diabetes, cancer o leucemia y asma.

Como ejemplo tenemos el caso de la familia Solorzano Sanchez, quienes tienen como

antecedente hereditario del cancer, por parte del bisabuelo, y la diabetes, que este se ha ido
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desarrollando y manifestandose en la abuela y la linea ascendencia materna, en 4 de los 5
hijos y uno de los 11 nietos.

Dentro de los factores fisioldgicos, si bien, se mencion6 anteriormente que todos los
factores guardan una relacion y un nivel de influencia mayor o menor, es el resultado de este
factor ya que en su mayoria puede verse influido por los habitos alimenticios, la escasez de
las actividades fisicas, incluso, las cuestiones emocionales, hormonales o mentales.

Este punto es controversial ya que, si bien se ha comprobado que existe la carga
genética, existen también los detonantes que hacen que la enfermedad se desarrolle esto por
los habitos, los estimulos externos, la interaccion social y ambiental incluso, la cultura que

entra en el siguiente grupo de factores de riesgo.

2.2.3 Factores de riesgo socioculturales
Estos factores son los que interesan en esta investigacion, ya que se contempla una carga de

elementos culturales y simbélicos que en su mayoria de los articulos de ciencias de la salud
no se mencionan de manera extensa. Estos factores se refieren a la influencia del ambiente
contextual, el paisaje, englobando también aspectos emocionales, culturales, de cosmologia,
de tradiciones, de influencia social, politica, econdmica, demogréfica, de educacion etcétera.
El peso de estos factores influye de manera significativa en el desarrollo o en el control de
las enfermedades cronicas, por lo que se necesita que los investigadores y profesionistas de

la salud consideren nuevos aspectos sociales que influyen en el tratamiento de las
enfermedades debido a que “la susceptibilidad individual a presentar estos factores de riesgo
se ve reforzada por la cultura, por los factores econémicos y por el medio ambiente”
(Beratarrechea, 2010, pag. 70) de aqui se partira para conocer el desarrollo o el control de las
enfermedades en las sociedades humanas actuales.

CASO 1

Como se menciond anteriormente, la parte econdmica influye en el tratamiento y control de
la enfermedad, pues en el caso de Yuneri Iglesias, hija del sefior Augusto Cesar Iglesias
Lopez, tuvo un trasplante de rifidn, trasplante que fue rechazado por su organismo. Posterior
a este hecho, la familia tuvo que reacomodar su estilo de vida y actividades, lo cual resultd
en adquirir roles por parte de los hijos y la madre para solventar los gastos de la casa, ya que
el padre quedd limitado por las dialisis que se le realizaban. Es decir, la madre y los hijos
tuvieron que comenzar a trabajar debido a que el padre quedo incapacitado.

44



El hijo mayor de la familia Iglesias dejo sus estudios académicos para ser el portador
econodmico primario. La razén por la que comenzaron a cambiar sus actividades fue debido
a que el tratamiento que se realizaba el padre era hasta Ciudad de México, y esto implicaba
un gasto de transporte, ya que, residian en Toluca, actualmente viven en Puebla. (Campo de
trabajo, 26 de febrero del 2021).

CASO 2

Otro aspecto que influye en el tratamiento y la atencion de las enfermedades crénicas es en
la que se ven influidas el género y las cuestiones laborales y las prestaciones que da el
gobierno cuando se es trabajador. Esta situacion es representada por la familia Solorzano
Salinas, en donde el padre y portador primario, Vicente Sol6rzano, sufre de diabetes mellitus
tipo 2, desde su anterior trabajo estaba asegurado por el Instituto de Seguridad Social del
Estado de México y Municipios (ISSEMyM), lo cual le permitia tener cubierto sus gastos del
tratamiento y recibir la atencion médica, pero al perder el trabajo desde el 2 de noviembre
del 2021 las prestaciones del ISSEMyM las perdid, por lo que ahora la insulina y la atencién
médica deben correr de manera independiente por la familia Sol6rzano Salinas.

Los factores pueden influir de manera ventajosa, aunque en su mayoria no resulta ser
asi, pues como se puede apreciar, los padecimientos cronicos llegan a afectar diversas

cuestiones de la vida del individuo e influir en la dindmica familiar y grupal.

2.3 El sistema de salud hegemonico. Cultura, sociedad y salud.
Cada sociedad desarrolla sus précticas, instituciones y sus métodos de atenciéon para

recuperar el estado de salud en el grupo. Las instituciones de salud creadas toman en cuenta
aspectos culturales, conocimientos de los origenes de las enfermedades, técnicas, practicas,
a los cuales también se incluyen las relaciones de poder (Jean Langdon y Braune, 2010:182).
El sistema de salud hegemdnico hace referencia al sistema que domina sobre las préacticas o
sobre otras medicinas como la medicina alternativa, homeopaticas o naturales. Este sistema
es representado por la biomedicina, la cual busca el tratamiento y la recuperacién de la salud
y enfrentar la enfermedad.

Dentro del proceso de salud enfermedad y atencion, las practicas médicas son
determinadas por condiciones religiosas, étnicas, econémico/politicas, técnicas cientificas
que derivan a la biomedicina en los grupos sociales dejando de lado las précticas alternativas
o las medicinas populares (Menéndez, 2003:186).
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Pero, ¢cdémo funciona el sistema de salud en el Estado de México y las familias? Las
familias entrevistadas en las regiones ante sefialadas, estan sometidas a un tipo de sistema de
salud diferente de acuerdo a la region en la que habitan incluso, las diferencias marcadas
también se ven envueltas por condiciones sociales y economicas, como el trabajo.

En el Estado de México existe dos instituciones de salud que predominan para la
atencion de la poblacion, aparte de los médicos particulares, en este caso estamos hablando
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), anteriormente existia también el llamado
Seguro Popular, y el ISSEMyM, la primera institucion esta regida por el articulo 2 de la Ley
del Seguro social, en el cual se habla del derecho a la salud, la asistencia médica, proteccién
de medios de subsistencia y servicios sociales para el bienestar individual y colectivo (
imss.gob.mx, 2022 5pm); el segundo es un “organismo auxiliar del poder Ejecutivo y forma
parte de la Administracion Publica del Estado de México. Son derechohabientes los
servidores publicos y aquellas personas que, al amparo de la legislacion vigente, cumplan
con los requisitos de afiliacion. ” (issemym.gob.mx, 2021).

Ambas instituciones mantienen las précticas de la biomedicina, que como
anteriormente se menciond las diferencias son marcadas principalmente por el lugar de
trabajo de la persona. Es decir, brindar el mismo servicio, pero para diferentes sectores o
grupos sociales.

Familia 1

Aunado a lo anterior, las situaciones de las familias en esta investigacion presentan una
diversidad de atencion médica, las cuales se ven influenciadas por la situacion econdémica y
laboral de alguno de los integrantes. Tal es el caso de la familia Sanchez, la cual reside en
San Nicolas Tolentino, Valle de Bravo, la esposa sufrié de una embolia tras los altos niveles
de azucar, lo cual provoco dejarla paralitica y en silla de ruedas. No cuenta con seguro social
ni atencién médica por decision propia. Aparte de que no cuenta con los recursos para poder
trasladarse al centro de Salud de Colorines o de Valle de Bravo, los cuales le quedan a 30 a
40 minutos de distancia en carro. Por otro lado, su esposo, quien es el cuidador principal, no
cuenta con un seguro ya que se dedica al campo y a realizar trabajos de albafiileria o de
cuidado de la hacienda de San Nicolas.

Familia 2
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Otro caso es el de las familias Espino Baildn, quienes enfrentaron el cancer de mama de la
mama y ahora de la hermana mayor. llse, La hija menor y responsable de la atencién y
cuidado de su hermana y familia, comenta que anteriormente contaban con el seguro del
IMSS, pero tras el cambio de gobierno, cuando entra el actual presidente de México Andreés
Manuel Lopez Obrador, dicho apoyo que estaba dirigido para las mujeres con cancer de
mama se les retird, por lo que ahora los gastos del tratamiento corren por cuenta de la familia

que se dedican al comercio.

2.3.1 El familiar multifacético y el cuidador primario
Como en toda institucion que conforma la base de la sociedad, la familia, segin sociélogos,

forma un pilar importante para el desarrollo e integracion de los individuos en el mundo, y
es en primera instancia portadora de cultura, habitos, tradiciones, abarcando también los de
caracter genético (Pérez, et al, 2011:270). Por otro lado, los demdgrafos definen a la familia
por las razones de parentesco, dadas por el matrimonio o la adopcion, en donde todas las
personas que viven en el mismo hogar forman parte de la familia ya que satisfacen
necesidades comunes (Ortiz, 1999 en Pérez et al., 2011: 170).

Por altimo, la familia tendra roles que tendra que realizar para el funcionamiento de
la familia, en donde cada uno aportara de diversas maneras para satisfacer las necesidades
del grupo, pero cuando esto se modifica ya sea por un viaje, el comienzo de la
independizacion de los hijos, las enfermedades cronicas e incluso la muerte, o cualquier otra
situacion que conlleve a la separacion o un momento de crisis en la familia, esta tendra
una readaptaciéon y modificara los roles y actividades para seguir avanzando y organizarse.

En el caso de la enfermedad, en general produce a menudo una confusion de roles: lo
que hacia la madre, el padre, el hijo... ahora debe ser asumido por otro; cambian ritmos de
jornada; hay que modificar la propia vida de trabajo, a menudo surgen dificultades de orden
econdmico... la dinamica y por lo tanto el equilibrio familiar es necesariamente modificado™
(Proserpio, 2009: 1).

Dentro de las familias estudiadas hemos visto que la participacion respecto a cuidados
puede estar recayendo en un solo miembro, tal es el caso de la madre o los hermanos mayores,
0 en el auto-cuidado, es decir, la misma persona que padece la enfermedad se procura y se
cuida, o debido a que su enfermedad no esta en un estado avanzado puede realizar actividades

para apoyar en la familia.
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Las perspectivas que tienen las personas de la vida van cambiando conforme van
avanzando y adquiriendo experiencias. Paulina Garcia, padece de leucemia y perdié a su
mama y hermano, menciona que “en casa se adquieren mas responsabilidades como hacer el
super, pagar luz, gas, agua y hacer que el dinero rinda, aprender a resolver problemas de la
casa cOmo cambiar los focos, hacer la comida o arreglar la ropa sin tener a alguien guiandote
en el proceso” (Paulina Garcia, campo, 1 de marzo 2021.)

El trabajo que lleva consigo el ser cuidador primario no deberia recaer en una sola
persona debido a que se debe también mantener una salud fisica y mental estable para poder
hacer cada una de sus labores aparte de cuidar, por lo que la participacién de la familia y el
establecimiento de actividades puede ser benéfico para que exista una atmdsfera armoniosa
dentro del grupo, en donde todos comprendan las experiencias y en grupo puedan resolver

los problemas, compartir y decidir sobre actividades comunes (Harris, 2003: 73 y 85).

2.3.2 Es sistema de cuidados oculto y la relacion con la sobrecarga.
El sistema de cuidados oculto es toda la serie de técnicas, herramientas atencion y cuidado

que tiene la familia hacia su familiar enfermo también denominados por Mendoza (2005); en
(Espinoza, 2012:24) como “cuidado informal™ a todo ese sistema que presta cuidados no
remunerados a personas dependientes los cuales son dados por familia, amigos u otros, y que
se caracteriza por la ausencia de organizacion™.

Otras caracteristicas que hacen que se dé importancia del estudio de la familia y la
enfermedad desde la antropologia médica y las ciencias sociales es debido a que este proceso
de cuidados y atencion se invisibilizan debido a que se trata de un trabajo no remunerado
debido a que se dan dentro del ambiente doméstico, por lo que se convierten también en
asuntos de familia en donde la sociedad no tiene participacion, pues en México y en alguna
parte de Latinoamérica la familia responde por la familia sino la falta de compromiso es
debido a tu falta de valores.

La discusion es que el problema se vuelve problema cuando en la familia esté presente
la sobrecarga de actividades, cuando la salud de los miembros se ve en peligro o deteriorada
debido a la sobrecarga mental, fisica incluso espiritual y social.

El sobrecargo del cuidador “comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales y

socioecondmicos que sufren los cuidadores de personas enfermas, afectando sus actividades

48



de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional” (Gonzales,
2004 en Espinosa, 2012: 24).

Para poder medir la sobrecarga del cuidador se aplico la escala ZARIT, que tiene el
objetivo de enmarcar la sobrecarga del cuidador, y de este modo manifestar las afectaciones
y modificacion que ha sufrido la familia, lo que al mismo tiempo es una afectacion en la vida

de cada uno de los miembros de la familia (Gréafica 2).

Grafica 2. Sobrecargaenlas @ sinsobrecarga
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En la siguiente gréfica los colores representan el nivel de sobrecarga estimadas de
acuerdo a la siguiente puntuacion en donde menos de 47 no se presenta sobrecarga, familias
que obtienen una puntuacién entre 47 y 55 presentan una sobrecarga leve, y por Gltimo
familias que obtiene puntuacion arriba de 55 manifiestan una sobrecarga intensa. (Regueiro,
2007:2)

Como vemos de las 10 familias en la que entrevistamos al cuidador primario, 8 de
ellas, la familia 1,2,3,4,5,6,8 y 9, presentan una sobrecarga leve, indicadas con el color verde
en lo que coinciden es que les preocupa el futuro de la familia y de su familiar, debido a que
es totalmente dependiente del cuidador primario, pues como se dijo anteriormente, en los
casos de las familias de San Miguel es la madre o la hermana quien cuida del nifio con
hemiplejia, hecho por el cual se presenta una tensién en las relaciones debido a la presion
que provoca el cuidar y cumplir con las tareas domésticas, al igual que la preocupacion por
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cuestiones econdémicas para solventar gastos de toda la familia al igual que el tratamiento
médico. La diferencia es que algunos de los cuidadores tienen ayuda de otro miembro de la
familia, ya sea el hermano, el esposo, la abuela, amigos o algun pariente, e incluso, hay

familias que se apoyan de programas para cubrir parte del tratamiento.

Por otro lado, la familia 7 presenta una sobrecarga intensa, se trata de una mama de
39 afios que tiene a su cargo a su hijo quien padece de hemiplejia. Profundizando en su escala
la sobrecarga que tiene es debido a que en ella recae todo el peso de las actividades de la casa
como cocinar, limpiar u ordenar, y tener que cuidar y atender a su hijo debido a que es
totalmente dependiente ya que debe bafiarlo, cambiarlo, darle de comer y ayudarle a ir al
bafio.

Cuando se habla de sobrecarga intensa, también se hace referencia a que el cuidador
primario tiene sentimientos de preocupacion por el futuro de su familiar, ya que es totalmente
dependiente de las personas, y al mismo tiempo, también se preocupa por su auto bienestar,
pues tras la presencia de la enfermedad crénica o discapacitante la madre ha tenido
complicaciones para retomar su vida social o incluso tiempo para ella misma o para los demas

miembros de la familia.

En las familias mexicanas los cuidados y atencion son brindados por la pareja, esposa,
la madre o la hermana mayor, ya que se ha acostumbrado cultural y socialmente que quien
debe de tomar el rol es la mujer. Aunque hemos de aclarar que no es en todos los casos,
algunas veces las tareas son asumidas y repartidas entre los miembros de familia cumpliendo

actividades especificas que ayudan a todo el conjunto.

En contraste, resalta que las emociones negativas que presentan las familias son la
preocupacion hacia el futuro de su familiar y al mismo tiempo se habla de la auto exigencia
que tiene cada cuidador hacia su persona para poder cuidar. Se puede hablar también un
estado de sufrimiento por parte del cuidador, ya que este estd sumergido en una constante
lucha de la toma de control de las situaciones de destruccion inminente, en este caso, la

enfermedad cronica de su familiar y la estabilidad de la familia (Montalvo-Prieto, 2012:137).
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2.3.3 El enfermo crénico como persona biopsicosocial.

La vida individual es importante para el desarrollo de la personalidad de los individuos y el
sentido de pertenencia a un grupo social. Con respecto a esto es necesario considerar al ser
humano como un ser integral que tiene historia, un espiritu, inteligencia y raciocinio, asi

como el cuerpo fisico que es la imagen que da hacia los demas.

En relacién a lo anterior, Esterman (2002: 98 y 99) hace mencion de la composicion
del hombre como un ser con cuerpo y alma, que pertenece y hace historia a través de sus
actos y la vida en grupo, en donde su cuerpo fisico y su alma o espiritu juegan un papel
importante en manera de alianza que hacen posible la personalidad de cada uno de los seres
humanos, que al final también son influenciados por el aspecto cultural y social de su

entorno.

La llegada de una enfermedad y en este caso, los padecimientos crdnicos, trae consigo
una serie de cambios en la vida cotidiana de quien se enferma y de quienes lo acomparian en
este proceso. Es por esta razon que es importante analizar al enfermo y entenderlo como un

ser con derechos y que dentro de su composicion como ser humano este también sufre.

Para poder entender dichos cambios en el individuo que desarrolla el padecimiento
cronico, la antropologia ofrece una explicacion a través de los ritos de paso, pues estos se
definen y se caracterizan debido que el individuo atraviesa un proceso por el cual hay una
serie de cambios y de roles dentro de su cotidianidad antes de la llegada de la enfermedad.
Se contempla como rito de paso ya que comprende las siguientes facetas (Torres, Castafieda
y Chong, 2005: 44).

1. Etapa preliminar, que corresponde al momento de saber el diagnostico

2. Etapa liminar, que corresponde a la construccién de la cronicidad, es decir, el proceso
por el cual el individuo adquiere informacion del padecimiento y su tratamiento.

3. Etapa post-liminar, que corresponde a la legitimacion de la enfermedad, es decir,
reconocer y aceptacion de la enfermedad para poder avanzar en la recuperacion o

control de la buena salud.

Estas etapas se ven presentes en cada uno de los entrevistados, personas con algun

padecimiento crénico, de los cuales encontramos el lupus, diabetes mellitus, leucemia. Cabe
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mencionar que a dichos entrevistados se les realizo dicha encuesta sus habilidades cognitivas
lo permitieron. Dicha encuesta refleja la concientizacion de su enfermedad y los problemas
que pueden estar enfrentando en el proceso. En este sentido, Torres et al, (2005: 43) explica
que “La presencia de un padecimiento crénico que acompafara para el resto de la vida de una
persona, genera necesariamente en esta un proceso de apropiacion del mismo, asi como una

reconstruccion de su identidad™.

El proceso por el que atraviesa, o rito de paso por la enfermedad, tiene que ver con el
grado de concientizacion del padecimiento que emerge en su ser. Pues ser consciente de un
padecimiento cronico ayuda de mejor manera en la aceptacion en el modo de enfrentar la
situacion al tener la informacidn de proceso y del comportamiento de la enfermedad, dando
herramientas al enfermo de lidiar con sus padecimientos, pues de este modo podra reconocer
los cambios que sufre su cuerpo. De acuerdo a Blumer (en Ibarra, 2006:130) “un proceso
cronico hace impacto tipicamente en la percepcion que la persona tiene de su cuerpo, su
orientacion en el tiempo y espacio. Su capacidad para predecir el curso y los acontecimientos

de la vida, su autoestima, y sus sentimientos de motivacion y dominio personal.

Aunado a lo anterior los encuestados resultan estar atravesando la etapa liminar y
post-liminar, pues es en estas donde comienzan a informarse por medio de los médicos que
frecuenta, incluso por los familiares que consultan con otros sistemas de medicina. De algun
modo la familia en esta parte del ser humano como agente social y perteneciente a una
comunidad, los miembros de la familia buscan alternativas de las cuales esperan obtener un

buen resultado para mejorar la salud del enfermo.

La aceptacion de la enfermedad cronica en los entrevistados en la etapa post-liminar
como parte del rito de paso, se da cuando saben y aceptan que dicha enfermedad los
acompariara para toda su vida, que no hay cura, pero si un tratamiento que les brinda una
calidad de vida, claro, dependiendo de la etapa en la que se encuentre pueden seguir siendo
parte de la dindmica familiar como trabajar, ir a la escuela, ayudar en las tareas domeésticas.
Entre los entrevistados se encuentran una mujer con lupus, una mujer y un hombre con
diabetes mellitus y una mujer con leucemia. Cabe resaltar que no comparten caracteristicas
por las condiciones sociales, su posicion econdémica y la edad, formacion académica, pero lo

que si comparten es que cada una tiene un rol determinado y activo en su circulo familiar que
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los hace sentirse participes de tan grupo. Como dice Harris (2003: 87) "Para una buena salud
mental, parece importante tener ocasion de sentirse parte de una unidad y, a la vez,
experimentarse como personas independientes. Aunque haya diferencias individuales y
culturales con respecto al tiempo privado necesario, la mayoria de las personas de las
sociedades occidentales han aprendido a atesorar cierta dosis de independencia’.

Las condiciones en las que el enfermo se desarrolla son parte importante para su
avance o retroceso del tratamiento, ya que puede darse la ocasion en que la persona quiere
cuidarse y mejorar habitos, pero sus condiciones econdémicas y de acceso a la salud no lo
hacen posible cumplir con el objetivo. Es en esta parte donde las instituciones de salud deben
de trabajar en su sistema de atencién médica y acoplarse al sistema simbdlico, recursos y
medios con los que cuenta el enfermo y su familia para poder atender el padecimiento, es
decir, dar alternativas para atender la condicion fisiologica (Menéndez, 2003).

El ser humano al ser considerado por la ciencia como un ser integral y dinamico, siempre
estara en busca de sentirse util aun estando enfermo, al menos en la sociedad mexicana estar
enfermo no siempre es una limitante, pues como dice nuestro entrevistado:

“Lo que busco es estar activo, no pensar en mi enfermedad todo el tiempo. Distraerme,
y el estar en la floreria ayudando o haciendo que ayudo me hace sentir Gtil (trabajo de campo,
Vicente Solorzano 15 de mayo de 2022

Por otra parte, tenemos a Abraham Lépez quien nos comparte la experiencia de su
mama enfrentando el Lupus erimatoso sistematico, lo cual la limita debido al dolor en sus
articulaciones o por la fatiga al excederse en actividades, al igual que su salud mental ha sido
afectada por los medicamentos: "Es muy activa en el sentido que le gusta hacer muchas
actividades y ensefiar. Pues de hecho el afio pasado hizo un curso de comida vegana por zoom
y eso le ayudo un poco a su depresion”(trabajo de campo, 25- febrero- 2021)

En este proceso de transicidon de ser una persona a otra, las instituciones de salud
como la familia juegan un papel importante para que el miembro que padece pueda seguir
con su vida y lograr sus proyectos, pero la realidad es que si hay limitantes por los que
atraviesan. Pues como menciona Parsons (130) debido a su rol como enfermo croénico, los
pacientes tienen que enfrentarse a la imposibilidad de volver a desempefiar roles de forma
normal, o de ajustar sus actividades a un trastorno permanente. Aun en respuesta de que su

recuperacion no sea factible, muchas de las enfermedades cronicas pueden ser manejadas
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para que el paciente pueda mantener un funcionamiento fisiologico y social bastante

normal.

2.4. Modelos de cuidado y técnicas empleados por la familia para la atencion de su
enfermo cronico.
Cuando desde la perspectiva antropologica se tratan modelos de atencién y cuidado de salud,

se habla no solo de actividades que son parte de la biomedicina, sino también con todas
aquellas que en términos de intencionales buscan prevenir, dar tratamiento, controlar, aliviar
y curar un padecimiento determinado (Menéndez, 2003: 186).

Este apartado es importante y considero interesante ya que aqui se manifestaran los
modelos de cuidado que las familias crean a través de su concepcion grupal e individual de
salud, pues aqui se ve la influencia de elementos culturales, econémicos, de educacion,
alimentacion y politicas. Incluso en este apartado, basandonos en las experiencias y realidad
de cada familia, se podra ver el funcionamiento y la integracion que tiene cada una con la

sociedad y en el mismo seno familiar.

Partiendo de lo anterior, cuidados y atencion, hace referencia a las diversas
actividades que hace cada individuo para mantenerse y mantener a los suyos a salvo y fuera
de peligros, y evitar que se sufra algin perjuicio. (Definicion de, en linea, consultado el 3 de
febrero de 2022); por otro lado, de acuerdo al Observatorio de Salud de la Mujeres, sefiala
un concepto dado por Garcia Calvente (2004) que “el trabajo de cuidar incluye atencién
personal e instrumental, vigilancia y acompafiamiento, cuidados sanitarios y la gestién y
relacion con los servicios sanitarios. Cuidar también implica dar apoyo emocional y social.

En definitiva, significa encargarse de las personas a las que se cuida” (OSM, 2009:20).

Los cuidados y la atencion recibida van a depender mucho de la edad que tiene el
cuidador principal y la relacion parental que tenga con el familiar enfermo. De este modo, no
se presentara un patrén sino una diversidad de relaciones de cuidado todas con el objetivo de

ayudar a la familia.

Como se muestra, en el caso de la familia Lopez, vemos que sus cuidados y atencion
estan encaminados en la forma de alimentarse, en las actividades domésticas como trapear,
lavar y acomodar y hacer la comida, esto con el fin de que no tenga que hacer esfuerzo la

mama, ya que padece de lupus y malformaciones en las manos.

54



Por otro lado, las familias en San Miguel Tecomatlan, en el municipio de Tenancingo,
sobresalen la participacion de la mujer en el proceso de cuidados y atencidn en sus diferentes
roles, como madre, hermana o abuela, una la mujer. En esta ocasion durante el evento del ~
Primer encuentro FUCAVI" que se realizé el 31 de mayo del 2021, dicho evento estaba
dirigido a las familias que tuvieran algan familiar con alguna enfermedad crénica, en este
caso la hemiplejia y pardlisis cerebral, que es una paralisis completa o incompleta del cuerpo,
impidiendo a las personas la independencia en algunas actividades, como caminar, comer y
hablar, por lo que las familias presentes llegaban cargando a sus hijos debido a que no pueden

caminar por su condicion.

En el caso de la familia Sol6rzano Sanchez los cuidados y la atencidn estan enfocados
en recordarle al padre tomarse el medicamento, en comprar las agujas para inyectarse la
insulina, y en ocasiones ayudarlo a inyectarse, pues el padre cuando se auto-inyecta lo hace
en la pierna, pero en ocasiones pide que se le inyecte en el brazo, dependiendo la sensibilidad
de su cuerpo. Por otro lado, es necesario resaltar que las familias buscaran apoyo de diferentes
instituciones que ayuden a complementar el tratamiento de su familiar, pues debido a la
diversidad de ideas y experiencias que tiene cada uno de los integrantes estos que buscaran
otros medios para cuidarse y autocuidarse, y de este modo encontrar apoyo permeado por la
religion, el espiritismo, la herbolaria, la homeopatia e incluso la jugoterapia.

Aunado a esto en campo encontramos diversas experiencias, pues una de las familias
que combaten la leucemia les recomendd la sangre de vibora de cascabel. Otro ejemplo, son
las familias en donde enfrentan la diabetes, y que dentro de su busqueda y tratamientos que
no son parte de la biomedicina encontraron que el tomar un vaso de agua con moringa
regulaba los niveles de azlcar en la sangre debido a su sabor amargo, o el jugo de nopal en

las mafianas también cumple el mismo fin de regular los niveles de azucar en la sangre.

Dentro de las experiencias con personas que trabajan las técnicas de sanacion
espiritual, mencionan que dichas técnicas se llevan a cabo por medio de cantos cristianos y
la realizacion de una serie de movimientos en el area a tratar, todo esto en un nivel espiritual,
con el propdsito de sanar y calmar dolencias corporales, compartiendo su éxito con personas
enfermas del corazon, al igual que influyen de manera significativa en el humor de las

personas.
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Por otro lado, también como medios de apoyo se puede considerar a los grupos de
apoyo, las fundaciones u organizaciones civiles, que tocan temas de salud y apoyan a las
familias ya sea de manera econdémica o en especie entregando despensas y/o atencién médica
y psicologica. Pues a lo largo de esta investigacion hemos visto que no solo es la persona
enferma la que sufre, sino que todos los miembros en la familia tienen una afectacion en

aspectos de su vida.

2.5 Transformacion sociocultural de la familia y el enfermo cronico.
Como se ha mencionado, el enfrentar una enfermedad cronica trae consigo una serie de

cambios no solo en el cuerpo de la persona quien estd padeciendo, sino también, de todo el

colectivo, la familia y las relaciones.

Esta serie de cambios tiene que ver con el proceso de adaptacion de la que la familia
es parte, modifica las funciones principales de la familia como el abastecimiento, consumo y
proteccion (Pérez, Mercado, Espinosa, 2011) y que la manifestacién de los cambios se dan
en los niveles de economia, de modificacion de roles, educacion, alimentacion, en un nivel
social y de relacionarse con el entorno, también, es posible un cambio politico y de cierto
modo esto es apoyado por la cultura y conocimiento con el que cuenta cada familia, de este
modo podemos hacer referencia al sistema cultural de salud (Jean Langdom y Braune Wiik,
2010:183).

Dentro de este proceso se puede decir que las familias cambian sus estilos de vida
sobre todo de convivencia con el entorno, pues algunos tienen que cambiar algunas
actividades o incluso agregar algunas otras para poder dar la atencion a su familiar que
padece. Dentro de las responsabilidades que tiene la familia es la de “preparar a los miembros
para enfrentar los cambios y episodios de crisis que son producidos por situaciones en el
interior y exterior de la familia, los cuales conllevan a la modificacion estructural y funcional

lo que tiende a afectar en el bienestar de la salud familiar” (Pérez, et al., 2011: 276).

A manera de ejemplos tenemos el de la Familia Lopez. La mama tiene lupus, no se
sabe que la ocasiono, solo nos menciona que el estilo de vida a la cual se veia sometida la
mama era de mucho estrés, ya que trabajaba para mantener a la familia y cuidar a su pap4, el
abuelo de Abraham. Cuando se sabe de su diagnéstico de Lupus, Abraham Lépez comenta
que entre él y su hermana se reparte las actividades domesticas por semana como barrer,
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trapear, lavar los trastes, cuando su mama sufre de alguna recaida, siendo la hermana la que
desarrolla el papel de cuidador primario. En cuestiones de alimentacion menciona que
siguieron una dieta vegana, debido a que la mama daba clases de cocina por la plataforma en
zoom, lo que también comenzo el cambio de dejar de tomar el refrescos o comida chatarra
(Entrevista de campo, 24 de febrero 2021).

Dentro de los cambios de los habitos alimenticios se puede apreciar que se comienza
por el autocuidado de la persona que padece, por lo que toda la familia debe adaptarse a dicho
cambio. Tal es el caso de la médica Esmeralda Molina quien padece de Diabetes Mellitus
tipo 2, que si bien se considera una enfermedad de carga genética también menciona que sus
habitos anteriormente no ayudaban a mantener su salud, ya que por la carga de trabajo debido
a que comenzaba a hacer su internado le llevaba a hacer ayunos prolongados, a consumir
tabaco y comida chatarra. Cuando recibe su pronostico decide comenzar un cambio por lo
que también de manera voluntaria ayuda a su familia y a las personas que se acercan con ella
para consultas para poder dirigirlos por un camino de habitos alimenticios saludables y
realizar ejercicios. Incluso con su padre que también padece de diabetes mellitus tipo 2
comenta que:” Al principio solo era yo enfocada en mi salud porque mi papa no queria ser
participe de esta actividad, pero poco a poco lo convenci y le fui ensefiando, ahora él también
se preocupa por mi, ambos estamos al pendiente del medicamento, alimentacion, a veces es
una competencia por quien tiene menos glucosa en ayuno...” (Entrevista de campo, 24

febrero 2021).

La participacion de la familia es muy importante en el proceso de atencion y cuidado,
que, aunque haya una modificacién y transformacion en las actividades y roles de cada uno
de los miembros, la comunicacion, la involucracién afectiva que ayuda al funcionamiento de
la familia para valorar la enfermedad, tomar decisiones y la cooperacién en los cuidados y el
tratamiento (Pérez, et tal., 2011: 278 y 279).
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CAPITULO 3.

LA INTEGRACION FAMILIAR EN EL TRATAMIENTO DE
LOS PADECIMIENTOS CRONICOS

3.1 La comunicacion y la integracion familiar en los tratamientos crénicos.

En el proceso de cuidado y atencién de los padecimientos crénicos, la familia debe ser
integrada en el tratamiento, lo que corresponde a darle la informacion necesaria para poder

enfrentar la situacion de crisis (Shirley, 2013).

Desde una perspectiva antropoldgica, la familia y la cultura estan ligadas fuertemente,
ya gue como se menciono anteriormente es el primer grupo en donde cada individuo forma
parte ya sea por lazos sanguineos o politicos.

Por otro lado, la relacion se acrecienta cuando se habla del concepto de cultura de
Tylor “la cultura es todo eso complejo que incluye el conocimiento, las creencias, el arte, la
moral, el derecho, las costumbres y cualesquiera otros habitos y capacidades adquiridos por
el hombre como miembro de la sociedad™ (Kottak, 1994:34).

Cuando se trata de analizar modelos de atencién y cuidado de salud, se habla no sélo
de técnicas y conocimientos que son parte de la biomedicina, sino también con todas aquellas
técnicas en donde su objetivo es prevenir, dar tratamiento, controlar, aliviar y curar un
padecimiento determinado. Por esto, la familia es parte importante del tratamiento, porque

es quien los provee y quien busca la solucién y atiende al miembro enfermo.
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Aunado a lo anterior, cada familia se apoyara de ciertas técnicas, las que crea
convenientes o que le funcionen, con el fin de agilizar un tratamiento teniendo como base la
cultura y las ideas en las que se ve inmerso, es decir dentro de la recuperacion de la salud
dentro del grupo familiar existe la relacion de tiempo y espacio, en donde cada uno de los
integrantes tenga atencion y tiempo para otros aspectos de la vida. Como lo menciona Harris
(2003: 94) "La satisfaccion de las exigencias de la vida familiar y la ayuda a cada integrante
de la familia para que se desarrolle plenamente dependen, en parte, de los recursos personales
con los que se pueda contar”. En lo que a recursos se refiere entran los sefialados por Tylor
al definir cultura, pero también se sefialan los aspectos econémicos y politicos.

Un ejemplo de esto es la existencia de programas por parte del Centro Nacional de
Programas Preventivos y Control de Enfermedades (CENAPRECE) en los que se apoya a las
personas con algin padecimiento cronico o discapacitante y que tiene como objetivo la
prevencion de enfermedades, y por otro lado, también estan las instituciones de salud en las
cuales por parte del trabajo de algin familiar tienen el beneficio a la afiliacion a instituciones
como el IMSS o el ISSEMyM, para poder tener atencion médica y medicinas.

Muchas veces la integracion familiar en los tratamientos médicos puede entorpecer
el avance, o del mismo modo, también puede ser benéfico y de apoyo para los médicos y
enfermeros, pero esto se logra cuando se tiene la debida informacion acerca de la enfermedad,
y que, de tal modo, la familia pueda compartir las responsabilidades con los demas y saber
coémo atender y cuidar. Ya lo menciona Torres Avendarfio (2018: 262) ~ aproximadamente en
el 70% de los casos los cuidadores son la propia familia, en donde el 80% es representado
por las mujeres en edades avanzadas quienes brindan este cuidado, en el cual su rol es
asumido por voluntad, necesidad y obligacién, sin recibir capacitacién y sin tener
experiencia’.

Es en este sentido, la parte emocional en las familias tiene relevancia ya que es motivo
por el cual buscan técnicas fuera de la biomedicina y forman parte de todo el sistema
denominado sistema cultural de salud (Jean, 2010: 183) pues en este sistema se incluye las
percepciones, conocimientos desde una dimension simbdlica que ayuda a definir, clasificar,
percibir y explicar la enfermedad. También dentro de este sistema se incluye la dimension
religiosa, moral, emocional y espiritual, ya que en ellas se expresan sentimientos como la

frustracion, el enojo, tristeza y preocupacion por su familiar enfermo y querer la recuperacion
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de este. "Es dificil mantener en secreto los sentimientos, sobre todo ante la familia, que
comparte con nuestro hogar y contempla a diario nuestra forma de comportarnos™ (Harris,
2003: 63).

3.1.1 Limitaciones de la comunicacion en la enfermedad. ¢La comunicacion esta
limitada entre la familia y el familiar?

En esta parte antes de comenzar con este sub-apartado de este trabajo sefialo un ejemplo que
aparece en la novela El cerebro de mi hermano de Rafael Pérez (2013:65)

“A la mafiana siguiente regresé a terapia intensiva. Vi a un hombre inconsciente,

conectado a cuatro o cinco canulas, entubado para respirar, cableado con aparatos

que miden los signos vitales. Me acerqueé y le pregunté:

e Si me oyes, parpadea- y de inmediato parpade6- mueve la pierna y la movio-

ahora la mano-también”
Del ejemplo anterior se puede decir que la comunicacion siempre estara presente en los seres
humanos, y en general en los seres vivos, ya sea verbal, corporal, mediante sefias, sonidos o
dibujos, ya que siempre se busca la manera de interactuar con la otredad y dar a entender
nuestras necesidades, emociones e ideas.

Basandonos en conceptos basicos de la comunicacion como el emisor-mensaje-
receptor, todo el mensaje verbal o escrito tiende a ser entendido por el receptor, de acuerdo
al modelo de la teoria de la comunicacion de Roman Jakobson (Pilchikov, 2021: 6).

Se podria decir, que si, existen limitantes en la comunicacion cuando se enlaza con la esfera
de enfermedad y salud, pero ¢por qué?, ¢y de qué manera? ;Como se comunica la familia
con su familiar que padece una enfermedad crénica?

La comunicacion es una base importante para las relaciones de grupo. Debido a esto
las buenas relaciones comunicativas dentro de la familia son base importante para enfrentar
la situacién y saber en qué puntos se necesita el apoyo.

Relacionado con lo anterior se sefiala la que las reacciones exteriorizadas como el
lenguaje corporal o el accionar respecto a un estimulo percibido, es parte de la comunicacion
(Diz-Lois, 2008:121), es por esta razon que los actores sociales inmersos en la enfermedad,
el enfermo, el personal médico y la familia, mantienen una diversidad de respuestas en las
cuales tratardn de comunicar emociones, maneras de actuar, informar acerca de la

enfermedad entre otros objetivos. Por otro lado, al hablar de limitantes en la
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comunicacion hace referencia al canal comunicativo y la calidad del mensaje, es decir, puede
haber ciertos factores que influyen en que el mensaje no haya sido entendido, lo cual resulta
perjudicial en el ambiente hospitalario.

Dentro de un ambiente hospitalario la comunicacion en la relacion entre médico-
paciente presenta la siguientes limitantes; la primera limitante y fundamental es el lenguaje
técnico que utiliza el profesional médico para comunicar la enfermedad del paciente, en
donde también hace el uso de tecnicismos para comunicar el diagndstico, ya que de acuerdo
a su conocimiento, formacion y experiencia este indaga sobre los sintomas, apoyandose de
métodos cientificos, analisis clinicos, para determinar de manera certera el padecimiento
cronico al que se enfrenta. (Diz-Lois, 2008:124).

Esta limitante esté establecida también cuando se le pregunta a la familia acerca de
cuél es la enfermedad o sintomatologia de su familiar, los cuales no daran referencia del
término médico, mas bien, te describe el aspecto de su familiar y los sintomas que presenta
usando téerminos como "~ tiene una enfermedad que no le permite caminar, ni hablar...”, " sufre
de la azlcar alta”, “le dio diabetes y se le hicieron codgulos en la cabeza”, "se marea cuando
se esfuerza, o incluso, hacen referencia a situaciones de su aspecto fisico que no son normales
en su familiar como por ejemplo: “sangra mucho por la nariz’, “de repente se pone muy
palido o siempre esta muy cansado”. Cuando se trata de comunicar asuntos que interfieren
con la salud de los individuos es importante tener una imagen clara del aspecto que tiene la
persona ya que esto permite que el tratamiento sea acertado. Manejar la informacion
adecuada y transmitirla de manera que la familia lo entienda, es clave para que los cuidados
y la atencion que se dan en el hogar sean eficaces.

La informacion que se maneja dentro del grupo familiar tiene el proposito de dar a
entender la enfermedad empleando la informacion adecuada para que cada miembro la
comprenda, pues un nifio no entendera de la misma manera que un adolescente o un adulto,
Ya lo menciona Harris (2003) en cada etapa se debe de manejar diferentes técnicas para poder
transmitir, ya sea por medio del juego, compartiendo informacion de fuentes confiables o en
su caso acudir con el médico que atiende al familiar, ya que de alguna manera se pueden
resolver las dudas que lleguen a surgir posteriormente.

En relacién con el sistema de cuidados, es importante la comunicacion entre el

paciente, el médico y la familia, ya que el plan de cuidados al que se le lleve seguimiento
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debe ser disefiado de manera conjunta. Como lo menciona Vergeles (s/a: 4) el profesional
sanitario debe tener un objetivo claro al contemplar a la familia en la enfermedad, el cual es
“poner a la enfermedad en su lugar, de manera que permita que se siga desarrollando la
familia y, al mismo tiempo, que sea la familia el entorno donde se dé respuesta a la mayoria
de las necesidades de atencion del enfermo™.

Aunado a lo anterior, los planes de cuidado en el sistema deben de ser aptos y acorde
al sistema cultural y simbdlico de cada familia, siempre y cuando estos sean comunicados y
sean benévolos para el enfermo crénico y no agraven su situacion. Es por esto que la
comunicacion y sobre todo entender el sistema de creencias de cada familia, ya que la
influencia de esta en el cuidado influye de manera activa en los desarrollos y mantenimientos
de la salud, “con el uso de habilidades de comunicacion afectivas, se busca aumentar la
precision diagnostica, la eficiencia en términos de adherencia al tratamiento y construir un
apoyo para el paciente” (Moore, Gomez y Kurtz, 2010: 1047).

La comunicacion dentro del sistema de cuidados en conjunto con los médicos y la
familia debe de ser primordial, ya que es el canal que determinara el avance o retroceso del
tratamiento. En relacion con lo anterior, en campo se presento la situacion de la familia de
Paulina Garcia, quien tenia a su hermano Joseé el cual sufria de cancer, y que de alguna manera
la limitante comunicativa se basaba en como se transmitia el mensaje, ya que él era
sordomudo, por lo que utilizaban la lengua de sefias. Debido a esto Paulina refiere que esto
presentd ser un obstaculo el cual influy6 en su tratamiento y cuidados ya que no tenian la
capacitacion en el lenguaje de sefias, pudo haber sido un factor que alterd a su condicion por
no entender sus sintomas y no saber como comunicarnos. Razén por la cual hubo una
confusion en los sintomas que presentaba, hasta después de la realizacion de unos analisis
que se le hicieron detectando finalmente leucemia en un 80% (Trabajo de campo, 28 de
febrero 2021).

En la enfermedad la comunicacién y la interaccion social que se tenga es importante
para el desarrollo de la vida familiar, a razén de que es un modo que permite tener un mejor
diagnostico y una resolucion oportuna al padecimiento cronico, permitiendo que los demas
miembros de la familia puedan tener las herramientas e informacidn necesarias para enfrentar

dicha situacion.
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Por otro lado, el papel de la familia y la comunicacion en la enfermedad tiene gran
impacto en la intervencién ya que recibird y estara capacitada para poder cuidar y dar a
entender a su enfermo como en el caso anterior, pues en ocasiones cuando solo el enfermo
se presenta a sus consultas este puede no entender en su totalidad la realidad de la enfermedad
que atraviesa ya que “el paciente puede no estar de acuerdo porque durante el chequeo médico
puede que haya dudas, desconfianza o mal trato pensando que el médico se haya confundido
a la hora del diagnéstico o porque paciente no ha prestado la atencion suficiente, o
simplemente la noticia no la quiere saber (Diz-Lois, 2008:126).

Cada respuesta recibida influye en el resultado del tratamiento ya que se manifiestan
situaciones de emocion, estrés, culpa sentimientos de diversa indole que llegan a afectar a

todo el colectivo familiar, al enfermo e incluso hasta al profesional de la salud.

3.2 El sistema de salud y la atencion a los enfermos cronicos y familia.
El sistema de salud en México estd encaminado a la recuperacion y mantenimiento de la

salud, asi como la prevencién de enfermedades crénico degenerativas que atentan contra la
poblacion y con ciertos grupos poblacionales, de este modo, se crean y desarrollan programas
gue apoyan a diferentes sectores de la poblacion para cumplir con dicho objetivo de la
prevencion e informacidn sobre temas de salud (Secretaria de Salud, 2018).

En este apartado es importante tomar en cuenta los datos demogréaficos de cada
poblacion, pues estos sefialan las enfermedades més comunes en un grupo al igual que los
indices de natalidad y mortalidad. Con relacion a esto, los estudios sociales enfocados en la
salud, enfermedad y las organizaciones de salud son abordados por la antropologia médica
sefialando que la salud, dentro del contexto histérico, puede entenderse como un capital
simbdlico, ya que es un proceso vital que esta determinado por los bienes materiales y no
materiales que se relacionan con el desarrollo y bienestar del individuo y el grupo.

Cada comunidad dependiendo su ubicacion cuenta con unidades de salud, aunque no
en su mayoria sean las convencionales 0 normadas por el Estado. Esto es importante sefialar
ya que dentro de los municipios en donde habitan las familias estudiadas no tenian como tal
un centro médico a donde acudir. Este suceso orilla en primer a instancia a acudir y apoyarse
de otros medios para la recuperaciéon de la salud, es decir, la familia y el enfermo se

aproximan a la religion, la medicina tradicional, la herbolaria la homeopatia incluso acercarse
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con los brujos o chamanes del pueblo, ya que histéricamente son las personas a las que se
acudia para atender los malestares de la poblacion.

La diversidad de sistemas de salud es producto de las necesidades de las poblaciones
y comunidades. Estas se ven influenciadas por el desarrollo urbano o rural que cada sociedad
tiene, lo que conlleva a la influencia y centralizacion de los servicios basicos, entre ellos el
acceso a la salud y vida digna. En una zona rural no es tan sencillo acceder a la salud, al agua
limpia, a la educacion de calidad lo que desata una serie de enfermedades y otros problemas
sociales como la violencia y desigualdad de recursos.

Por otro lado, la parte simbdlica de cada una de las familias al tratar las enfermedades
cronicas tiene gran influencia en el sistema de salud, ya que por medio de tradiciones y
aspectos culturales las personas permiten o no el acceso y herramientas de la medicina

moderna.

3.2.1 Deficiencias del sistema de salud.
El aspecto econdmico influye bastante en el tratamiento de las enfermedades tanto

temporales como una gripe hasta las cronicas o permanentes, pues bien, lo sefialan algunas
familias entrevistadas “enfermarse es caro”, pero ¢cuales son los aspectos que hace caro tener
una enfermedad cronica? O ¢existen deficiencias en los sistemas de salud?

Como primer punto mencionar la parte econdmica dentro de los tratamientos es
debido a la relacion que guarda la salud y la economia del grupo familiar.

Aqui nos enfrentamos a las desigualdades en relacion con la enfermedad que enfrenta
cada familia pues, una familia que enfrenta el lupus no tendra los mismos gastos que una que
enfrenta la diabetes o la obesidad, obvio siempre y cuando se tomen en cuenta las
caracteristicas y estado de avance de cada una de las enfermedades. Debido a esto como
menciona Menéndez (2003: 189) “las actividades impulsadas por los sujetos y grupos
sociales son las que generan las articulaciones entre las diversas formas de atencion a través
de usos, superando la supuesta real diferencia o incompatibilidad que puede existir entre las
mismas, dado que dichas diferencias son secundarizadas por la busqueda de una solucion
pragmatica a sus problemas”.

La deficiencia del sistema de salud es punto de partida para la intervencion familiar,

pues esta al tener una relacion parental y emocional con la persona enferma haré uso de los
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medios con los que cuenta para poder cuidar y atender de su enfermo y que este tenga una
calidad de vida, siendo este también un aspecto que identifica al 0 a los cuidadores primarios.
Otros aspectos sobre la deficiencia de las instituciones de la salud es que al menos en la
sociedad mexicana y en América Latina no se tiene la conciencia, y por otro lado, su atencién
estan encaminadas en actividades para tratar la enfermedad y los padecimientos, y no en la
promocion de la salud y la prevencion (Menéndez: 2003:187). Aunque actualmente existen
programas para la prevencion de la enfermedad y promocion de la salud, no hay una cultura
de la salud en la que los individuos tomen conciencia en habitos alimenticios, ejercicios
etcétera, debido a que son homogeéneos y no se ha abierto camino a analizar el sistema cultural
de las sociedades a las que se quiere llegar, pues hemos de recordar que México es un pais
pluricultural y multicultural, mencionado en el articulo 2 de la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos ( Secretaria de Servicios Parlamentarios, 2021: 1)

Existen dos conceptos en relacion a que la salud y la enfermedad responden a un
capital simbolico, debido a los tratamientos a los que nos vemos sometidos. Estos conceptos
son la medicalizado y medicalizante; el primero responde a la persona que consume el
medicamento y el segundo quien lo receta, ya sea el personal de salud, el chaman, brujo
(Garcia de Alba, 2012: 89). Estos con el fin de sefialar que la obtencion de la salud no es una
necesidad sino algo con lo que se debe comercializar.

La comercializacion de la salud, surge tras el desarrollo de las tecnologias y los
avances médicos, generando asi nuevos medicamentos, modificando su férmula o innovando
su empaquetado para una buena administracion de dosis. Es de aclarar que dicha innovacién
en los medicamentos solo se da en el empaquetado, pero pocos cambios tienen en su formula,
cambiando de este modo el precio monetario.

Un ejemplo de la comercializacion de la enfermedad es en los medicamentos, en
donde las obtenciones de estos son por medio de las medicinas patentadas o los genéricos,
siendo los primeros mas caros que los segundos elaborados con el mismo compuesto, pero
por diferentes laboratorios.

En relacion con esto tenemos que las familias, e incluso si la persona se auto cuida, a
la hora de elegir los medicamentos toman en cuenta una serie de caracteristicas y sobre eso

valoran el adquirir o no un tratamiento, pues cuando se trata de padecimientos crénicos no
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solo es un medicamento sino varios, por lo que comienza a surgir valoraciones culturales,
econdmicas, la urgenciay el beneficio que cada medicamento trae para la persona enferma.

Aunado a lo anterior también en campo nos encontramos que algunas de las familias
se apoyan de la espiritualidad y la religion (Pereira, 1995: 371), e incluso la voluntad de la
persona y de toda la familia, ya que tuvieron que hacer cambios en sus dieta y estilos de vida,
pues el medicamento para el lupus que enfrentaba era demasiado caro y no le hacia sentir
bien del todo, por lo que optaron por esta medida de cambio.

En cuanto a las deficiencias del sistema de salud que encabezan las instituciones de
salud se presenta debido a la serie de manifestaciones y reclamos que tiene la poblacion
acerca de alguna unidad, esto debido a que la atencién no llega a ser la adecuada debido a la
demanda de profesional médico o incluso a los escases de especialistas en algunas areas de
la medicina. Pero, por otro lado, el papel de los gobiernos influye mucho en el desarrollo de
programas para la prevencion de enfermedades y mantener la salud.

La ubicacion de ciertas poblaciones llega a ser factor para situar un centro de salud o
una unidad médica. En el caso de San Miguel Tecomatlan en Tenancingo de Degollado, es
una comunidad que no cuenta con un centro médico al igual que Valle de Bravo en
comparacion con Toluca, que cuenta con diversas instituciones de salud. Debido a esto,
ambas poblaciones, o familias, segin el caso, deben de transportarse hasta el centro del
municipio de Tenancingo o incluso hasta Toluca para poder recibir la atencion médica.

Como respuesta a la centralizacién de los servicios de salud “dependiendo el tipo de
enfermedad y de su origen, de la proximidad geogréafica de la personas o personas que pueden
resolver el problema y del costo del servicio cobrado, los residentes en la comunidad recurren
a distintos elementos capaces de contribuir al restablecimiento de la salud™ (Silva, 1995: 377).
La problematica en la relacion familia e instituciones de salud se presenta en primer lugar
por la economia, por el transporte, la compra de medicamentos, la atencion médica y los
tratamientos o terapias para complementar todo el servicio y recuperacion de la salud, pero
también esta el aspecto de la atencion o la relacion médico paciente, que ligada a la
comunicacion es base importante para el desarrollo interactivo entre la familia, el paciente
con el personal médico.

Desde la antropologia el analizar las situacion y enfermedad de cada una de las

familias forman la base para que pueda seguir abriendo camino para la reconstruccion de
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ideas y practicas enfocadas al mejoramiento de la vida, bienestar y salud humanas y de los
grupos, analizando y cambiando practicas para la promocién de la misma, siempre y cuando
tomando en cuenta las necesidades y las caracteristicas socioculturales, econémicas,
religiosas, morales, politicas, demogréaficas entre otras, de cada uno de los grupos y
comunidades estudiados (Garcia de Alba, 2012: 100).

Existe un dicho que dice “la otra cara de la moneda haciendo referencia a que existen
dos versiones o mas de un tema. Es decir, existe una relacion y al mismo tiempo una
antagoénica entre los conceptos utilizados en los andlisis sociales, debido a la diversidad de
pensamientos, por eso al tratar el tema de salud se trata la enfermedad, al hablar de magia
hay que hablar de ciencia, y en lo que en este capitulo compete cuando en el anterior se habla
de un reconocimiento en la sociedad de los grupos vulnerables, existe el ocultismo o el

estigma en ciertos temas que no son sefialados por la sociedad o ante ella.

3.3 El estigma social y la relacion con los padecimientos cronicos.
El concepto de estigma es definido como un “rasgo o atributo socialmente devaluado que

conlleva a reacciones afectivas y conductas negativas hacia la persona o personas a quien se
le atribuye™ (Sabucedo y Morales, 2015:316). Dicho en otras palabras, el estigma es ese
conjunto de rasgos, caracteristicas que la sociedad encuentra no comunes, anormales o que
son ajenas a la comunidad, esto incluye aspectos ideoldgicos, pensamientos, ideas e incluso
el aspecto fisico.

La complejidad de andlisis de los estigmas sociales en las ciencias sociales es debido
a que se manejan la diversidad de perspectivas de todos los integrantes de la comunidad,
entendiendo de este modo cuales encajan en ella y cudles no, lo que conlleva a entender
ciertas marginaciones de grupos, personas 0 cosas, pues es consecuencia de la relacion
interactiva entre los individuos.

La marginacion de grupos e individuos es una tarea ardua de resaltar y tratar, pues la
vemos manifiesta en los movimientos sociales en donde los aspectos sociales, politicos,
econémicos, culturales, étnicos, la lucha de clases, son factores que influyen en que esta
segregacion continue en la actualidad separando a las sociedades en grupos cada vez con mas
filtros, o en su caso, con rasgos o estigmas sociales.

De acuerdo a Sabucedo y Morales (2015:317) en su libro de psicologia social, El

capitulo 17 llamado EIl estigma social: percepcion devaluada del entorno, menciona que el
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estigma es un evento que sucede dentro de las sociedades ya que es la no aceptacion y
marginacion de rasgos, habitos que quitan prestigio o valor a alguien o algo. De otro modo,
también menciona 4 tipos de estigma; estigma publico, estigma por asociacién, estigma
estructural y auto-estigma, que a lo largo de este capitulo iremos asociando de acuerdo a la
familia y la enfermedad.

La enfermedad crdnica es percibida como un fendmeno social que altera la vida de
todo un grupo, pero también esta se caracteriza por la forma de manifestarse en el cuerpo
humano, pues bien, cuando esta se presenta sus posibles manifestaciones en el organismo es
a traveés de las afectaciones fisicas y mentales, las cuales son percibidas por las personas que
con las que estamos en interaccion.

Se sabe que muchos de los rasgos que tenemos como personas influyen en la
aceptacion grupal y en la auto-aceptacion. De este modo, las diferencias entre hombres han
existido con la idea de que son hereditarias, congénitas e inalterables, pero en la actualidad
se sabe que no solo las diferencias estan conformadas por la herencia, sino que también son
condicionadas por el ambiente en que nacimos y vivimos (Dunn y Dobzhansky, 1946:15).

El sefialar las diferencias dentro de los grupos se hace con el proposito de resaltar que
el ambiente en que se desarrollan los individuos tiene relacién con la formacion y
reproduccion de la cultura, asi como de la personalidad, habitos, costumbres, formas de
pensar entre otros rasgos, lo cual responde a la esfera social y marca las particularidades
sociales e individuales.

Debido a esto, se considera que el estigma social estd condicionado por 3
representaciones cognitivas propuestas por Sabucedo y Morales (2015: 317-319), estas son:
1). Controlabilidad de la condicion, 2). La gravedad percibida del estigma y 3). Peligrosidad
del estigma. El primero se refiere a que tan responsable es la persona estigmatizada de su
condicion que lo hace marginado. El segundo, es la gravedad que se presenta en la interaccion
perjudicando sobre todo la comunicacion lo que hace que el ambiente con la persona
estigmatizada sea incomoda o tensa. El tercero, se refiere al nivel de exposicion a través de
la valoracion de dafio que pueda sufrir al convivir con la persona o situacién que carga con

el estigma.
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En relacion a los padecimientos cronicos no tienen la misma carga de estigma que las
enfermedades de transmision sexual, sin embargo, la informacion que se distribuye es clave
para comenzar a crear ciertos miedos, juicios o ideas acerca de las enfermedades.

La impresion que desata cada enfermedad cronica; es decir, las manifestaciones a
nivel organico-bioldgico del ser humano, hacen que las personas de su entorno o bien puedan
aceptar la presencia de dicho padecimiento o simplemente optar por alejarse y en algunos
casos sucede que comienza una segregacion por parte de la comunidad hacia el enfermo o
hasta de la familia.

Si bien el estigmay su relacion con los padecimientos crénicos son estrechas, es una
diferencia marcada por el ambiente en donde la mayoria de las veces no se tiene control de
tales sucesos (De la Rosa y Zamora, 2012:2019). Este rasgo, la enfermedad, es motivo para
la creacion de grupos de apoyo Yy para la existencia del sistema de cuidados ocultos, pues
muchos de estos también son estigmatizados, o simplemente por no haber sido medibles
respecto a su eficacia no son recomendados por parte de los profesionales de sanidad; sin
embargo, los cuidados que da la familia guardan cierta relacion con los que dan los
enfermeros en un hospital, solo que los objetos utilizados son sustituidos por recursos que se
tienen a la mano.

Por otro lado, la marginacion o el estigma no siempre se da de un grupo a un
individuo, sino que el individuo dependiendo la perspectiva que tiene de si mismo, este
pondra sus condiciones de convivencia o incluso, considera que sus rasgos que no encajan
son motivo para que comience a separarse del grupo, a este tipo de estigma se le denomina
auto-estigma (Sabucedo y Morales 2015: 320). Esta puede ser considerada una respuesta por
parte de la persona estigmatizada, donde las situaciones negativas tienen efecto en la persona,
por lo que sus acciones no tendran consecuencias favorables.

En la experiencia de campo, el estigma hacia las personas se presenta por la apariencia
fisica, el desgaste del yo (Foucault, 2001:33), y el sentimiento que proyectan a las demas
personas, por ejemplo: en el caso de la familia Molina y Solérzano Salinas que enfrentan la
diabetes, dentro de su cosmovision de la buena salud se pensaba que el estar robusto y comer
carne de res o de puerco, era la proyeccion de una buena salud y de adquisidor econémica,
pero cuando se presenta la enfermedad y se ven obligados a cambiar ciertos habitos, o incluso

a no llevar a cabo el tratamiento ya sea por falta de dinero o no llevar control, su aspecto
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cambia, siendo ahora mas delgados, por lo que la gente comienza a preguntarse qué es lo que
ocurrié con la persona, empezando asi la especulaciéon y la divulgacion de informacion
errénea (Trabajo de campo 25 de Febrero 2021).

En otros casos, la segregacion no siempre es de personas externas al grupo doméstico
o la familia, sino en el mismo grupo doméstico se manifiestan ciertas incomodidades a la
hora de ser participe en la atencion y cuidados, pues se puede hablar de participacion
econdmica, emocional o hasta en la administracion de medicamentos.

Habrd un integrante que prefiere inyectar, cambiar la sonda o llevar al familiar
enfermo a sus consultas, mientras que otro preferira trabajar para apoyar econémicamente en
el tratamiento, y habré otro que se encargara de las tareas domésticas, o incluso, como se
menciono en capitulos anteriores habra una persona que asumira todas las tareas por voluntad
0 porque ve que el apoyo en la familia no es equitativo, lo cual afecta en el funcionamiento
de la familia. Y como lo menciona Jean Langdon (2010:183) cada integrante es como un
engranaje en donde de acuerdo a su entendimiento acerca de la enfermedad y sus habilidades

cada integrante tendra una cierta funcion y aportacion.

3.4 ¢Por queé ocultamos los padecimientos crénicos?
En el dia a dia de la familia se presenta la lucha emocional interna en cada uno de los

integrantes lo cual motiva en la mayoria a replantear y disefiar su sistema de cuidados usando
técnicas incluso tomar decisiones que pueden llegar a atentar contra la calidad de vida del
enfermo y de los demas integrantes del grupo domeéstico, con el objetivo de proteger la
integridad y de no provocar incomodidad o sufrimiento.

Sabucedo y Morales (2015: 319) hablan de un estigma estructural el cual se
caracteriza por la reproduccién de desigualdades sociales, con el fin de mantener el poder
social econémico y politico. De este modo el proceso de estigmatizacion es pauta y punto de
partida para fenémenos como la discriminacion, el rechazo y la marginacién de personas o
grupos vulnerables en la sociedad.

Los estigmas persisten historicamente por los prejuicios o la imagen social que se
reproduce dentro de la sociedad (Cazzaniga y Suso, 2015: 24) esto es debido a la asociacion
que se hace de la enfermedad en relacion con episodios de violencia y agresividad que se
reproducen por los medios de comunicacion, incluso por la experiencia que tienen

profesionales u otras personas con la enfermedad.
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Esta reproduccion de iméagenes dentro del proceso de estigmatizacion perjudica a
estos grupos debido a que la marginalidad y vulnerabilidad en la que se encuentran afecta
diversos &mbitos sociales como el sanitario, el escolar, el laboral, el social, pues se ve en
ocasiones que las personas no estan protegidas o que incluso los escases de estudios que
puedan respaldar algun acto que afecte a terceros o en donde se vulneren sus derechos de las
personas con enfermedades cronicas o mentales.

Durante el trabajo de campo resalta la discriminacion por enfermedad crénica en la
etapa adulta, pues en el &mbito laboral se afecta debido a que por su condicidn fisica se ven
limitadas ciertas capacidades y habilidades, incluso, en la parte estructural y organizacional
de la empresa el tener personal con algin padecimiento cronico representa un gasto ya que
en ocasiones la empresa debe de contar con apoyo para los empleados con enfermedad
cronica.

Por otro lado, la discriminacién que se vive en las sociedades es casi imposible de
evitar. El papel de la familia en la no visibilidad del padecimiento crénico se da debido a que
tiene miedo a ser juzgada por los demas al ver las condiciones de su familiar o, por otro lado,
para evitar que este enfrente malos tratos, expresiones de los demas, pues dentro de la familia
recae la responsabilidad de los cuidados, “la mayor parte de todos estos trastornos llevan
aparejados la atribucion de responsabilidad y culpabilizacién de la persona que los tiene. La
culpa también se extiende a su entorno familiar, fundamentalmente a madres y padres, a
quienes se responsabiliza de una crianza desestructurada que habria precipitado la
enfermedad” (Cazzaniga y Suso, 2015: 25).

El ocultamiento de las enfermedades cronicas y mentales se puede dar en dos
dimensiones; la primera, por parte del enfermo quien recibe su diagnostico y que prefiere
lidiar con la enfermedad para no preocupar a su familia; la segunda se da por parte de toda la
familia ante su interaccion con la sociedad, debido a que como la familia dentro de su sistema
de cuidados protege la integridad de su familiar enfermo, la familia oculta la enfermedad ante
los demas por vergiienza y pena, ya que los prejuicios siguen presentes en las personas que
no viven la realidad de las enfermedades crénicas. Aspecto que es explicado por la Teoria de

rechazo-identificacion en la psicologia social, el cual dice que:

‘se discute la supuesta funcion protectora del estigma para el si mismo... el prejuicio

significa rechazo y exclusion por parte del grupo dominante y, por tanto, la percepcién
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de prejuicio afectard negativamente al bienestar psicoldgico de los estigmatizados”
(Branscombe et al, 1999 en Sabucedo, 2015: 322).

En campo, se presenté un caso en donde el ocultamiento era por parte del enfermo al no
exteriorizar cuando se sentia mal o tenia una recaida, argumentando que no queria preocupar
a la familia de su condicidn, posteriormente, cuando se le da el diagnostico de diabetes, el
padre tiene sus recaidas y muchas veces niega o no dice lo que siente por el hecho de que no
quiere preocuparse ya que como dice “siento que me pega mas la enfermedad™ pero la familia
se da cuenta en el aspecto fisico pues cuando su azUcar esta muy arriba recurre al bafio mas

de lo normal y su color de la piel se torna amarillezca (trabajo de campo 8 enero 2021).

Enfrentar y lidiar contra los padecimientos crénicos representa un sinfin de cargas
emocionales y exigencias fisicas para la familia y el enfermo, las cuales forman parte del
sistema de cuidados oculto, debido a que tales exigencias y acciones son una forma de
afrontar esta situacion de estrés, crisis y sufrimientos pues es un acontecimiento que estara
presente por un largo periodo y cambiara la vida de la familia (Espinoza, et al, 2017:125).
Tras la respuesta externa que tiene la familia por la sociedad es la que orilla a estas a ocultar
no solo que enfrenta un padecimiento crénico, sino también se oculta la necesidad de apoyo
en ambitos psicoldgicos, médicos, econdmicos, politicos y educativos, entre otros ambitos

para poderse sentir respaldada y asi garantizar un bienestar para el enfermo y la familia.
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CAPITULO 4.

¢Y ALA FAMILIA QUIEN LA CUIDA? EL PAPEL DE LAS
INSTITUCIONES Y GRUPOS DE APOYO.

4.1 El cuidado como un derecho humano.
Al largo de los cuatro capitulos anteriores en esta investigacion se ha hecho mencion de las

formas de cuidados y atenciones que brinda la familia hacia la persona enferma o vulnerable
de salud, las situaciones de estrés, los sentimientos y emociones en donde se experimenta
sufrimiento, culpa y preocupacién por la salud que al final del dia tiene repercusiones en
todos los integrantes de la familia.

Los estudios que apoyan el caracter tedrico del trabajo en su mayoria son de caracter
médico, y resaltan la importancia de la intervencion familiar en el diagnostico y el tratamiento
para garantizar el bienestar y la vida digna del enfermo, pero pocas veces se analizan las
afectaciones que transforman la vida familiar, es decir, como se ve afectada la familia tras
el diagndstico y como estd mantiene y garantiza el estado fisico y emocional de la familia,
asi como también la modificacion de su dindmica (Glynn, 2013) (Picett- Schenk et al, 2009)
(Merino, 1990).

Dentro de esta modificacion existen las cargas consideradas negativas, compuestas
por las emociones y la sobrecarga de actividades que como resultado la familia y el cuidador
primario presenten un desgaste fisico, mental, emocional y espiritual desarrollando también
malestares en ellos. Por esta razon surge el cuestionamiento quién los cuida o como es que
se cuidan y cudles son las medidas disponibles para poder cumplir con la tarea de cuidar a un

enfermo.

El derecho de cuidar y ser cuidado es una propuesta institucional que esta avalada por
la CEPAL, por lo cual esta constituido como un derecho, en donde se abarca temas de
proteccion para nifios, nifias y adolescentes, pero que también protegen a otros sectores

vulnerables como lo es la poblacién de la tercera edad.

“El cuidado es definido como el trabajo y actividades destinadas al bienestar de las
personas en diversos planos: material, economico, moral y emocional...incluye desde

la provisién de bienes esenciales para la vida, como la alimentacion, el abrigo, la
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limpieza, la salud y el acompafiamiento, hasta el apoyo y la transmision de
conocimientos, valores sociales y practicas mediante procesos de ensefianza”
(CEPAL.org, 2020).

Se defiende el hecho del cuidado como concepto ya que es una actividad que se brinda a
cualquier persona sea 0 no dependiente, es decir, si bien se brinda a los sectores poblacionales
vulnerables, como enfermos o ancianos, también funge de esto la responsabilidad de los
padres hacia los hijos de cuidarlos y darles proteccion, de acuerdo a los ordenamientos que
se dan en relacién del Estado y los particulares, bajo la premisa mandamientos del derecho
publico (Bidegain y Calderén, 2018: 17).

El cuidado en la enfermedad se da bajo diversos contextos en donde las personas
estan dispuestas a ayudar a la persona enferma. Las relaciones familiares, de amistad,
comunitarias y de instituciones publicas o privadas, las cuales responden a las necesidades

de caracter emocional o espiritual de los individuos.

En campo las familias desarrollan técnicas de cuidado en las cuales tratan de sanar y
reforzar aspectos mentales, fisicos y espirituales, principalmente para poder cuidar y atender
a su enfermo. En este aspecto si bien se engloban los fisicos también entrar los cuidados
intimos que reflejan el goce de una buena salud. “El cuidado de la higiene personal y del
entorno son practicas que van mas alla del aseo. Son componentes fundamentales de un estilo
de vida saludable y se encuentra relacionada con otros temas como la alimentacién, el

ejercicio fisico y la salud mental (Ghazoul, s/a: 3).

A continuacion, se estableci6 una serie de actividades que las familias entrevistadas

realizan para auto cuidarse:

4.1.1 Cuidados fisicos
Dentro de los cuidados fisicos podemos encontrar aquellas actividades que ayudan al

individuo a realizar trabajos de forma habil y sin dolor. Las personas que cuidan buscan
dentro de sus tiempos hacer ejercicio que les permita estar activos y estar saludables, y al

mismo tiempo esto representa una manera sana de despejar la mente.
Dentro de las actividades que realizan los cuidadores estan:

e Practicar algln deporte.
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e Hacer caminatas en las tardes.

e Practicas alguna danza como zumba.

4.1.2 Cuidados espirituales
Este tipo de cuidados son arte inherente del ser humano pues “el bienestar espiritual es parte

integral del ser humano caracterizado por el significado de la vida y la esperanza™ (Morales
y Ojada, 2014: 94). La manera en que se presentan estos cuidados es a través del mundo
simbolico de la religion que profesan las familias, pues ahi es donde sus penas y el
sufrimiento son de las peticiones a sanar mediante la oracion y las ofrendas al santo de su

devocioén.

Un ejemplo de esto es que la persona devota pide por la salud de toda la familia 'y la
de su enfermo, haciendo oracion o prometiendo una visita, un arreglo como ofrenda en

agradecimiento.

5.1.3 Cuidados psicoldgicos
En este tipo de cuidados no se toma relevancia por parte de la familia, debido a que pasa en

segundo término la salud mental, lo cual resulta estar dafiados debido a que al atravesar por
una enfermedad se presenta temas de desilusion, sufrimiento, frustracion, emociones

negativas y blogqueos mentales.

Como lo menciona Morse (1996; en Motalvo y Cabrera, 2012:139) “el sufrimiento
ocasionado por una situacion de crisis 0 que no estd bajo control al momento, no es solo la
experiencia de un individuo aislado, sino una experiencia vivida en el seno de la sociedad,

conectada al ethos de una cultura y la forma como el individuo los comunica a la sociedad".

En esta investigacion a través del trabajo de campo se hace referencia al cuidado
mental de las personas que cuida, pero hemos de resaltar que dicho cuidado se da de manera
particular y no por parte de la institucion de salud, tal es el caso de la familia Lopez quien

dice que:

“"Nunca nos brindaron atencion psicoldgica o algun tipo de acompafiamiento o
chequeo; si acaso yo fui con una psicologa por mi parte hasta mucho tiempo
después... muchas veces la salud mental por multiples razones es la que mas

descuidamos y desde mi perspectiva es la mas importante y que se debe de atender
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mas cuando las personas pasan por situaciones de este tipo” (entrevista a Abraham

Lépez, 1- marzo-2021).

Generalmente el cuidado de la familia y sus miembros no se da de manera individual, mas
bien, buscan algin club deportivo, las clases de zumba que se dan de manera independiente
en algunos parques, o incluso, se organizan las personas que comparten dichas necesidades

y crean los mencionados grupos de apoyo

4.2 ¢Qué es la enfermedad para el enfermo y sus cuidadores?

Como se ha desarrollado a lo largo de los capitulos, la cultura y las cosmovisiones que maneja
cada familia influyen en la percepcion de la enfermedad y la salud, por lo que existe una
diversidad conceptual, pero de manera generalizada y retomando lo que dice Miguel Angel

Fernandez:

“La enfermedad puede considerarse como una crisis, debido a la capacidad que tiene
para desorganizar un sistema familiar, al igual que pudiera hacerlo una separacion, la
pérdida de algun miembro, el nacimiento del primer hijo, etc: el desajuste puede tener
diferentes intensidades, las cuales van a estar influenciadas por el tipo de enfermedad

y la dindmica del grupo familiar entorno a ella™ (2004:251).

En relacion a esto, la enfermedad suele considerarse dentro de las familias como una
limitante, ya que dependiendo su nivel de gravedad est4 perjudica en el ritmo de vida de
quien la contrae. Por otro lado, puede significar el momento del cambio, pues como se
mostraron algunos casos, los integrantes al ver que la enfermedad se desarroll6 en uno de

ellos cambian sus héabitos de salud.
4.2.1 El impacto de la enfermedad crénica en la familia

Los impactos que se desarrollan van a variar al igual que la conceptualizacién de la
enfermedad y la salud. Asi como la enfermedad perjudica al enfermo también la familia
presenta sintomas que indican que esta siendo afectada la organizacion. Como indicadores
se tienen (Fernandez, 2004: 254:

e Aislamiento y abandono
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e Conflicto de roles y limites
e Conflictos de pareja

e Problemas econémicos

e Sindrome del cuidador

e Negacion, célera'y miedo

e Ambivalencia afectiva o sentimientos encontrados

Cuando comienza a hacerse presentes algunos de estos indicadores en ocasiones la familia
como respuesta tiene a readaptar y a buscar maneras para encontrar de nuevo un equilibrio o
armonia en el grupo, o por otro lado, también existe la posibilidad de que la familia y su

unidn se vean afectadas por la enfermedad.

Si bien, estos indicadores pueden parecer que solo afectan de manera individual la
realidad es que afecta a cada miembro en sus demas relaciones y circulos de socializacion,
por lo que pueden llegar a tener problemas en el trabajo, bajar su rendimiento académico, ser
mas aislados o incluso centrar sus atencion en el familiar enfermo que en sus demas

relaciones interpersonales.

4.3 Los grupos de apoyo para afrontar las enfermedades cronicas
El apoyo resulta necesario para las familias incluso para el enfermo, debido a la carga mental

y fisica que conlleva los padecimientos cronicos. La opinion, los mensajes de motivacion y
en ocasiones el apoyo monetario y la capacitacién, el ayudar a expresar las preocupaciones,
sentimientos, frustracion, en los grupos de apoyo pueden ser clave y oportunidad para
conservar el bienestar y calidad de vida de toda la familia (Harris, 2003: 92).

Dentro de dichos grupos, como se menciond anteriormente, responden a la necesidad
de poder sentirse cuidados y protegidos al estar enfrentando una enfermedad de la cual se
tiene informacion, pero no se sabe como trabajar en ella.

Los grupos son una respuesta a la organizacion de los individuos para proteger su
integridad, y al mismo tiempo, son el apoyo cuando no se cuenta con la participacion de toda

la familia o incluso, de las instituciones de salud.

4.3.1 Origen de los grupos de apoyo
Los origenes de los grupos de apoyos estan representados por las asociaciones de Alcohélicos

Andnimos (AA) en los 40, y conforme van avanzando las décadas, entre los afios 60 y 70 se
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comienza la lucha y la creacion de grupos con el propdsito de dar a conocer y reconocer la
identidad y los derechos de mujeres, personas con discapacidad y el movimiento gay, siendo
que en los afios 70 fue punto de interés centrado en analizar el beneficio que tenian los
sistemas de autoayuda en la salud fisica y psicoldgica de los integrantes que componen estos
grupos (Ferrari et al, 2000: 234).

Los grupos de apoyo son una respuesta a las necesidades de las personas que no
encuentran resultados con los métodos convencionales de la medicina hegemonica, debido a
que se cuenta con una diversidad de perspectivas las cuales son representadas por cada actor
social que compone a la comunidad o el grupo doméstico. Los grupos de apoyo se crearon
con la finalidad de apoyar a las personas y familias con algin problema mental o fisico,
siendo las redes de apoyo entre pares o iguales presentes en la familia, amigos incluso las
mismas personas que con padecimientos, las que impulsan la creacién de estos grupos
(Ferrrari et al, 2000: 232).

Desde la antropologia social se puede decir que los grupos de apoyo son un pilar
importante para la familia, ya que al compartir y escuchar las experiencias de otras familias
que conviven con un padecimiento cronico, o con el mismo, puede ayudar a mejorar la
implementacién y desarrollo de técnicas de cuidado y atencion haciendo uso de los recursos
con los que cuenta, pues en estos grupos se comparte la misma realidad de la enfermedad
pero la diferencia seré el ciclo en el que se encuentra la familia y el avance de la enfermedad
que se enfrenta.

Este tipo de relaciones que resultan ser civiles, en ocasiones, trabajan sin fines de
lucro, por lo que las donaciones, el compartir conocimientos e informacién de las

enfermedades, compartir los sentimientos y los problemas son elementos clave del éxito.

4.3.2 Funcion de los grupos de apoyo y ayuda.
La ayuda, autoayuda y servicio son clave para estos grupos que son creados por la sociedad,

es en estos donde podemos ver que la familia al presentar ciertos cambios dentro de su
sistema familiar y estilos de vida comienzan a verse afectada o modificada en su sistema y
funcién. Por esta razdn, es importante resaltar que las familias no deben avergonzarse por
pedir ayuda o acercarse a estos grupos, pues son creados con el fin de apoyar y capacitar a

los integrantes, incluso funcionan como desahogo emocional (L. Harris, 2003: 90).
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El compartir experiencias similares uno con otros y sentirse comprendido crea un
sentido de pertenencia e identidad al grupo y la comunidad, asi como también se crea una
consciencia del problema teniendo como resultado una posible solucidn a las situaciones de
estrés y sufrimiento que se enfrentan. Esta es parte importante para el desarrollo de la familia
para que cada uno de los integrantes pueda desarrollarse en las demas esferas en las que
participa, y de este modo la carga no sobrepase a ninguno.

Dentro de las principales funciones sefialadas por Sdnchez Vidal (1991: 6) se encuentran:
1. Lamutualidad y la reciprocidad
2. Laexperiencia comun como criterios para la pertenencia al grupo.
3. Compromiso individual y apoyo en el grupo.
4. La autogestion y autogobierno del grupo, ya que estos son dictados por l1os mismos
miembros del grupo.
5. EI control social que ejerce entre los miembros como mecanismo actitudinal y
condicional derivado de las normas establecidas por este grupo.
6. La importancia de la accion que se lleva a cabo después de las sesiones en el grupo,
lo cual refleja el cambio de actitud a la situacion enfrentada.
7. Dinamica igualitaria y reciproca entre los miembros, donde se comparte informacion,
guia y orientacion.
Dentro de las funciones y dindmicas como se ha ido mencionando, tienen el proposito de
guiar, informar y capacitar a las familias y a la persona enferma, esto con el fin de que se
tenga las herramientas necesarias para afrontar, y que al mismo tiempo se esté preparado para

el porvenir.

4.3.3 Fundacion un cambio de vida y el grupo de Silvia Radix.
Las sociedades crean las instituciones con el fin de satisfacer sus necesidades, buscando la

respuesta de manera grupal comunitaria. Como vemos este concepto tiene relacion con el de
familia, por lo tanto, el bien comdn de los integrantes es base importante para el
funcionamiento de las instituciones, solo que una se manejara por la labor altruista y del
conociendo, y la otra por las redes parentales, emocionales y de apoyo.

En el 2019 se tuvo la oportunidad de conocer a Silvia Radix, quien es fundadora de

un grupo de apoyo en San Mateo Atenco, Estado de México. Esta organizacion apoyaba con
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terapias de sanacion espiritual, despensas e incluso en relacionar a las personas con apoyos
que daba el gobierno a las familias.

Actualmente este grupo ya no existe, sin embargo, el apoyo de Silvia hacia los
exintegrantes aln sigue, pues continla transportandose a los domicilios de personas que la
buscan para ciertos apoyos, pues ella es consciente de que las enfermedades siempre estaran
presentes.

Es importante sefialar que las instituciones creadas por las familias que son afectadas
por alguna enfermedad o padecimiento, estan conscientes que dicha enfermedad tiene un
proceso, en el cual siempre estaran en constantes cambios.

El hacer visible estos temas sobre la salud y los padecimientos crénicos han tenido
gran interés por parte de asociaciones civiles, e incluso, por parte del gobierno, ya que se
cuentan con programas que bien ayudan para los medicamentos o cubren algunas terapias
(IMSS, 2021.)

Otro modo, a lo que se le llama asociaciones civiles o fundaciones sociales, son de
las primeras organizaciones que se acercan a las comunidades de manera altruista, pues bien,
los donativos que se recaudan tienen el propdsito de ser entregados a las familias y que les
beneficien.

La Fundacién un Cambio de Vida (FUCAVI) si bien es una institucién reciente, pues
se cred en el 2019, tiene el proposito de apoyar a las personas y grupos marginados que
enfrentan problemas de salud y no cuentan con el apoyo en su comunidad. EI modo de
operacion es primero realizar una investigacion contextual de la comunidad y la familia que
se acerca a pedir ayuda, posteriormente se hace un analisis de las carencias y necesidades
que deben ser atendidas por el personal médico.

La inspiracion y motivo de su creacién se dio en respuesta a la problematica que
emerge en varios municipios del Estado de México, pues reconoce que el apoyo a la salud,
la promocion y la prevencion no esta del todo bien enfocadas de poblaciones més rurales,
pues se generalizan los cuidados y no se toman en cuenta las caracteristicas de la diversidad
cultural de México. Por esto el modo de operacion se da de manera especifica depende el
lugar al que se va a llevar la atencion médica y psicologica.

El 31 de Mayo del 2021 tuvo un evento llamado “Primer encuentro FUCAVI" en San

Miguel Tecomatlan, el cual tenia como objetivo brindar atencion psicolédgica y capacitacion
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a las familias con técnicas de rehabilitacion fisica para los miembros, en su mayoria nifios
que padecian de paralisis cerebral, pues hemos de recordar que esta condicion limita el
movimiento de quien la padece, desarrollando atrofia muscular (Karel Bobath,1982:13) lo
define como un trastorno de movimiento y postura ocasionada por el desarrollo de un cerebro
inmaduro, perjudicando de manera progresiva el lenguaje, la audicion y la vision generando
también retardo mental y epilepsias.

Durante este evento la interaccion que se vivio con las familias fue efectiva pues
como compartian experiencias similares las dudas que expresaban resolvian las de la
mayoria, e incluso las terapias se les dio de manera interactiva, siendo la Fisioterapeuta quien
con una mufieca condujo la sesién, mientras que las psicélogas dieron una platica
motivacional y de conciencia de la enfermedad (Trabajo de campo 31 mayo de 2021).

Las condiciones sociales, las ideologias, la cultura, el contexto y el ambiente en el
que se desarrolla cada grupo humano influyen en su adaptacion, siendo asi que cada uno de
los grupos hace uso de los recursos disponibles para poder satisfacer las necesidades que
tienen en comun, es decir, se crea una respuesta de adaptacion y pertenencia dando sentido a

la comunidad.

Cabe mencionar que dicha investigacion tiene el proposito de analizar los cambios
socioculturales en la familia ocasionados por brindar los cuidados y atencion al pariente
enfermo, se ha de sefialar que se presenta varios elementos que influyen en el modo y los
tipos de cuidados, en los que analizar el aspecto cognitivos, simbdlico y cultural de cada una
de las familias puede dar respuesta al por qué de la diversidad de sistemas de cuidados

ocultos.

RESULTADOS

81



En antropologia los estudios de la enfermedad cronica se manejan principalmente desde dos
perspectivas, del cuidador y del que es cuidado. En el cual influyen los elementos culturales,
politicos, econdmicos, la educacion y el contexto en el que se desarrolla cada una de las

familias.

Es importante sefialar en como se maneja el concepto de enfermedad y padecimiento,
ya que se usan de manera indistinta, en este trabajo la enfermedad cronica es una condicién
médica con diagndstico, como la diabetes, el cancer, etc, que afecta al integrante que ocupa
un tratamiento, mientras que el padecimiento es aquella condicion que afecta de manera
emocional, fisica, mental o espiritual, la cual busca ser sanada. Es decir, mientras uno se da
de caracter individual, el segundo se da de manera colectiva, ya que cada integrante de la

familia tendréa un padecimiento diferente cuando se sabe un diagnostico.

En la perspectiva del cuidador y tras la aplicacion de la escala de Zarit que mide el
nivel de sobrecarga, se resalta que, de las 10 encuestas aplicadas, solo una de las familias
estaba propensa a sufrir una sobrecarga, mientras que las otras no presentaban dicho
fendmeno. Pero no porque no exista dicha sobrecarga, la explicacion de esto, es que en
contraste con las entrevistas de campo y el momento en que se realizé el encuentro FUCAVI,
las personas que contestaron dicha encuesta eran las madres, las abuelas y la hermana del
nifio enfermo. Por lo que aqui se ve presente que la funcion de las mujeres —como integrantes
de una familia-cumplen una funcién muy relevante en la cultura y en la sociedad. En San
Miguel Tecomatlan las mujeres son las encargadas de proveer cuidados y atencion a los hijos,
por lo que tal funcion de cuidador primario de un enfermo es asumida por motivos culturales

y no por voluntad.

Por otro lado, el trabajo doméstico que consta de cuidar, limpiar, y mantener el hogar,
aun es invisibilizado por el Estado. Por lo que resulta ser un fenédmeno que no tiene atencion
suficiente a pesar de que también trae consigo consecuencias en la salud mental y fisicas de
los cuidadores. Entre otras actividades de cuidado del enfermo como son dar medicamento,

realizar alguna curacion, aprender a inyectar, bafiar y cambiar a su familiar enfermo.

También resalta que el papel del cuidador trae consigo una serie de adaptaciones y
modificaciones no solo en su entorno familiar, sino también en las diversas esferas de la que

son parte los individuos.
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En la perspectiva del enfermo cronico y tras la aplicacion de la encuesta de conciencia
de la enfermedad, resalta la necesidad de sentirse Gtil y de no preocupar a su familia por su
condicidn, por lo que si bien saben que la enfermedad los acompafiara para toda su vida,
buscan opciones para poder realizar actividades que hacian antes de presentarse la
enfermedad, razén por la que se habla de una no conciencia de la enfermedad, pues la realidad

es que la habilidad y el rendimiento fisico no sera el mismo.

También se obtiene que, debido al poco reconocimiento, tabues, o estigmas sociales
que se presentan tanto de algunas enfermedades como de algunos tipos de técnicas o
medicinas las familias no se abren a dar a conocer los medios y recursos que utilizan para

atender a su enfermo.

Este no reconocimiento se da debido a la falta de informacion y a que el papel de la
biomedicina no ha hecho mencion participe a la familia, mas que solo cumplir con llevar al

enfermo a sus consultas y estar pendiente de la administracion del medicamento.

El estigma social que se maneja en las enfermedades cronicas y ante la sociedad es
debido a que la informacion no llega a todos los rincones o el acceso es desigual de una
comunidad a otra, o simplemente por desinterés. Por lo que como resultado se da el
ocultamiento de la enfermedad, por el aspecto fisico o también social, pues hay ocasiones en
que las empresas no contratan a personas con algin padecimiento crénico, ya que

representaria un gasto y un alto compromiso con la persona enferma como con la familia.

Como resultado de la no satisfaccion a las necesidades del enfermo y de las familias,
asi como la falta de atencion a la salud de los cuidadores, las familias y las personas que
cuidan, amigos, enfermeras o conocidos, crean los llamados grupos de apoyo en donde se

comparte informacién, técnicas, apoyo moral y monetario para las familias.

Existe el cambio sociocultural en la familia tras brindar cuidados y atencion, por lo
que se recomienda que en dicho proceso haya un acompafiamiento multidisciplinario, es
decir, que tras el disefio de un tratamiento para los padecimientos cronicos se trabaje en grupo
con profesionistas de diversas areas, como los de salud, los de trabajo social y los

antropologicos, ya que cuentan con los conocimientos y la informacion necesaria.
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De este modo también se sugiere que, para el disefio de programas de prevencion de
enfermedades y promocion de la salud, se analice el contexto de las poblaciones que
conforman el territorio mexicano, y dejar de lado la idea de la centralizacién y homogeneidad

de la salud en algunos casos.

La familia es un pilar importante dentro de los tratamientos médicos, ya que por
aprecio y responsabilidad siempre buscaran la manera para poder brindar a su enfermo una
vida digna, resultado gue se manifiesta con las atenciones y cuidados que se le da, pues no
dejan que haga esfuerzo, o en algunos casos, el apoyo entre todos los miembros resulta clave

para que no se sufra alguna recaida.

El analizar el ciclo familiar y su composicion ayuda a entender la forma en como su
estructura cambia, pues estas cambian de acuerdo a los integrantes que componen el grupo.
Cuando se tiene a una familia compuesta por papa, mama e hijos, muchas veces resulta ser
mas sencillo organizarse ya que uno de los padres asume la responsabilidad de cuidar al
enfermo y los hijos en actividades del hogar. Por otro lado, cuando la composicion suele ser
de un padre y los hijos, son los hijos quienes responden por la salud de la mama y las tareas
del hogar. Asi como estos ejemplos, hay muchos otros de como la familia se reorganiza para

enfrentar una enfermedad cronica.

CONCLUSIONES
De acuerdo a la hipotesis de la presente tesis, hablar de sistema de cuidado oculto hace

referencia a todas las actividades no exteriorizadas que hace la familia para poder enfrentar
una enfermedad cronica, y que al mismo modo este proceso de atencién y cuidado que se
lleva a cabo dentro de ambiente familiar y doméstico no es reconocido debido a cuestiones
culturales, de género, de estructura politica y econémica y como resultado lleva al cambio

sociocultural de estas.

Dichas vertientes dan pauta al desarrollo de los sistemas de cuidados ocultos, pues en
el contraste de informacion documental y las experiencias del trabajo de campo el sistema
simbolico-cultural, los habitos, el contexto social y ambiental en donde se desarrolla cada

familia, son elementos que influyen en los modos de atencion y cuidado.

84



La religion, el aspecto econdmico, el sentir emocional, mental y fisico de cada uno
de los integrantes hace que cada uno busque sus formas de aportar al trabajo de cuidado en
la dinamica familiar, ya que como se menciona en el capitulo 2 y 3, cada integrante percibe

de manera diferente las enfermedades cronicas.

La actividad de cuidar conlleva a una serie de actos que tienen la intencion de
mantener, procurar, proteger y prevenir situaciones de riesgo o mantener el control sobre
alguna situacion que afecta a todo un grupo. Dichos actos promueven una modificacion y
redisefio de actividades en los integrantes, adquiriendo nuevas actividades como el salir a
trabajar, hacerse cargo de la casa y/o ser el cuidador principal. Es asi que, en esta parte se
habla del sistema de cuidados ocultos, en donde se manejan las perspectivas del que cuida y

del que es cuidado.

La primera persona afectada cuando se presenta alguna enfermedad crénica no solo
trae consigo de cuidarse a si misma, sino también debe de cuidar a otra persona. Ademas,
debe cumplir con otros roles ante la sociedad; es decir, cumplir su funcion en la familia como
parte de la estructura social, en el trabajo, en la escuela y posiblemente ante sus relaciones
afectivas, y al mismo tiempo, cuidar de su aspecto fisico y su salud. En esta perspectiva el
cuidador primario resulta ser el afectado debido a que ya sea por razones culturales o actos
voluntarios el asume ser quien se hara cargo de la persona enferma. Cuando no se presenta
un control y organizacion entre los demas miembros el cuidador puede caer en una

sobrecarga de actividades.

Estudiar las enfermedades desde las ciencias sociales (en particular la antropologia)
ofrece un panorama diverso que permite entender por qué y como se desarrollan los modelos
de atencion y cuidado dentro de la familia. Mostrando de este modo como es que las familias
y el enfermo se apoyan de los recursos culturales, econémicos y de su ambiente para poder
cumplir con las demandas de la enfermedad crénica y al mismo tiempo controlar la

enfermedad y poder mantener la salud en cada uno de los integrantes.

El sistema de cuidados y los modelos que emplean son creados por las familias, que
al no encontrar en su totalidad los resultados benéficos para su familiar se acercan a otros

tipos de atencion para complementar el tratamiento, y que al mismo tiempo también ayuda a
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los demas integrantes, ya que el propdésito es poder tener una buena calidad de vida del grupo

y mantener controlada la situacion de estrés.

Aunado a esto, corresponde decir que las enfermedades crénicas son un fenémeno de
cardcter historico y contextual que cuando se presentan pueden atentar contra la armonia del
grupo y su ciclo de vida, debido a que los integrantes se encuentran en una posicion de

vulnerabilidad.

En la segunda perspectiva, de la persona quien padece la enfermedad, resulta también
complicada su transicién, por lo que explicar desde los ritos de paso su proceso de aceptacion
de la enfermedad ayuda a entender su sentir y preocupaciones. Al saber que la enfermedad
lo acompafia toda la vida, la persona debe también enfrentar el hecho de que su ritmo de vida
se modifica, pues depende del avance de la enfermedad y sus efectos limitantes en algunas
habilidades.

La presencia de la enfermedad dentro del seno familiar implica una serie de
cuestionamientos que como resultado tienen la modificacion de la dinamica del grupo, en
donde dicha modificacion y transformacion se da de manera negativa con la separacion de

alguno de los miembros o la muerte, debido al grado y la falta de recurso monetario.

El sistema de cuidados oculto resulta ser todas aquellas actividades que la familia
aplica para poder subsistir y ayudar a subsistir al mas vulnerable. En este sistema los roles de
género, la cultura, el pensamiento y conceptualizacion de la enfermedad son los que influyen

en la transformacion sociocultural de la familia.

Si bien se muestran las deficiencias del sistema de salud en México, se invita a que
los programas de salud proporcionados por la Secretaria de Salud sean méas especificos de
acuerdo a la comunidad y sector poblacional al que se quieren acercar. De este modo, la
antropologia podria ayudar con su metodologia para poder recabar informacion de cdmo es
que la gente puede recibir de mejor manera informacion para la prevencion de la enfermedad

y mantenimiento de la salud.

GLOSARIO
Para poder entender el contenido de la siguiente tesis de grado, es conocerlos siguientes

conceptos de manera genérica, ya que se presentan a lo largo de este trabajo.
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Antropologia: Ciencia que estudia los aspectos biologicos , culturales , y sociales del ser

humano en sociedad.

Antropologia médica: Rama de antropologia que se encarga de analizar los procesos de
salud, enfermedad y atencion para rechazar, analizar y cambiar practicas para la promocién

de la salud y la prevencion de la enfermedad. *

Atencion: Accién de atender. Para dicha investigacion este concepto alude a la capacidad

del cuidador para atender a su pariente enfermo. !

Biomedicina: es el estudio de los aspectos biologicos de la medicina. Su objetivo principal
es investigar los mecanismos moleculares, bioquimicos, celulares y genéticos de las

enfermedades humanas.

Confinamiento: Anales de Pediatria (2022) es una intervencién que se aplica a nivel
comunitario cuando las medidas mencionadas anteriormente han sido insuficientes para
contener el contagio de una enfermedad. Consiste en un estado donde se combinan estrategias
para reducir las interacciones sociales como el distanciamiento social, el uso obligatorio de
mascarillas, restriccion de horarios de circulacion, suspension del transporte, cierre de

fronteras, etcétera.

Cronicidad: de acuerdo a la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) es considerado
cronico a aquellas enfermedades que presentan una larga duracion (mas de 6 meses) y una

progresion lenta, no se transmite de persona a persona, es decir, no son transmisibles.

Cuidados: Accién de cuidar, asistir, guardar, conservar, la salud e integridad de algo o

alguien.!

Cuidador: Persona que cuida, atiende, a los miembros o miembros mas vulnerables del

grupo.

Cuidados ocultos: también llamado cuidado informal, es aquel que atiende en su hogar sin
recibir remuneracion, atendiendo a familiares que tienen un dafio cronico o incapacitante que

les impide desenvolverse independiente. 3
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Demograéficos: son elementos que se miden en las sociedades para saber indicies de
alimentacion, de natalidad, mortalidad, educacién para saber el lugar desarrollo significativo

de las sociedades a nivel global.

Derecho: desde la concepcion romana del derecho ius, es definido como un conjunto de

normas que en un momento determinado regulan la conducta de un pueblo.

Derecho publico: se refiere a la organizacion y funciones del Estado, a sus relaciones con

los particulares y a las que pueda mantener con otros estados.

Espiritualidad: es el conocimiento, aceptacion o cultivo de la esencia inmaterial de uno
mismo. Es la parte inmaterial ligada a algo superior. La antropologia considera la
espiritualidad humana como una parte inerte que forma parte de la concepcion del ser

humano.

Esoterismo: se asocia a una serie de practicas de la alquimia, la magia y la astrologia que al
tener una base en métodos cientificos tradicionales han sido considerados subjetivos y en sus
momentos respectivos. En este concepto entran las practicas llevadas a cabo por personajes
sociales como los chamanes, las brujas y brujos, espiritistas, santeros, que son personas que

forman parte de la comunidad.

Enfermedad crénica: presencia irreversible, con agravacion y latencia de estados de

enfermedad o deterioro. !

Diabetes mellitus tipo 2: la diabetes mellitus es una enfermedad que impide la utilizacion
de la glucosa por el organismo, por lo que se presentan grandes niveles de glucosa en la

sangre y orina.

Hegemonico: se refiere a la direccion suprema de una cosa sobre otra. Implica una situacion

de influencia que se registra a varios niveles y ambitos de la vida de las naciones.

Jugoterapia: terapia que consiste en que, a traves de las propiedades de las frutas y verduras,
se preparan jugos con el proposito de ayudar a la recuperacion de la salud.

Unidad doméstica o familia: conjunto de personas que comparten alguna condicion,

opinidn o tendencia. Emparentadas entre si y viven juntas.!
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Institucidn hegemonica: Institucion que domina sobre otras, es decir, la medicina

hegemonica tiene mas relevancia sobre la medicina tradicional, homeopata etc. *
Medicina: ciencia que permite prevenir y curar las enfermedades del cuerpo humano.

Medicina integrativa: medicina que engloba la medicina homeopética y natural que permite
potencializar los resultados de un tratamiento, atendiendo anomalias cronicas, psicoldgicas,

fisicas, mentales emocionales entre otras. 2
Padecimiento: hecho de padecer sufrir un dolor fisico o moral

Sistema simbolico: es aquel sistema que interesa a la antropologia por los simbolos,

concepciones, la cognicion y pensamiento colectivo que manejan un grupo especifico.

Sobrecarga: exceso de carga. Alude a excederse de actividades ya sea por voluntad o por

obligacion. *

Terapia espiritual: aquellas técnicas en las que se busca la sanacion del espiritu o alma
humana. Algunos ejemplos de esto es la alineacion de chakras, terapia con angeles o a través

de la oracion.

Estigma: Lesion organica o trastorno funcional que indica enfermedad constitucional y

hereditaria.’
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ANEXOS

La siguiente escala Zarit, fue la que se utilizé para analizar la sobrecarga de actividades del
cuidador primario y la familia. Dichos resultados se muestran a manera de grafica en el
capitulo 2 de esta investigacion.
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ANEXO 1. Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

item Pregunta a realizar Puntuacién
1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?
2 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para usted?
3 ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender

ademas otras responsabilidades?

4 | ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su
relacién con amigos y otros miembros de su familia?

7 | ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 | ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 | ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su

11 fomilia?

¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar

12 de su familiar?

13 | ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa de su familiar?

¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la

14 | 5~
unica persona con la que puede contar?

15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la

enfermedad de su familiar se manifest6?
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¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras

18 personas?

19 | ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 | ¢Siente que deberia hacer méas de lo que hace por su familiar?
21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
99 En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de

su familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacién maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin
embargo, suele considerarse indicativa de «no sobrecarga» una puntuacion inferior a 46, y
de «sobrecarga intensa» una puntuacion superior a 56.

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacién
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

ANEXO 2. AUTOPERCEPCION DE LA ENFERMEDAD.

La siguiente encuesta de caracter cualitativo, les fue aplicada a los miembros quienes tienen
el padecimiento crénico. No fue posible aplicar a todas las familias ya que se tomaron en

cuenta las limitaciones de acuerdo al padecimiento cronico.

Dicha escala ayudé a conocer que tanto las personas son conscientes de su enfermedad y las
posibles causas de origen, pues se considera que tanto la parte biolégica como cultural

influyen en el desarrollo de estas.
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Mision
Sociedad Chilena de Salud Mental

La Sociedad Chilena de Salud Mental tiene por objeto el estudio, investigacion, difusion y desarrollo
de las diversas diseiplinas cientificas relacionadas con la salud mental.
En ¢l cumplimiento de sus objetivos la Corporacian podra;

3) Promaver, realizar y auspiciar todo tipo de eventos cientificos, tales coma: Congresos Cientificos,
Simposios, Conferencias, Mesas Redondas y Charlas »

b) Promover y realizar estudios, investigaciones cientificas y cursos de perfeccionamiento.

¢} Promover ¢l intercambio cientifico entre las diversas disciplings relacionadas con la Salud Mentat

d] Promaver el intercambio sacietario con otras corporaciones similares, nacionales o extranjeras

¢) Editar y publicar revistas y todo Upo de escritos cientificos

f) Crear y sostener Bibliotecas.

g} En general, realizar todas aquellas acciones encaminadas al mejor logro de los fines propuestos.

“La salud mental es tarea de todos”
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ANEXO 3 FOTOGRAFIAS

Las siguientes fotografias fueron tomadas el 31 de mayo del 2021, fecha en que se llevo a
cabo el evento FUCAVI. En ellas se puede apreciar a los ponentes dando las capacitaciones
en psicologia, terapia fisica y odontologia, con el proposito de aligerar la carga del cuidador
primario.

También se puede apreciar el modo de transportar a sus hijos con paralisis cerebral, ya sea
en brazos o en silla de ruedas.

O\ S .

Trabajo de campo y event(;'dé la Fundacién un Cambio de Vida, 31 de mayo 2021.
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Trabajo de campo y evento de la Fundacion un Cambio de Vida, 31 de mayo 2021.

Las siguientes fotografias muestran algunas caracteristicas contextuales de la persona
enferma, mostrando limitaciones y formas en las que la familia convive con la enfermedad.

La primera se tomo cuando se realizé trabajo de campo en San Mateo Atenco. Esta foto
tomada el 13 de marzo del 2019, representa las limitaciones de un adulto mayor que padece
demencia senil. Al tratar de arreglarse por su cuenta se observa la colocacion de zapatos de
manera inversa. Otras de las limitaciones que se presentaron fueron las mentales, en el modo
de no retencion o entendimiento del dialogo.
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“"Demencia Cenil”. San Mateo Atenco. 13 de marzo del 2019.

En la segunda foto se puede observar como es que la enfermedad cronica va formando parte
de la vida de todo el grupo domeéstico. Lo que se logra apreciar en la foto son las inyecciones
de insulina, tratamiento para diabetes mellitus tipo 2, dentro del refrigerador donde se
almacena los alimentos de la familia.
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“Diabetes”, Trabajo de campo en Toluca, colonia Rancho La Mora. Tomada el 13 de junio
del 2022

109



