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Que un hombre que recibié beneficio de otro hombre por pura gracia, se comporte de modo tal que
éste no tenga causa razonable para arrepentirse de su buena disposicion. Porque ningiin hombre
da sino con intencién de hacerse a si mismo un bien, ya que el don es voluntario y en todos los
actos voluntarios el objeto que persigue cada hombre es su propio bien

Cuarta Ley de la Naturaleza.

Hobbes

“El envejecimiento de la poblacion es, ante todo y sobre
todo, una historia del éxito de las politicas de salud publica,
asi como del desarrollo social y econémico...”

Gro Harlem Brundtland, Directora General de la
Organizacion Mundial de la Salud, 1999.
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Introduccion

Mi primer acercamiento a nivel formativo al tema de la vejez y el envejecimiento
fue durante la tesina en la licenciatura. En ese momento el objetivo era

comprender la experiencia subjetiva del retiro laboral por jubilacion o pension.

Posteriormente realicé un trabajo desde la perspectiva intergeneracional, es decir,
enfocandome en la interaccion entre diferentes grupos de edad, lo cual me
condujo a tener la posibilidad de insertarme laboralmente en el Instituto para la
Atencion de los Adultos Mayores en el DF (IAAM-DF), una dependencia del
Gobierno del Distrito Federal encargada del manejo de la Pension Alimentaria
Universal a los Adultos Mayores y que entre sus objetivos esta la atencion a los

cuidadores primarios.

Ahi tomé algunos cursos que trataban el tema. Todos coincidian en las
complicaciones de salud fisica y emocional para el cuidador, sin considerar las
condiciones sociales, culturales y econdmicas en los cuales se desarrollaba la

atencion.

Asi mismo, al hacer recorridos en campo, constantemente encontraba adultos
mayores en condiciones de abandono, olvido o maltrato por parte de sus familias
y/o los cuidadores principales en condiciones socioeconémicas dificiles.

Detectaba conflictos en la relacién del cuidador con el receptor de atencion, y el
problema no sélo implicaba a esta pareja, sino que era necesario considerar mas
ampliamente al grupo familiar, sus redes sociales de apoyo, a los médicos, a las
instituciones que les daban atencion y también las condiciones sociales, politicas,
econdmicas Yy culturales que condicionan el proceso de cuidado y las relaciones
entre el adulto mayor y el cuidador principal en una dinamica ambivalente de

necesidad de apoyo, afecto, atencion, conflicto, maltrato y desapego.

Lo anterior condujo a reconocer que el cuidado familiar prolongado a los adultos

mayores es uno de los retos que ha traido la transicion demografica y



epidemiolégica, junto a las transformaciones socioculturales y econémicas que

condicionan los modelos tradicionales de atencion.

La presente investigacién tiene como objetivo primordial describir y analizar el
proceso de cuidado familiar prolongado a los adultos mayores con discapacidad

en la Ciudad de México.

Esta labor de cuidado, necesaria y noble, sostiene la vida y sociabilidad de los
sujetos, pero se encuentra enmarcada en una serie de inequidades y asimetrias,
tanto a nivel de redes familiares, como por las ausencias, negaciones vy
negligencias de las instituciones y programas de gobierno y del sector privado,

quienes han rehuido de sus responsabilidades.

La perspectiva de este trabajo sostiene que los efectos negativos (emocionales,
fisicos, econdmicos, sociales y en el vinculo entre receptor/proveedor de
atencioén) del cuidado no son producto, solamente, de transferir apoyos y atencion
al adulto mayor, sino que son resultado de la actual manera y el contexto en que
se organizan el cuidado familiar, es decir que son producto del reparto inequitativo
entre los familiares de las labores de atencidn; asi como de las ausencias de
instituciones, programas y acciones de apoyo del sector publico y privado
dirigidas al cuidado del adulto mayor con discapacidad. Cuestibn que aunque
pueda parecer obvia muchas veces no es considerada, pues el cuidador primario
ha sido estudiado desde una perspectiva que no considera el contexto en que
desempefia la labor de atencién.

En la presente investigacion se revisan las condiciones en las que actualmente se
desarrolla la atencion a los adultos mayores con discapacidad y sus retos en el
espacio domeéstico con respecto a las omisiones de las instituciones y programas
publicos, asi como las derivadas de los cambios estructurales y familiares que

condicionan su ejercicio.

El andlisis se centra en tres ejes principales: las representaciones sociales del
cuidado familiar prolongado y la discapacidad en adultos mayores y cuidadores en

el entorno doméstico; la organizacion y estructura del cuidado familiar prolongado



al adulto mayor por las redes familiares en el entorno doméstico; y las
continuidades/discontinuidades en el proceso del cuidado familiar prolongado a

través del tiempo.

Para esto, se reconstruyo la trayectoria de atencion desde un enfoque de proceso
relacional, es decir, que el cuidado se analiz6 como un hecho dinamico con
multiples transformaciones y transacciones en el tiempo entre diversos actores
gue organizan y estructuran la atencion, condicionado por los contextos

socioecondmicos y culturales.

En este enfoque se reconoce que existe mas de un actor significante en el
cuidado, sin embargo, por cuestiones de tiempo y recursos, s6lo fue posible
centrarse en el adulto mayor y uno de los miembros de la red familiar de
cuidados, identificado por el adulto mayor o por si mismo como uno de los

principales proveedores de atencion en el hogar.

Cabe advertir que para los fines de la presente investigacion se utilizan de forma
indistinta los términos atencion y cuidados, pues aunque es posible que en otras
perspectivas mantengan significados diferentes, para nuestro caso resultaran ser
concepciones similares. De la misma manera, el término adulto mayor, personas
de edad y ancianos resultan ser términos similares, que aunque difieren en su uso
segun los contextos donde se presenten, se utilizan con el fin de hacer asequible
la lectura del trabajo. El uso de los términos responde a la necesidad de ocupar
una terminologia que no resulte peyorativa o discriminatoria, de tal forma que el
término anciano podria ser quizas el que mayor conflicto mantendria con esta
postura, por lo cual el lector debe considerar que no mantiene un significado
negativo, sino que soélo representa a un sujeto inmerso en un grupo de edad

especifico.

El enfoque tedrico/metodologico de proceso relacional propuesto en esta
investigacion supone un corte con la tradicional propuesta que hace la
Gerontologia basada en la dicotomia del cuidado que distingue los tipos de

atenciéon en formal e informal, y estudia al cuidado en el espacio domeéstico



centrada en el cuidador primario informal, cuestion que a nuestro parecer, si bien
puede resaltar las inequidades y efectos negativos en la atencion, al mismo
tiempo deja puntos ciegos en la construccion de esas relaciones asimétricas al
no considerar el papel que juega la red familiar y la diversidad de sus aportes al
cuidado y sobre todo, que al poner el acento en uno solo de los actores
significantes, -unas veces enfocandose en el adulto mayor y otras en el cuidador-
no logra reconstruir y entender las multiples transacciones ni transformaciones en

el proceso de cuidar.

Desde esta perspectiva, en nuestra investigacion se recupera a ambos actores,
en tanto uno es el proveedor de la atencion y el otro es el receptor de dicha
atencion, con la intencién de reconocer cdmo se organizan y relacionan todos los
miembros de las redes familiares para organizar la atencién y el cuidado

prolongado a los adultos mayores con discapacidad.

Para tal efecto se plante6 una metodologia cualitativa que permitiera conocer en
amplitud y profundidad los procesos de salud/enfermedad /atencién en el campo.
Las herramientas utilizadas fueron la entrevista semiestructurada en base a un
guidn gue sirviese para sistematizar la informacion. La otra herramienta fue la

observacion en el espacio doméstico.

La investigacion se desarrollé en la Colonia Campestre Aragén, al oriente de la
Ciudad de México. En este lugar se trabajé con nueve familias a través de
procedimientos etnogréficos para generar la informacion de cémo se desarrolla el

proceso de cuidado para sus adultos mayores.

En este escenario urbano se encontré una zona de alta concentracion de adultos
mayores, pues no solo la colonia, sino también la Delegaciéon Gustavo A. Madero,
donde se ubica, es una de las areas con el mayor niamero de ancianos en el

Distrito Federal.

Este acercamiento fue posible, gracias al personal de campo (la profesional de
servicios al adulto mayor y el médico del programa de Visitas Médicas

Domiciliarias) del IAAM-DF, que es la instituciébn que cuenta con el programa con
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mayor cobertura en el Distrito Federal para adultos mayores: la Pension Universal

Alimentaria, dirigido a la poblacion adulta mayor.

La estructura de la tesis esta compuesta por ocho capitulos y las conclusiones
finales. En el primer capitulo se define la problematica de la investigacion, asi
como algunos planteamientos teoricos y la relevancia social, que sirven como
base para la investigacion. También se encuentran descritos los objetivos, los
interrogantes tedricos y empiricos, asi como las hipétesis planteadas.

En el segundo capitulo se presenta el marco tedrico que sirve de sustento para la
investigaciébn. En ese marco se analiza y define el proceso de cuidados
prolongados, comprendido como un campo tedrico complejo mas alld de la
dicotomia formal/informal centrada en el cuidador primario. También se
desarrollan los conceptos de vejez y envejecimiento, y la relacidon entre vejez y
discapacidad. Se elabora una revision y reflexion de los conceptos utilizados
desde la geriatria y gerontologia para hacer un acercamiento a la limitacion de las

actividades de los adultos mayores.

En el tercer capitulo se ofrece un andlisis del papel de las instituciones publicas,
sus omisiones y negligencias en la atencién a los adultos mayores. De la misma
manera se comprende el efecto de las condiciones estructurales en los cuidados.
Por principio de cuentas, se ha hecho hincapié en la necesidad de ubicarlo como
un hecho singular y emergente como campo de estudio que requiere ser
reconocido en sus propias dindmicas. Posteriormente, se hace una acercamiento
a los retos sociales y econdmicos que representa la actual organizacién del
cuidado tanto para las familias y las instituciones publicas, principalmente centrado
en el impacto que tiene la interaccion entre la poca participacion de las
instituciones publicas y privadas en la cobertura, financiamiento y provision, junto
con los cambios sociodemogréficos y la transicion epidemiol6gica, que suponen
una transformaciéon obligada del cuidado en el entorno doméstico. En este mismo
capitulo se indaga acerca de los cambios culturales, de la estructura familiar, las
relaciones entre la red familiar y el impacto que tiene el cuidar dentro de la familia.

A través de este analisis se comprende como las omisiones de las instituciones
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publicas y las privadas han cedido la principal obligacién del cuidado de los

adultos mayores a las familias.

En el cuarto capitulo se describen los procedimientos metodoldgicos, en particular
la seleccion de informantes, del lugar de trabajo, las herramientas utilizadas para
recoger la informacion en campo, asi como una breve descripcion del desarrollo y
obstaculos en la investigacion. También en este mismo capitulo se reflexiona
acerca de la pertinencia y relevancia del enfoque de proceso relacional como guia

metodoldgica de la investigacion.

En el quinto capitulo se presentan el universo de estudio, tanto a nivel del Distrito
Federal, como delegacional y de la colonia Campestre Aragon. Con la informacion
presentada en este capitulo se logra reconstruir el contexto y el espacio de

trabajo, lo que permite comprender la singularidad de la atencidn en este espacio.

El universo de estudio es un lugar de importancia para analizar los cuidados a los
adultos mayores, pues presenta una alta concentraciéon de personas de edad con
limitaciones en la actividad. Por otra parte es un lugar donde la atencién se
encuentra condicionada por los bajos ingresos, limitado en programas de atencién
y apoyo, y con espacios residenciales donde se han asentado grupos familiares de

hasta tres generaciones.

En el sexto capitulo se presentan analisis y descripcion del primer grupo de cuatro
familias, las cuales tienen en comdn que la discapacidad es resultado de las
secuelas de un evento critico. Se elabora en este capitulo un acercamiento
profundo a la estructura y organizacion de los cuidados para los adultos mayores
gue han adquirido el estado de discapacidad en cuatro familias. Este grupo de
adultos mayores presentan trayectorias compuestas por varias fases que incluyen
el evento agudo, la hospitalizacion e intervencion quirdrgica, la convalecencia en

casa Yy finalmente la adaptacion a la discapacidad.

El capitulo siete esta formado por un segundo grupo de cinco familias, en el que el
cuidado ha presentado una dinamica progresiva, pues ha sido resultado de un

proceso cronico degenerativo, que padecen los adultos mayores durante periodos
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prolongados y que debido a sus dinamicas presentan particularidades en la

organizacion de la atencién que deben ser observadas.

El capitulo ocho se centra en las representaciones de la discapacidad y los
cuidados a los adultos mayores, tanto en las propias personas de edad como en

los miembros de sus familias.

Finalmente se presenta en un ultimo apartado las conclusiones de la investigacion.
En estas conclusiones se elabora un andlisis general acerca de la estructura,
organizacion, continuidades/ discontinuidades y representaciones sociales del
cuidado. Se plantean una serie de pautas que han sido llamadas principios que
suponen una serie de reglas y excepciones socioculturales que rigen el cuidado a

los adultos mayores.

Para finalizar, es necesario reconocer y agradecer a todas las personas e
instituciones que hicieron posible llevar a buen término el presente trabajo. Por
principio de cuentas debo dar las gracias a todos los adultos mayores y sus
familiares que me abrieron las puertas de sus casas y compartieron conmigo parte

de sus vidas.

Agradezco a la Dra. Rosa Maria Osorio Carranza su invaluable guia y
aportaciones al trabajo. De la misma manera, quiero hacer un reconocimiento a
mis comparfieros de la Linea de Antropologia de la Salud y a los profesores de

guienes recibi consejo y acompafiamiento en esta trayectoria de trabajo.

Agradezco a CONACYT por la beca que me otorgo para poder realizar mis

estudios.

Doy las gracias al CIESAS que me abri6 sus puertas y donde encontré un espacio

de excelencia para mi formacion profesional.

Quiero agradecer al Instituto para la Atencién de los Adultos Mayores en el D.F.,
por su invaluable apoyo a través de sus autoridades y personal operativo. En
especial a Ana Gamble Sanchez Gavito, al Dr. Pedro Valdés Corchado, al Dr.

Héctor Ruiz y a la Profesional de Servicios a los Adultos Mayores Miriam.
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De la misma manera quiero dar las gracias por su solidaridad y compafiia al Dr.
Ulises Pérez, Javier Chavez, Margarita, Adriana Quezada, Virginia Escobedo y

Fabiola Gutiérrez.

En especial quiero hacer un reconocimiento a mi padre, a su esposa y a mis
hermanos por su apoyo y carifio cotidiano. A mis padres, en especial quiero
dedicar este trabajo, pues ambos me ensefiaron el valor de cuidar. Pero muy
especialmente quiero dedicar a mi madre el fruto de esta larga trayectoria, pues

ella siempre confié en mi hasta en el peor momento.

Finalmente me resta decir que a todos quienes me brindaron su solidaridad,

apoyo, compafia y carifio en cada paso dado, les debo mi gratitud.
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Capitulo |

Cuidados familiares y envejecimiento. Un campo de estudio
emergente, singular y problematico.

El objetivo principal de la presente investigacion es describir y analizar el proceso
del cuidado familiar a los adultos mayores con discapacidad en su propia
residencia, esto en el contexto urbano de la Ciudad de México. El trabajo se ha
centrado en tres ejes principales: las representaciones sociales del cuidado, la
estructura y organizacion de las redes familiares de cuidado, y por ultimo las
transformaciones a través del tiempo en la estructura y organizacién del cuidado

familiar.

Para elaborar este trabajo fue necesario acercarse a los adultos mayores con
discapacidad y uno de sus familiares, miembro de la red de cuidado. Con ellos se
realizaron entrevistas y observaciones que permitieran reconocer a profundidad
este proceso, que cOmo veremos a continuacion resulta ser un campo emergente

y relevante en las ciencias sociales.

Al hablar acerca de los cuidados estamos frente a un proceso que histéricamente,
si bien, ha estado presente en todas las sociedades, pero que ha estado en un

proceso de continua transformacion.

Cualquiera que haya sido el momento histérico, estas practicas de atencidén son
indispensables, pues el mantenimiento de la vida a través de los cuidados es la
gue posibilita en gran medida el desarrollo y mantenimiento de los seres humanos
ya que dependemos de los cuidados para asegurar la vida, pues somos una
especie vulnerable e incapaz de sobrevivir sin la intervencién de alguien mas, por

lo cual tiene una caracter evidentemente social.

Por ejemplo, Juan Delval, al comparar las conductas del hombre al nacer con la de
otros animales, sefiala que entre un nifio recién nacido y un mono se podran ver

ciertas similitudes, pero también se observara que el periodo de dependencia es
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mas breve en los monos que en los humanos. Asi pues, refiere Delval, una de las
caracteristicas que diferencian la conducta de los animales y la del hombre es
que éste tarda mucho mas tiempo en alcanzar las conductas propias del adulto
(Delval, 2002:13), en nuestro caso, significa que el ser humano tiene periodos mas

prolongados para alcanzar su madurez y capacidad de autocuidado.

Sin embargo, a pesar de la importancia del cuidado familiar, su estudio y
valoracion social habian estado ocultos (Carrasco, 2003; Pérez, 2006; Robles,
2005) en las sociedades capitalistas, que se han organizado con base en la
division sexual del trabajo y del espacio en antinomias entre lo publico y lo privado.
Esto fue asi hasta que emergieron grupos que reclamaron la atencién hacia el
trabajo doméstico y las relaciones asimétricas que giraban en torno a la
construccion sociocultural de los géneros como un tema de relevancia, asi como
por las transformaciones socioculturales y econémicas que pusieron en discusion
las mudltiples jornadas que debian realizar las mujeres, tanto en el trabajo

extradoméstico y remunerado, como en el trabajo en el hogar.

Carrasco, explica que la invisibilizacion del cuidado se debe a dos cuestiones: una
de orden ideoldgica patriarcal y otra de tipo econémico. Con respecto a la primera,
dice que debido a la categorizacion de los valores culturales impuestos por el
grupo de poder quedan velados aquéllos que no son considerados como
correspondientes al mundo masculino, en el caso concreto, los cuidados como

una actividad referida principalmente a las mujeres.

Por otra parte, se encuentra la cuestidbn econdmica, la cual ha dependido de la
esfera doméstica para asegurar la fuerza laboral, sin embargo los sistemas
econdmicos se han presentado tradicionalmente como autonomos, desconociendo
la actividad doméstica, entre ellas el cuidado, pues al oscurecer esta area el
sistema econdémico se desprende de la obligaciéon que podria causarle el costo de
la produccion de la fuerza de trabajo en el ambito doméstico (Carrasco, 2003:33-
34).
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Sin embargo, se podria decir lo mismo del Estado que por si solo es incapaz de

solventar el costo y responsabilidades que representa el cuidado de la poblacion.

Donzelot sefiala que a partir del siglo XIX (1998 [1977]: 61) el Estado transfirié a
las familias la obligacion del sostenimiento de la vida, ocupando entonces las
instituciones publicas el papel de vigilantes y actuantes soOlo en situaciones
especificas, aunque fue necesario para tal transferencia de obligaciones crear

toda una estrategia que ocultase esta asignacion.

Pero el cuidado también ha sido oculto, derivado de una relacion de subalternidad
con otros sistemas de atencién a la salud hegemoénicos, por ejemplo, segun

Kleinman:

Aunque la esfera popular de cuidado de salud es la parte mas amplia de cualquier
sistema, es la menos estudiada y la mas pobremente entendida. Puede ser
considerada la matriz que contiene muchos niveles: individual, familiar, redes
sociales, y actividades y creencias comunitarias. Es el profano, el no profesional, el
no especialista, la arena de cultura popular en la cual el padecimiento es inicialmente
definido e iniciadas las actividades de cuidado de salud® (Kleinman, 1980: 49)

(Traduccion propia).
En tanto, Haro, respecto a los cuidados profanos, sefala que:

[...] ha resultado ser en todo tiempo una dimensién estructural en todas las
sociedades, bien podemos afirmar que ha sido un campo generalmente excluido o
negado por los sistemas convencionales de salud, que mantienen actitudes ambiguas
de subestimacion, descalificacion, exclusion o incluso de condena para todas
aquéllas iniciativas que emprenden la atencién de la salud fuera del &mbito de la

prescripciéon médica [...] (Haro, 2000: 101)

También se puede sefalar que el campo del cuidado es amplio y no sélo se
reduce a un sector social, ya sean sistemas formales y profesionales, familiares o

cualquier otro, sino que las condiciones sociales, econémicas y culturales han

'Although the popular sphere of health care is the largest part of any system, it is the least studied and most
poorly understood. It can be thought of as matrix containing several levels: individual, family, social network,
and community beliefs and activities. It is the lay, non-professional, non- specialist, popular culture arena in
which illness is first defined and health care activities initiated. En inglés original.

15



moldeado las formas en que los grupos humanos han organizado las tareas

necesarias para la administracion de la vida.

Aungue en la actualidad el concepto de cuidado se va abriendo paso a la
pluralidad y diversidad que representa, tanto en lo que refiere a los actores que
reciben los cuidados como a los cuidadores, el modelo de los cuidados maternales

sigue ocupando el papel preponderante.

Se debe reconocer que aungue la nocion tiene su origen en el cuidado infantil,
éste no es el unico grupo que lo demanda (Tobio, et.al., 2010: 24). Es por ello que
se debe puntualizar que tanto el envejecimiento demografico, las enfermedades
cronicas o las discapacidades que pueden aparecer durante la vejez, resaltan que
el cuidado es diferenciado para las personas de edad, aunque en el mismo
espacio puedan coincidir tanto la atencion a los nifios como a los adultos mayores,
como de enfermos o personas con discapacidad de diferentes grupos de edad, y

de otras personas que en lo cotidiano requieren del cuidado.

Se debe advertir, entonces, que una de las posibles consecuencias de considerar
al cuidado como una categoria analitica homogeneizante es la de concentrar las
diferencias y particularidades que representa la atencion a diferentes grupos

otorgada por distintos actores.

Es preciso reconocer que “hablar de cuidados es hablar de una necesidad diaria
de todas las personas, aunque en diferentes grados y dimensiones” (Pérez, 2006:
14). Sin embargo, el campo de estudios del cuidado a los adultos mayores es un
campo de reciente emergencia que ha estado durante mucho tiempo naturalizado

en las préacticas cotidianas y en los espacios privados.

Hoy en dia, la categoria del cuidado a los adultos mayores emerge debido a que
se encuentra en un enclave de retos, pero que al confluir llaman la atencién
acerca de la labor de apoyo, cuidado, atencion y asistencia a los adultos mayores

con discapacidad.
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Entre los motivos para prestar atencion a los cuidados en los adultos mayores
estan la transicion demografica de grupos de edad; la transicion epidemioldgica,
gue presenta un rostro de padecimientos crénico degenerativos que exigen un
mayor cuidado en cohortes de edad que tienen una esperanza de vida cada vez
méas prolongada;® las condiciones econémicas y sociales, en las cuales las
exigencias y el derecho de las mujeres a participar en el trabajo publico y
remunerado sostiene que la tradicional practica de cuidados se encuentra en una
profunda transformacion; y el reconocimiento negativo y positivo, aunque muchas
veces ambivalente, que representa el apoyo social otorgado por el grupo primario,
donde podemos hallar relaciones asimétricas, de violencia y de inequidad o

afectaciones en la salud y el bienestar del propio cuidador y del adulto mayor.

Con respecto a lo anterior, Robles Silva sefiala que el estudio del cuidado inici6 en
la década de los setenta, pero que en Latinoamérica aun se encuentra en una fase
incipiente de desarrollo (Robles, 2004: 619), mientras que Ortiz de la Huerta y
Casas (2007:53) afirman que el interés por el cuidador primario tiene alrededor de
veinte afios y la atencion merecida fue resultado de los problemas sociales por las

dificultades y repercusiones que implica asumir la tarea.

También se debe sefalar que la practica de los cuidados en el espacio doméstico
se encuentra condicionada y emerge como un campo problematico de interés para
las ciencias sociales por los retos demograficos, culturales, sanitarios y afectivos

gue deben ser considerados en su organizacion y trayectoria.

Como afirma Montes de Oca, existen investigaciones que han sugerido la
importancia del modelo de la familia mexicana para la atenciébn a los mas

necesitados, aunque desde la década de los ochenta se comenzo a desmitificar tal

2 Aunque se debe reconocer que la mortalidad por enfermedades infecto contagiosas en nuestro pais no se ha
eliminado del todo. Gutiérrez sefiala que: “En paises como México, el mejoramiento de los estandares de vida
no ha sido uniforme para la poblacién y la vulnerabilidad del sector mas pobre estd creciendo como
consecuencia de programas econdmicos que no lo han favorecido. Las consecuencias negativas se manifiestan
en una mayor morbilidad y mortalidad en estos grupos vulnerables. Es asi que los patrones de morbilidad no
estan cambiando uniformemente hacia desdrdenes degenerativos, ya que las infecciones aln afectan en gran
medida a nuestros ancianos (la tuberculosis es un caso particular y su incidencia va en aumento) y la
evolucion de los desdrdenes cronico-degenerativos se ve influenciada por la mala nutricién en su patogénesis
y en sus desenlaces [...]” (2010: 27)
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supuesto y se ha hecho presente que “tanto factores de naturaleza demografica,
econdmica y cultural han modificado el papel social de la familia y en esa medida
se ha modificado la participacion en el cuidado y proteccion de los adultos
mayores” (Montes de Oca, 2004: 520).

En resumen, al hablar del cuidado se da cuenta de una dimension amplia que
puede congregar una vasta diversidad de actores que asumen las tareas
necesarias para el sostenimiento de la vida de otros sujetos, tanto en el espacio
domeéstico como institucionalizado. También se hace presente la pluralidad con
respecto de aquellos adultos mayores que reciben el apoyo para realizar las
actividades cotidianas y de salud, necesarias para sobrevivir dependiendo de las
pautas socioculturales enraizadas en los sistemas familiares. Por ejemplo, en el
trabajo de Dilworth-Anderson y colaboradores, al comparar entre afroamericanos y
poblacion blanca en Estados Unidos encontraron rasgos diferenciales entre las
causas de la asuncion del cuidado a sus parientes envejecidos, resultando que los
primeros se encontraban mas fuertemente identificados con los valores
tradicionales de otorgar cuidados a los miembros de edad de su familia, por lo cual
estaban mas propensos a generar sistemas colectivos de atencion que
individualistas, en tanto que los miembros de la red familiar que asumian las
responsabilidades del cuidado también variaban, pues en los afroamericanos
existe mayor probabilidad de que sean las hijas quienes cuiden, en tanto en la
poblacion blanca principalmente es la esposa (2005: 259). Por otro lado, también
se ha encontrado que las familias latinoamericanas, en comparacion con las
noreuropeas Yy las estadounidenses, tienen mas mecanismos definidos para dar
cobijo a los adultos mayores dentro de la misma familia sobre la independencia
residencial o en el cuidado en instituciones (Sven citado en Ariza & de Oliveira,
2004: 25).

Es en este punto preciso sefialar que el cuidado familiar prolongado a los adultos
mayores, desde la perspectiva de este trabajo, representa una dimension que se
inscribe dentro del proceso salud/enfermedad/atencién (s/e/a, en adelante), pues

el cuidado corresponde en si mismo a un proceso definido como un hecho social,
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respecto del cual los conjuntos sociales construyen acciones, técnicas e
ideologias (Menéndez, 1994: 71).

El cuidado prolongado supone la existencia de practicas y representaciones que
permiten entender y enfrentar la limitacidbn en la actividad de las personas de
edad. Sin embargo, como veremos mas adelante, la presencia del cuidado en el
espacio doméstico brindado por las redes familiares responde a una estrategia
cultural y politica que delined un tipo de relacion especial entre actores sociales, la
cual actualmente, debido a las transformaciones sociodemograficas, de salud, en
las relaciones y roles familiares, se ve en la necesidad de ser entendida como un

campo en transicion.

Ahora bien, el estudio de este tipo de cuidado no asume la tradicional distincién
elaborada en el campo gerontolégico entre el cuidado formal o pagado, y el
cuidado informal, pues este enfoque sesga la comprension de los intercambios no
necesariamente monetarizados que se interpone entre quienes cuidan y son
cuidados, que sin embargo pueden mantener una relacion econémica que ya la
antropologia ha entendido como una dimension mas amplia que la regida por el

mercado.

Sin embargo, por el momento, conviene destacar que el cuidado que analizaremos
se refiere a la atencion permanente en el espacio doméstico del adulto mayor y es
brindado por las redes familiares. Es decir, por aquéllas personas quienes
mantiene un lazo de parentesco con los adultos mayores, que han visto limitada
su actividad en edades adultas y durante la vejez de manera permanente y en

algunos casos en procesos degenerativos.
Es por ello necesario sefalar que el enfoque del trabajo no resalta la distincion del

tipo de discapacidad o su etiologia, sino lo que compete a los objetivos del
presente trabajo es identificar y analizar el proceso de los cuidados familiares

19



prolongados a los adultos mayores con discapacidad en el entorno doméstico

urbano de la Ciudad de México.

Para realizar este trabajo el acercamiento se realiz6é con adultos mayores de 60
afios y mas con discapacidad y uno de los miembros de su red familiar
identificado, por el adulto mayor o por los familiares, como uno de los principales
proveedores de atencién en el entorno doméstico de la persona de edad, por lo
que se realizaron entrevistas semiestructuradas, por separado, con cada uno de

estos actores.

Aqui se hace necesario hacer una breve presentacion de los conceptos que guian

la investigacion.

Los conceptos utilizados

En este apartado, de manera breve,® se exponen los conceptos claves que guian

el trabajo con el fin de contextualizar la comprension del lector.

En la presente investigacion el cuidado es entendido desde una perspectiva
procesual relacional, es decir que debe ser comprendido en términos de una
relacion donde los individuos se hallan insertos, dentro de contextos
socioculturales y econémicos, en una dinAmica compleja que entrelaza actores,
representaciones sociales, actividades, organizaciones y relaciones, todo lo cual
se encuentra en una constante dindmica de continuidades/discontinuidades a
través del tiempo: El cuidado asi entendido incluye el conjunto de actividades de
atencion a las necesidades de salud, asistencia personal, requerimientos
domésticos y transferencia de apoyos tanto materiales, emocionales e
informativos al adulto mayor con discapacidad, que derivado de las limitaciones en
la actividad que enfrenta no puede realizar de manera independiente sus

actividades cotidianas y de autocuidado, y que tiene por finalidad prevenir

% En el capitulo 2 se encontrara la discusién sobre la conformacién de las nociones presentadas en este primer
capitulo a fin de exponer tedricamente su pertinencia y construccion.
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impactos negativos, mantener, y/o restablecer o fortalecer la salud y la adaptacion

de los adultos mayores en estado de discapacidad.

Las actividades se han dividido analiticamente para poder comprenderlas, sin
embargo estas mantienen una estrecha relacion en la realidad y cumplen

simultdaneamente diversas funciones.

Las actividades de cuidado a la salud que estan directamente relacionadas con la
atencion a los padecimientos y la discapacidad, y tienen por finalidad mantener,
restablecer o rehabilitar la salud del adulto mayor, mejorar la calidad de vida o
paliar los dafios, que para los fines aqui sefialados operan en el espacio
doméstico, estan formadas por los saberes diagndésticos, preventivos vy
terapéuticos, de rehabilitacion y eleccion de sistemas de atencion; los personales
corresponden a los que buscan mantener la realizacion de practicas cotidianas de
autocuidado al adulto mayor como la higiene y arreglo personal, alimentacion, el
bafio y las movilizaciones en el entorno domeéstico; los domésticos que buscan
mantener el entorno en que habita el adulto mayor y se refieren a la organizacion,
limpieza y administracion del espacio residencial. Los apoyos estan representados
por las transferencias y actividades que sirven al adulto mayor en la realizacion de
las actividades cotidianas necesarias para sobrevivir y socializar, los cuales han
sido divididos en materiales, que corresponden a las transferencias econémicas y
en especie; los instrumentales, que sirven para administrar recursos, trasladar
fuera del espacio domeéstico y hacer compras; los emocionales con los cuales se

brinda soporte afectivo.

La investigacién no pretende centrarse en un Unico actor, sino en la organizacion
gue establecen los miembros de la red familiar en la atencion de manera

permanente y donde puede variar la participacién de en grado, forma y tiempo.
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En cuanto a la discapacidad en un adulto mayor, nos referimos al estado en el que
el sujeto de 60 afios y mas, se encuentra en condiciones irreversibles de limitacion

en la actividad adquirida* en edades adultas o en la vejez de manera permanente.

El estado de discapacidad es entendido también como un proceso en la vida de
los sujetos que evoluciona a diferentes ritmos, que en el caso de nuestros
informantes es de larga duracién y presenta la tendencia a restricciones en la
actividad que se incrementaran dependiendo de las complicaciones del propio
padecimiento causante de la discapacidad o del efecto de otros padecimientos en
la salud del adulto mayor y que suponen una limitante fisica que no es
compensada por el medio. Es decir, que posiblemente se puede mejorar la
capacidad de realizar actividades o favorecer la independencia del adulto mayor, a
través de rehabilitacion o eliminando las barreras de accesibilidad,
respectivamente, aun cuando, no podran eliminarse las afecciones fisica que

causan la limitaciéon en la actividad.

Al reconocer a la discapacidad como un proceso se considera como una carrera
de transiciones que encuentra en las limitaciones a la actividad el catalizador que
supone una serie de cambios tanto a nivel subjetivo, como social en el cual el
sujeto transitar4 no sélo de un estado fisico a otro, sino que sera re identificado y
ocupara otros roles diferentes a los que solia realizar.> También el efecto implicara
transformaciones en las relaciones sociales y familiares junto a las condiciones
econdémicas y materiales. Al Considerar la discapacidad como un proceso se

define como un hecho bioloégico significado culturalmente que opera

* Condiciones que no son compensadas por el entorno para que el adulto mayor realice sus actividades
cotidianas de manera independiente, ademas es preciso resaltar que la experiencia es diferente en los sujetos
que envejecen con una discapacidad de tipo congénita que una adquirida en edades adultas, por lo que se debe
advertir que en nuestra investigacion nos enfocamos en aquéllos que vieron limitada su funcionalidad en un
momento de la vida cercano o durante a la vejez.

> Sin embargo hay que sefialar que ni la condicién de adulto mayor, ni la discapacidad significan la total
dependencia, pues por ejemplo hay trabajos que han demostrado que el flujo de transferencias de apoyos no
es unidireccional de hijos adultos a padres adultos mayores, sino que esta relacién puede tomar diferentes
causes tanto en tipo como en intensidad, que contrario a la idea comun de la dependencia tanto fisica como
econdmica se ha demostrado una relacién de reciprocidad intergeneracional en donde los adultos mayores
suelen otorgar apoyos econémicos, servicios, bienes y cuidados de los nietos, entre otros. Aunque también es
necesario sefialar que esta relacion de reciprocidad de apoyos es diferencial entre géneros, condiciones
socioecondmicas y contextos culturales (Ham-Chande, Ybafiez, Torres, 2003) (Montes de Oca, 2004).
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diferencialmente por las condicionantes econdmicas, sociales, politicas y del
entorno donde ocurre. En este enfoque el interés principal se centra en las
transiciones y cambios tanto en el sujeto como en sus relaciones, asi como en las

condicionantes que modelan a la discapacidad.

Por otra parte, en esta investigacion se entiende por Redes Familiares de Cuidado
al conjunto de relaciones que establecen las personas que constituyen el entorno
social doméstico (entendido como el que comparte una misma vivienda); asi como
aguellos que se ubican en otros espacios residenciales y que mantienen un
vinculo de parentesco con un adulto mayor, y que establecen interacciones y
transacciones para resolver necesidades especificas de la persona adulta mayor
en funcién de su edad, enfermedad y/o discapacidad.

Las redes familiares de cuidado pueden cobrar forma en diversas organizaciones
debido a los actores que estructuran la red familiar de cuidados, que realizan una
serie de acciones y conductas tendientes a brindar ayuda a un individuo con el fin
de enfrentar o resolver un problema y/o satisfacer una serie de necesidades,

incluida la enfermedad, utilizando los recursos de la red social (Arganis, 2004: 35).

Es preciso reconocer que esta nocion no solo nos permite comprender la
asignacion de roles y la asuncion de tareas, sino que abre la discusion a las
causas de la no participacion dentro de la organizacion de los cuidados de los

miembros de las redes familiares.

Para nuestro trabajo, la organizacién es un acuerdo, ya sea implicito y/o explicito,
de atencion al adulto mayor con discapacidad y que variara de acuerdo a la
combinacion de los actores que forman la estructura de cuidado, el contexto y las

condiciones familiares.

Basados en Goffman, se podria entender la organizacion del cuidado como una
organizaciéon instrumental, es decir, un sistema de actividades coordinadas que

tienden a la obtencion de un fin explicito (2007 [1961]: 177), que en este caso es
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mantener la salud, restablecer la independencia o paliar el estado de discapacidad

del adulto mayor.

Con respecto al espacio doméstico, es necesario hacer una precision, pues se
debe distinguir de la nocion de unidad domeéstica y redes familiares que en
muchas ocasiones pueden ser utilizadas de manera indiferenciada (Harris, 1986)
(Ariza & de Oliveira, 2004) (Luna-Santos, 2006), aunque se refieran a distintos
conjuntos de significados.

Ariza y de Oliveira sefialan la diferencia asi:

Mientras las primeras [familias] estan fundadas en relaciones de parentesco, las
segundas [unidades domésticas] se conforman por grupos residenciales de
personas que comparten la vivienda, un presupuesto comin y una serie de
actividades imprescindibles para la reproduccion cotidiana y que pueden o no
estar unidas por lazos de sangre. No obstante esta diferenciacion analitica, familia
y unidad doméstica son conceptos que se superponen y complementan. (Ariza &
de Oliveira, 2004: 9)

Entonces, para los fines del trabajo nos basamos en esta relacion de
complementariedad, pues, por un lado, como ya se ha mencionado, la red familiar
de apoyo considera a los miembros emparentados con el adulto mayor con
discapacidad en un sentido mas amplio que la corresidencia, es decir, se incluyen
tanto a los sujetos mas proximos que cohabitan con el adulto mayor en la misma
residencia, como también incluye a aquellos sujetos relativamente mas distantes
unidos por el lazo del parentesco. Desde nuestra perspectiva dichas redes

familiares conformarian la estructura y organizacioén del cuidado prolongado.

Este tipo de concepcion es lo que algunos autores han definido como familia de
interaccion, en la que la familia excede el ambito espacial de la unidad residencial
y refleja una red de relaciones mas extensa que la limitada al circulo del hogar
(Luna-Santos, 2006: 10).
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En tanto, el espacio doméstico es entendido como el escenario en donde se
desarrolla el proceso de atencidon al adulto mayor, diferente a una institucion de

cuidados prolongados, hospital u otro.

El espacio doméstico esta compuesto por espacios materialmente delimitados
(recintos techados y no techados) que en conjunto formarian parte de un nucleo
habitacional destinado a actividades tradicionalmente domésticas (Taboada,
Angiorama, 2003: 395), y en nuestro caso, de atencidon a la salud y sostenimiento

de la vida, que se encuentra en constante transformacion.

Es entonces este espacio de residencia delimitado, concebido en nuestro trabajo
como el lugar en donde confluyen las redes familiares de cuidado, aunque no de
manera exclusiva, para prevenir impactos negativos, mantener, y/o restablecer o
fortalecer la salud y la adaptacion de los adultos mayores en estado de

discapacidad.

Por ultimo, en lo que respecta a las representaciones, de acuerdo con Osorio, nos
referimos a las formas en que los conjuntos sociales construyen socialmente los
procesos de salud/enfermedad, a través de un sistema de representaciones, las
cuales son definidas aqui como el conjunto de nociones, conocimientos creencias,
actitudes, imagenes y valores, elaborados y compartidos socialmente, que
estructuran la relacién de los sujetos con la realidad (como totalidad significante) a
través de una determinada manera de designarla, aprehenderla e interpretarla,
orientando sus modos de accion y moldeando sus experiencias con dichos
significados (Osorio, 2001:15).

Una vez que se ha planteado problematicamente tanto la emergencia y
particularidad que significa el cuidado a los adultos mayores con discapacidad, asi
como las nociones claves de la investigacion, continuamos con la exposicion de la

relevancia social y tedrica, ademas de las metas del trabajo.
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La importancia de estudiar el cuidado familiar.

La relevancia del presente trabajo tiene dos vertientes intimamente ligadas, una

social y una tedrica.

En cuanto a la primera, la presente investigacion se basa en el hecho de que es
pertinente trabajar en el campo problematico de la vejez, el envejecimiento y su
atencion, pues nos encontramos en un periodo de oportunidad en el que las
condiciones demograficas son mas favorables para el desarrollo de la prevencién
e intervencion que transformen la realidad social, debido a la mayor presencia de
poblacién en edad laboral y a la reduccién de la poblacion menor de quince afos,

mientras que los adultos mayores todavia son un grupo relativamente pequefio.

Desaprovechar esta situacion puede representar una condicion de riesgo a partir
del afio 2030, pues serd un momento donde las generaciones, debido a la
dinamica poblacional, tendrdn poco tiempo para encontrar respuesta a los
problemas sociales, econémicos, de salud y de derechos que pueden traer

consigo la poca atencion al envejecimiento.

En este sentido existen quienes afirman que el periodo critico resulta més corto
aun, por ejemplo Luis Miguel Gutiérrez Robledo, Director del Instituto de Geriatria

afirma que:

México dispone de sélo 20 afios para alcanzar los recursos que le permitan enfrentar
el desafio mas grande de la salud publica en el siglo XXI: el envejecimiento de la
poblacion, fenémeno que ya presiona las finanzas publicas y ha puesto en evidencia

las carencias...” (Cruz, 2010: 42).

En cuanto a su relevancia tedrica se debe reconocer su inscripcion a la
antropologia de la salud, pues desde la perspectiva de esta investigacion el
cuidado familiar prolongado a los adultos mayores con discapacidad es una
dimensién del proceso salud/enfermedad/atencién, el cual, segun Menéndez
(1994: 71), opera de manera diferencial en todas las sociedades, pero tiene una

presencia universal, es decir, que todos los grupos sociales generan sus practicas
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y representaciones en cuanto a la enfermedad y su atencion, aunque de manera

diferenciada, por lo que afirma que:

[...] tanto los padecimientos como las respuestas hacia los mismos constituyen
procesos estructurales en todo sistema y en todo conjunto social, y que, en
consecuencia, dichos sistemas y conjuntos sociales no sélo generaran
representaciones y practicas, sino que estructuraran un saber para enfrentar, convivir,

solucionar y, si es posible, erradicar los padecimientos (Menéndez, 1994: 71).

El cuidado prolongado familiar en el entorno doméstico urbano en la Ciudad de
México es uno de estos saberes® de atencién a la discapacidad en los adultos
mayores, que se genera en torno a la necesidad de sostener la vida de las
personas de edad y con limitaciones en la actividad que condiciona su capacidad
de cuidarse o realizar sus actividades cotidianas de manera independiente.

Menéndez insiste en que la atencion, junto al enfermar y morir, deben ser
comprendidos como procesos, que no soOlo se definen por profesiones e
instituciones especializadas técnicamente, sino como hechos sociales respecto de
los cuales los sujetos y conjuntos sociales tienen y usan saberes como parte

basica de su vida cotidiana (Menéndez, 2010 a: 292).

En este sentido es que el presente trabajo cobra relevancia tedrica, pues asume
como propia la perspectiva de proceso en el cuidado prolongado y por otra parte
se interesa por las practicas y representaciones que operan dentro del entorno
doméstico para procurar la atenciébn necesaria a los adultos mayores con

discapacidad, pues como sefiala Carrasco:

Centrarse explicitamente en la forma que cada sociedad resuelve sus problemas de
sostenimiento de la vida humana ofrece sin duda una nueva perspectiva sobre la

®[...] el concepto de saber supone asumir la existencia de un proceso de sintesis continua que integra
aparentemente incongruencias (entre representaciones y précticas, entre las representaciones entre si y en las
propias practicas) a partir de que lo sustantivo es el efecto de saber sobre la realidad. El contexto, la
situacién, el problema especifico puede conducir a que se utilice mas de un contenido representativo o
préctico que otro; lo importante es determinar si las diferenciaciones aluden a una estructuracién dominante
[...] La estructuracion de [este] saber es una construccion metodoldgica propuesta por nosotros y en
consecuencia establecemos como estructuracion lo que en un nivel manifiesto aparece como representaciones
0 como précticas personales o aisladas (Menéndez y Dipardo, 1996: 58 citados en Osorio 2001: 16)
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organizacion social y permite hacer visible toda aquélla parte del proceso que tiende a
estar implicita y que habitualmente no se nombra. Esta nueva perspectiva, ademas,
permite poner de manifiesto los intereses prioritarios de una sociedad, recuperar
todos los procesos de trabajo, nombrar a quiénes asumen la responsabilidad del
cuidado de la vida, estudiar las relaciones de género y de poder, y en consecuencia,
analizar como se estructuran los tiempos de trabajo y de vida en los distintos sectores
de la poblacion (Carrasco, 2003: 29).

Sin embargo, actualmente es posible encontrar dos tendencias principales que
guian el estudio del cuidado al adulto mayor con discapacidad en nuestro pais,
resaltando el hecho de que segun Putman (2002: 800) la investigacion en el area
del envejecimiento con discapacidad fisica estd comenzando sin que sus efectos
hayan sido bien estudiados. La primera de estas tendencias centrada en un Unico
actor que cuida ha reducido, en su analisis, la participacién de otros actores, asi
como los cambios que surgen a lo largo de la trayectoria, es decir que no logra
establecer una comprension de proceso. Por ejemplo, en el trabajo de Robles
(2001: 563) se afirma que el apoyo y la ayuda familiar pueden venir de multiples
fuentes, pero segun la investigadora este apoyo es restringido en tiempo y en
actividad, resultando que cuando la practica de atencién se transforma en un
cuidado prolongado, no son las redes sociales quienes se involucran, sino uno
solo de sus integrantes, al cual se identifica como “cuidador primario”, quien es el
responsable de satisfacer y encontrar las estrategias para cubrir las necesidades
de los adultos mayores y los enfermos crénicos. Resultando entonces que el papel
que ha jugado la categoria de “cuidador primario” como elemento de analisis en el
cuidado prolongado, al menos en lo que respecta al campo de la vejez y el
envejecimiento, refleja la practica de un actor individualizado, aislado y como unico
responsable de su situacién desde una perspectiva dirigida al individualismo. Es
necesario advertir que si bien es cierto que el tema del cuidado primario es
importante, esta ha conducido a una perspectiva reduccionista que es necesaria
ampliar. Lo anterior queda claro al referir la cita siguiente, la cual ha sido extraida
de un manual de cuidados para adultos mayores, que al sélo considerar a un
unico cuidador no advierte sobre la necesidad de incluir mas miembros en las

labores de atencion:
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“En la mayoria de las familias es una Unica persona la que asume la mayor parte de
la responsabilidad de los cuidados.” (Cenproex, 2005: 264)

En lo anterior es posible detectar, entonces, una tendencia en los estudios sobre
el proceso de cuidados prolongados en el espacio doméstico que se reduce a la
variable del “cuidador” en sentido singular, como un sujeto ajeno a las
interacciones y relaciones sociales, pero también como un elemento

individualizado sin un contexto cultural y social particular.

Por tanto, como sefialan Dilworth- Anderson, Williams y Cooper, existen pocos
hallazgos en el tema del cuidado mas alla de los que tratan del cuidador primario y
poco se sabe acerca de como las familias hacen uso de los multiples cuidadores,
guienes crean diferentes estructuras para los familiares envejecidos y sefialan que
el cuidado puede ser mejor entendido al cambiar la aproximacién del cuidador
primario a examinar la organizacién y estructura del cuidado familiar, lo cual puede
aportar informacién acerca de sistemas individualistas o colectivos en el cuidado
(1999: 237-238).

En tanto que Szcinovacz y Davey refieren que la investigacion del cuidado,
tipicamente ha estado relacionada en informacién que se centra en el cuidador
primario, resultando que esta aproximacion limita la comprension de la dinamica y

las caracteristicas de la red de cuidado (2007: 280).

Por otra parte, tanto en los trabajos de Porter y colaboradores’ (2004) al
cuestionar la distincion entre el cuidado formal y el informal, como los de

Corcoran® (2011) al estudiar los estilos de cuidado, lograron encontrar diferentes

" Los tipos de cuidadores en el hogar encontrados por Porter y colaboradores son: los ayudantes regulares, los
cuales realizan una tarea especifica en un momento determinado; los ayudantes por llamado, son quienes
asisten al adulto mayor al ser llamados para problemas nuevos o apoyos irregulares; el que podria hacer, es un
ayudante quien pudo o debié tomar tareas que eran muy dificiles o imposibles de manejar por el adulto mayor
y se da libertad para realizar tareas relacionadas; el pilar, son las personas sin las cuales los adultos mayores
consideran que no podrian vivir en casa. (Porter, et.al., 2004: 753-754)

® Los estilos de cuidado encontrados por Corcoran son: Facilitante, caracterizado por centrarse en la salud
emocional del adulto mayor e involucra la promocion de la imagen de un adulto mayor productivo y querido,
el fortalecimiento de actividades de disfrute o significativas para el adulto mayor y/o el esfuerzo de cuidar sin
comprometer la propia salud; estilo balanceado, caracterizado por mantener un balance entre las necesidades
del cuidador y el adulto mayor preservando la calidad de vida para todos en el espacio doméstico y evitando
el sacrificio de una persona para el beneficio de la otra; el defensivo, el cual se distingue por estar al pendiente
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tipos de organizacién en la atencion a los adultos mayores, en el primer caso
derivados del tipo de asistencia que se provee; en tanto en el segundo derivado de
las intenciones y estrategias del cuidado condicionadas por los patrones culturales

donde se desarrollan.

En lo que respecta a nuestro pais, Nigenda y colaboradores afirman que, tanto en
los hogares nucleares como en los extensos, es comun que el papel de cuidadora
directa recaiga en una persona, pero reconocen que los demas miembros del
hogar mantienen una labor subsidiaria ya sea en el cuidado directo o apoyando en
tareas complementarias al integrante de la familia que se encarga de la atencién
directa, resultando entonces que tanto hombres como mujeres tendran una

participacion diferenciada en el cuidado (Nigenda, et.al., 2007: 292).

Ademéas, como se profundizara posteriormente, el proceso de cuidado se
encuentra sujeto a una dinamica de continuidades/ discontinuidades en cuanto a
los actores, las actividades y nivel de responsabilidad, asi como del nUmero de
miembros de la red familiar implicados en el cuidado (Szinovacs y Davey, 2007),
asi como los apoyos y cuidados otorgados por los miembros de la red familiar
(Suitor y Pillemer, 1996) y sin embargo, la mayoria de los estudios se centran en
un solo punto en el tiempo y asi proveen una reflexion limitada acerca del
dinamico proceso que conduce a los cambios en los arreglos del cuidado para un
individuo (Freedman, et.at., 2004: 26).

En resumen, el uso y enfoque de la categoria “cuidador primario” puede
representar un riesgo, pues podria derivar en una comprension reduccionista,
sincronica, individualista y homogeneizante, en la cual un Unico actor (el cuidador
primario) se presenta como quien recibe y realiza la encomienda, dejando de lado
las transacciones/relaciones entre los sujetos, asi como los factores culturales
gue en conjunto condicionan la asignacion/asuncion de roles y la participacion/no

participaciéon en distribucién de tareas y apoyos en el cuidado. Otras de las

del bienestar del adulto mayor y abogar cuando se sospechan problemas, el sello de este estilo son el
monitoreo, la observacion y las responsabilidades flexibles; el directo, el cual se define por su total
concentracién en la salud del adulto mayor, incluyendo la nutricién, las rutinas médicas y la higiene.
(Corcoran, 2011: 466-469)
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consecuencias son que se dejan de lado las transformaciones que sufre el
proceso a lo largo de la trayectoria en el tiempo y oscurece también la diversidad e
impacto de las estructuras domeésticas y familiares; por otra parte, se hace un
punto ciego de la diversidad de apoyos y actores, de sus transacciones y
continuidades/discontinuidades en la participacion y accién, ademas deja
encubierto el impacto de las relaciones afectivas en el proceso entre los miembros

de la red familiar.

Finalmente, otros de los riesgos es silenciar las voces de los diferentes actores y
centrarse Unicamente en una sola palabra, la del cuidador singular con lo cual se
limita la posibilidad de entender el proceso de cuidar y recibir atencion. Menéndez
sefiala que toda una serie de tendencias que desde los “70 rescatan el papel del
sujeto, tienden justamente a centrarse en el punto de vista del actor, y dejar de
lado o secundarizar las relaciones sociales no soOlo en términos macro sino

también microsociales, con lo cual se:

[...] esterilizaron muchas de sus posibilidades justamente al eliminar o reducir el peso
de las relaciones sociales en sus descripciones, al reducirlas exclusivamente a las
representaciones sociales y a las experiencias que algunos actores sociales tienen de
las relaciones sociales y/o al describirlas y utilizarlas exclusivamente en términos

microsocioldgicos (Ménendez, 2010b: 244).

Cuestiéon que en el estudio de los cuidados prolongados a los adultos mayores ha
estado presente, pues como sefiala Lyons y colaboradores (2002:195) la mayor
parte de la investigacion del cuidado familiar ha estado relacionada con la
perspectiva del cuidador, pero no se ha examinado la perspectiva y opinion del
adulto mayor que recibe el cuidado. Por lo cual, es necesario hacer un
acercamiento que permita abrir la discusion a la amplitud y singularidades que
presenta el cuidado desde una perspectiva que ademas supere las limitaciones

del individualismo, pues como advierte Izquierdo al referirse al cuidado:

En todo caso se supone una situacién de dependencia en direccion fija. El cuidador o
cuidadora que solo cuida, el dependiente, que solo recibe cuidados. No se concibe
que todos en toda relacion somos a la vez cuidadores y objeto de cuidados,

curadores y objeto de cura (Izquierdo, 2003: 3).
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Estas condiciones de indistincion entre los actores implicados en la red familiar
refleja la naturalizacion del cuidado como una funcién coherentemente monolitica
y desconfigurada de las relaciones entre los miembros de la familia, asi como de
la heterogeneidad del proceso. De tal suerte que se considera que existia un solo
tipo de cuidado y un solo tipo de cuidador como resultado de una “natural” forma
de organizacion familiar en los cuidados prolongados a los adultos mayores con

discapacidad.

Por otra parte, surge toda una produccion orientada al el estudio de las redes
sociales y el apoyo social, la cual, al menos en el caso relacionado al
envejecimiento, suele ser comprendido desde una vision estructuralista que se
enfoca en la posicién que ocupan los actores y las transferencias de ayudas hacia
el adulto mayor, pero dejan de lado las relaciones que se establecen en la
dinamica de atencién, por ejemplo los trabajos de Garcia y Madrigal (1999);
Guzman, Huenchuan y Montes de Oca (2003); Ham-Chande, Ybafez y Torres
(2003); Montes de Oca (2006).

Estos trabajos cuentan con la posibilidad de considerar a las redes sociales como
estructuras mas amplias que el cuidador primario y busca reducir la centralizacion
de los actores de la familia nuclear considerando, ademas a aquellos miembros
que participan de manera continua y diferenciada en la transferencia de ayudas,
aungue no mantengan un vinculo de parentesco consanguineo o familiar, sino que
se encuentran unidos por vinculos afectivos y de necesidades similares para
afrontar condiciones dificiles, ademas de considerar a las acciones institucionales

como parte de ese universo de apoyos.

Montes de Oca supone que es en las ultimas décadas cuando se ha puesto mayor
énfasis en los mecanismos de apoyos formales e informales como un método para
estudiar el bienestar de los adultos mayores. En el caso de las redes informales,
estarian conformadas por familiares, amigos y vecinos y que durante la vejez se
experimentan una serie de desventajas econOmicas y de salud, asi como el
debilitamiento de las redes sociales del adulto mayor, lo cual se traduce en
dependencia hacia los familiares y parientes (2006: 15). Puntualmente en el caso
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del estudio de las redes sociales y la vejez, sefala que el interés por su estudio
responde a situaciones diferenciadas entre los paises desarrollados, donde es
resultado de la preocupacion por la incapacidad estatal para financiar politicas y
programas dedicados al mantenimiento fisico y material de los adultos mayores;
en tanto que en los paises en desarrollo, donde el envejecimiento ha sido un
fendmeno acelerado y reciente, el estudio se suscita en condiciones econémicas y
sociales que no cuentan con medidas suficientes para cubrir las necesidades de la
poblacion envejecida, es entonces que frente a la escasez de apoyos
institucionales es la familia quien debe asumir las necesidades de atencion
(Montes de Oca, 2006: 17-18).

En cualquier caso, el estudio de las redes sociales y las transferencias de apoyo
tienen algunas virtudes que son precisas rescatar, por ejemplo el hecho de ampliar
el proceso del cuidado a diversos actores que participan y que se encuentran
fuera de la familia nuclear y que ademas, participan de manera diferenciada. Sin
embargo su uso, al menos en el campo del envejecimiento, ha dejado de lado las
relaciones al interior de las redes, las continuidades/discontinuidades que
aparecen en la trayectoria apuntalando una concepcidén pragmatica y estructural
del apoyo social. Por ejemplo, se puede revisar algunos puntos correspondientes
al Informe de la Reunion de Expertos en Redes de Apoyo Social de las Personas
Mayores: el rol del Estado, la Familia y la Comunidad, organizada por el CELADE-
Division de Poblacién de la CEPAL, especificamente en el marco conceptual que

proponen para el estudio de las redes presentan el siguiente concepto:

[...] son una practica simbdlica-cultural que incluye el conjunto de relaciones
interpersonales que integran a una persona con su entorno social y le permite
mantener o mejorar su bienestar material, fisico y emocional y evitar asi el deterioro
real o imaginado que podria generarse cuando enfrenta dificultades, crisis o conflictos
(Guzman, Huenchuan y Montes de Oca, 2003: 23).

El concepto anterior denota una postura positiva de las redes, la cual deja fuera
las consideraciones negativas que aparecen y condicionan el apoyo a los adultos
mayores. Por otra parte tiene una perspectiva pragmatica de las relaciones, pues

s6lo ofrece una vision acerca de su capacidad resolutiva frente a situaciones
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criticas y no permite entender la posibilidad de que sean las mismas relaciones
sociales las que implican las situaciones conflictivas como se sefala en los
trabajos de Jarret (1985) y de Suitor y Pillemer (1996). Por ultimo, aunque los
mismos autores del marco conceptual del Informe reconocen que las redes
pueden variar en tiempo y en espacio, su vision pragmatica sélo entiende que es
en los momentos de crisis donde cobran relevancia como un sistema de seguridad

informal y soslayan la condicién conflictiva de las propias relaciones.

Durante afios, la categoria “redes sociales” fue asumida como indicador de apoyo; si
se pertenecia a una red se estaba apoyado. La investigacion gerontoldgica desmintio
tal aseveracion y empezo la preocupacion por un analisis més detallado de la calidad,
frecuencia, efectividad y disponibilidad de los apoyos. Sumamente importante resulté
constatar que pertenecer a una red social no garantiza necesariamente que el apoyo
sea constante, ya que éste puede variar en el tiempo y en el curso de vida de los
individuos. Por eso, hoy en dia, el conocimiento sobre la continuidad de la ayuda en
la etapa de vejez, en casos de enfermedad o en contextos de escasez econdmica,

resulta fundamental (Gizman, Huenchuan, y Montes de Oca, 2003: 25).

Para Menéndez (2009: 246) el estudio de las redes sociales cobré relevancia en la
década de los 60 y 70 centrados en su papel positivo en los procesos de salud-
enfermedad- atencion, sin embargo critica su postura metodologica, pues la define
como a-relacional. Sefala que las relaciones eran analizadas en un alto nivel de
abstraccion y sin describir las que eran desarrolladas en la cotidianidad. La
consecuencia fue la esterilizacion de las posibilidades de las ciencias sociales y en
especial de su uso antropoldgico, reduciendo la préactica analitica a las

representaciones sociales y a la experiencia parcelada de algunos actores.

Es entonces necesario aportar una mirada que no se centre Unicamente en la
estructura de las redes y los apoyos otorgados por los miembros, sino que incluya
las relaciones que se juegan al interior del cuidado, por lo cual se recobra la

perspectiva de proceso relacional para esta investigacion.

En conclusién, es necesario elaborar cuestionamientos innovadores en la
comprension del cuidado prolongado en el espacio doméstico, como en su

practica cotidiana y sus representaciones. Cuestionamientos que posibilitan
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reflexiones y acciones que dan paso a nuevas interrogantes, posibilitando su
modificacion al ir revisando los antiguos interrogantes, asi como la inclusion de
nuevos problemas, planteados desde otra perspectiva y quizas, hasta entonces,

relegados o negados.

Por lo que el acercamiento y comprension desde la perspectiva del proceso
relacional en los cuidados familiares a los adultos mayores con discapacidad en el
espacio doméstico cobra relevancia tedrica y metodolégica, pues a través de su
estudio es posible comprender la manera en que actualmente en ciertos sectores
las familias desarrollan las practicas de atencion y las representaciones sociales
gue las sustentan, y de tal manera identificar y describir las relaciones implicitas
entre los actores y los contextos estructurales que condicionan el proceso, los
roles, la participacién, la distribucion de tareas y apoyos, asi como las
continuidades/discontinuidades en la trayectoria en la administracion vy
sostenimiento de la vida de los adultos mayores con discapacidad, reconociendo
la heterogeneidad del grupo de adultos mayores, por lo que se recalca la intencion
de acercarse en este trabajo a las personas de 60 afios y mas que adquirieron la
limitacion en la actividad de manera permanente durante su vejez o en el umbral

de esta, y que han ido envejecido en tal estado.

El enfoque de proceso relacional entiende al cuidado prolongado a los adultos
mayores con discapacidad, no so6lo desde la perspectiva del cuidador como un
actor aislado, como tampoco se centra en los miembros de las redes familiares
gue cohabitan en el mismo espacio doméstico con el adulto mayor, sino como una
serie de actores que ocupan y trascienden el espacio delimitado domésticamente,
pero que en ese escenario confluyen en la practica de la atenciéon y que mantienen
constantes transacciones y relaciones con otros actores que se van transformando

en el tiempo, por lo cual es preciso abrir esa regién posterior,? tal y como lo

° Goffman en La presentacion de la persona en la vida cotidiana sefiala dos regiones, que son definidas como
lugares limitados, hasta cierto punto a la percepcién. En estas regiones las personas se presentan y son los
escenarios donde los individuos actdan. La regién anterior, segin el soci6logo americano, es el escenario
donde la presentacion es acentuada en la presencia de los otros, de un pablico. En tanto, la region posterior es
el lugar donde aparecen los elementos suprimidos. “Una region posterior o trasfondo escénico puede definirse
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plantea Goffman (2009 [1959]), que opera en el espacio privado y donde las redes
familiares organizan y estructuran la atencion al adulto mayor. Esto debido a que

como sefala Montes de Oca:

[...] la dinamica y organizacién familiar no se reflejan en la configuracion de los
hogares, ni se proyectan alli los mecanismos de distribucion desigual, ni los
significados ni las situaciones de armonia y conflicto, (como tampoco asegura el
hecho de la corresidencia) la socializacion de recursos ni una distribucion equitativa

en funcion de las “necesidades” de sus miembros (Montes de Oca, 2004: 527-528).

Es por ello, que en esta investigacion se estudia tanto al adulto mayor como a los
cuidadores, cuestionando las representaciones que ambos actores tienen, ademas
de la estructura y organizacién de cuidado en el entorno doméstico, desde un
enfoque que permite observar las relaciones en la red familiar y en consecuencia
la distribucion de roles, actividades y la participacién/no participacion entre una
serie de actores emparentados con el adulto mayor, lo cual permite entender la
amplitud de la estructura y el proceso del cuidado y las condiciones de asuncién
de los diferentes roles no como un acontecimiento, sino como un hecho dinamico
gue permite la posibilidad de irse transformando, por lo que en esta investigacion
se reconstruye la carrera desde el inicio del cuidado hasta el momento de la
investigacion y no sélo se centra en un Unico momento del cuidado, con esto es
posible comprender en su amplitud la racionalidad de la asimetria en la
distribucion de actividades y apoyos al adulto mayor en lugar de asumirla como un

hecho natural y obvio.

Los interrogantes

Es entonces, que de frente al anterior panorama descrito que cuestiona el cuidado
familiar prolongado a los adultos mayores con discapacidad en el espacio
doméstico urbano en la Ciudad de México, es que surgen algunos

cuestionamientos tedricos acerca del proceso de atencion.

como un lugar, relativo a una actuacién determinada, en el cual la impresién fomentada por la actuacién es
contradicha a sabiendas como algo natural.” (Goffman, 2009 [1959]: 124)
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Los cuestionamientos se organizan en tres ejes de investigacion, las
representaciones sociales del cuidado y la discapacidad, la estructura y
organizacion del cuidado familiar prolongado, y las transformaciones a través

tiempo de la estructura y organizacion del cuidado familiar:

A) ¢Cuadles son los principios socioculturales que organizan y estructuran a los
miembros de la red familiar en el cuidado a los adultos mayores con
discapacidad? ¢Cémo se organiza y estructura el cuidado familiar prolongado a

los adultos mayores con discapacidad en su espacio doméstico?

B) ¢ Cudles son las representaciones sociales del cuidado y la discapacidad tanto

en los adultos mayores como en los cuidadores?

C) ¢Como es la trayectoria de las continuidades/discontinuidades en el proceso

del cuidado familiar en el tiempo?
Las preguntas empiricas planteadas que guiaron la presente investigacion son:

1. Trayectoria: ¢Como inicia y se transforman en el tiempo los cuidados

prolongados en el espacio doméstico?

2. Estructura y organizacion: ¢ Como se han distribuido las tareas en el proceso de
cuidados entre los miembros de la red familiar en el tiempo? ¢(Cémo se han
organizado las redes familiares para el cuidado prolongado al adulto mayor con
discapacidad y cuales son los factores que han intervenido en la participacion del

cuidado?

3. Representaciones sociales: ¢ Cuales son las representaciones sociales en un
grupo de adultos mayores con discapacidad y sus familiares cuidadores acerca del

cuidado prolongado y la discapacidad en los adultos mayores?

Los objetivos

Con base en todas estas interrogaciones es que se plantean una serie de

objetivos para la presente investigacion, resultando el objetivo principal la
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descripcion y el andlisis del proceso del cuidado prolongado familiar a los adultos
mayores con discapacidad en el entorno doméstico urbano de la Ciudad de
México desde una perspectiva de proceso relacional. Para alcanzar tal meta se

han propuesto otros objetivos particulares:

1. Describir y analizar las semejanzas y diferencias en las representaciones
sociales de los cuidados prolongados y la discapacidad en adultos mayores
con discapacidad y miembros de su red familiar de cuidados.

2. Describir y analizar la estructura de cuidado prolongado a los adultos
mayores con discapacidad desde una perspectiva de proceso relacional.

3. Describir y analizar la organizacion del cuidado familiar prolongado en el
espacio doméstico urbano a los adultos mayores con discapacidad.

4. Describir y analizar el proceso de continuidad/discontinuidad de Ila
organizacion y estructura de los cuidados familiares prolongados a los

adultos mayores con discapacidad.

El trabajo de investigacion observa desde la actualidad, de manera retrospectiva
en cada unidad de analisis el desarrollo del proceso de cuidado. De tal suerte que
por medio de la trayectoria del proceso de cuidado prolongado sea posible indagar
las transformaciones del proceso salud/enfermedad/atenciéon a los adultos
mayores con discapacidad, basados en los planteamientos de Goffman, quien en
Internados describe que la “carrera moral” es cualquier trayectoria social recorrida
por cualquier persona en el curso de su vida, se atienden a los cambios béasicos y
comunes que se operan, a través del tiempo, en todos los miembros de una
categoria social, aunque ocurran independientemente unos de otros (Goffman,
2007 [1961]:133), en nuestro caso de los actores inscritos en el proceso de
cuidados prolongados a los adultos mayores. De esta manera podemos introducir
un trabajo basado en las interacciones sociales que pueden ser identificadas en
las situaciones sociales, que en la perspectiva del sociélogo representante de la
Escuela de Chicago y el interaccionismo simbdlico, se refiere a los contextos

cotidianos donde los individuos se encuentran presencialmente cara a cara. Es a
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través de esta carrera que podemos encontrar las pautas sociales, es decir las
acciones que realizan los sujetos en interaccion con el adulto mayor discapacitado
por medio de una secuencia o etapas que se reconstruyen en la trayectoria de la

atencion.

Las hipdtesis

En cuanto a las hipétesis que conducen esta investigacion son las siguientes:

1. La representaciéon social de la discapacidad, tanto en los adultos mayores
como en sus familiares cuidadores, es una construccion sociocultural la cual se

basa en el supuesto de que el envejecimiento es la causa de la discapacidad.

2. El cuidado familiar se encuentra conformado por estructuras colectivas en las
cuales existen diversos roles, los cuales dependen del nimero de actividades,

grado de responsabilidad y tiempo invertido en la atencion.

3. En la distribucion, asignacion y asuncion de los roles que estructuran la
organizacion del cuidado familiar prolongado existen una serie de pautas
socioculturales que actiian como un sistema complejo, las cuales dependiendo del

contexto familiar constituyen el dispositivo familiar de atencion.

4. El cuidado al adulto mayor en su espacio doméstico principalmente estara
integrada por los miembros que cohabitan en el mismo espacio doméstico con el
adulto mayor con discapacidad. Estas organizaciones de cuidado seran del tipo
colectiva, es decir que integran a mas de un sujeto en la atencion, sin embargo la
practica de la atencion actualmente se desarrolla dentro de relaciones de

desigualdad y asimetria en la participacion y apoyo que otorgan los familiares.

5. Tanto la estructura y organizacion de los cuidados familiares prolongados
estaran condicionados, en un inicio, por el deterioro funcional y de vulnerabilidad
que perciben tanto el adulto mayor como las redes familiares, siendo que la

condicion de adulto mayor por si mismo no supone la atencion y transferencias de
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apoyo, los cuales presentaran una trayectoria de continuidad/discontinuidad a

través del tiempo.

En conclusion, el eje problematico principal de la investigacién es comprender el
cuidado prolongado a los adultos mayores con discapacidad en espacios

domeésticos desde un enfoque basado en el proceso y no en el actor.
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CAPITULO Il

El adulto mayor con discapacidad. Una condicion heterogénea.

Para nuestro trabajo se ha elegido una concepcién operativa que permita la
accesibilidad del andlisis al campo de estudio, por lo que se entiende por adulto
mayor a las personas con 60 afios y mas.'® En tanto la discapacidad es concebida
como una condicion de limitacion en la actividad, déficits y restricciones en la
participacion, sin compensacion del entorno o con conflicto con sus factores

contextuales (ambientales y personales)** de manera permanente.

La nocion de adulto mayor se utilizd frente a la complicacién, diversidad de
vocablos y conceptos que definen tanto a la vejez como al envejecimiento, y asi
poder utilizar un término preciso. Sin embargo, es importante sefialar que detras
de esta nocidn existe una discusion acerca de la vejez, el envejecimiento, y la

condicion de discapacidad que es pertinente describir.

Desde los supuestos tedricos del presente trabajo, la vejez no se puede reducir a
una variable cronoldgica, ni a una etapa aislada de la vida en base a una edad
especifica, pues con ello se corre el riesgo de soslayar la heterogeneidad y

sustentar los estereotipos que existen acerca de la vejez y el envejecimiento.

9| a designacion de la edad cronolégica seleccionada como 60 afios y més para adultos mayores, fue
resultado de adoptar la base de las Naciones Unidas, y la que en la legislacién mexicana sefialan como la edad
que define a los adultos mayores; sin embargo, debido a los requisitos para ingresar a la Pension Universal
Alimentaria del GDF es que se trabajé con personas de 68 afios y mas.

11 E| déficit es entendido en esta clasificacién como la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de
una funcion fisiolégica. Las funciones fisiologicas incluyen las funciones mentales. Con "anormalidad" se
hace referencia, estrictamente, a una desviacion significativa respecto a la norma estadistica establecida vy
solo debe usarse en este sentido; las limitaciones en la actividad "son las dificultades" que un individuo puede
tener para realizar actividades. Una limitacion abarca desde una desviacion leve hasta una grave, en términos
de cantidad o calidad, comparandola con la manera, extensidn o intensidad en que se espera que la realizara
una persona sin esa condicion de salud; finalmente, las restricciones en la participacién son los problemas que
puede experimentar un individuo para implicarse en situaciones vitales. La presencia de una restriccion en la
participacion viene determinada por la comparacion de la participacion de esa persona con la participacion
esperable de una persona sin discapacidad en esa cultura o sociedad (CEMECE, 2008).
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Para Seccombe e Ishii-Kuntz, los ancianos son juzgados por ser débiles, contar
con una pobre salud y ser dependientes; contar con menos competitividad,
inteligencia y atractivo que los jovenes; y ser sujetos asexuados y vivir aislados
socialmente. Los estereotipos negativos, dicen las autoras, se encuentran entre
los hijos, los adolescentes, los estudiantes, la mayoria de adultos, en los
profesionales de la salud y del area social, a pesar de que estos estereotipos no

tienen sustento biolégico, sociolégico o psicoldgico (1991: 527).

Por ello, hoy en dia, es necesario replantearse las nociones y representaciones
acerca de la vejez, pues las transformaciones sociodemograficas,
epidemioldgicas, los cambios socioculturales y econémicos suponen una serie de
nuevas pautas de envejecer. Por ejemplo, no es la misma situacién definir a la
vejez como “la ultima etapa de la vida”, cuando los hombres vivian en promedio 30
afnos y las mujeres 35 para 1930, en tanto que para 1970 aumento el promedio de
afios a 59 para los hombres y a 63 para las mujeres, y ya en el afio 2000, el
promedio lleg6 a 72 y 77 afios, respectivamente, en nuestro pais (INEGI, 2005: 3).
Es decir que esta “ultima etapa” ha aumentado en promedio 42 afos en México

desde la primera mitad del siglo XX a los inicios del XXI.

Al comparar el aumento en los afios de esperanza de vida entre 1930 y el 2000 se
puede decir que actualmente las personas viven solo en esta “Ultima etapa de su
vida” lo que corresponderia al total de los afios de vida, mas 10, del promedio total
de los afos que vivian las personas en 1930. Con base en ello, podemos sefalar
gue considerar a la vejez como la Ultima etapa de la vida resulta relativo a los

contextos sociales e historicos.

De la misma forma, resulta relativa la nocion que liga al envejecimiento con la
discapacidad y el deterioro funcional. Si consideramos que para 1950 las causas
de mortalidad eran principalmente enfermedades infecciosas y agudas (Secretaria
de Salud, 2001: 16), donde el proceso de morir era mas acelerado que en la
actualidad, cuando los padecimientos principales son los cronicos degenerativos
gue suponen periodos mas prolongados de vida y con mayor posibilidad de

discapacidad, entonces esta “ultima etapa de vida” actualmente puede ser
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percibida, mas como un periodo con condiciones de discapacidad y morbilidades

cronicas, en lugar de ser vista como el final mismo de la vida.

Tomemos como ejemplo el trabajo de Yang y Lee, quienes estudiaron la dinAmica
y heterogeneidad del indice de fragilidad*?en la poblacién de los Estados Unidos y
encontraron que en la actualidad las cohortes mas jovenes de los adultos mayores
exhiben grados mas elevados de pérdida de la reserva fisioldégica y mas rapido
incremento de la fragilidad para enfrentar los estresores externos (que pueden
conducir a la discapacidad), que las cohortes predecesoras en la misma edad
(Yang y Lee, 2010: 253).

Por otra parte, es necesaria la discusién en torno a la vejez, el envejecimiento y la
discapacidad en los adultos mayores, pues durante mucho tiempo ha sido un
campo lleno de opacidades en su comprension; por ejemplo, se observa la
practica polarizadora de los grupos de edad en las politicas publicas que se
centran en atender grupos especificos y diferenciados por edad, donde
principalmente se ha trabajado en torno a la infancia y la juventud. S6lo en época
reciente se ha considerado a los adultos mayores. Sobre lo anterior, podemos
sefalar que es apenas en el afio 2000 cuando se decreta la Ley de los Derechos
de las Personas Adultas Mayores en el Distrito Federal, y en el 2002 la ley a nivel
nacional. Aunque desde principios de los ochenta, con multiples transformaciones
y un trabajo desarticulado e irregular, se instaurd el Instituto Nacional Para las
Personas Adultas Mayores (INAPAM), entonces Instituto Nacional de la Senectud
(INSEN).

Otro ejemplo de esta tendencia polarizadora y estratificadora la podemos

encontrar en las ciencias psi que han tratado el desarrollo humano. Por ejemplo,

12 E| indice es concebido como un indicador sistémico del envejecimiento biolégico. Los modelos iniciales de
la fragilidad (frailty) conceptualizaron las diferencias dentro de la susceptibilidad a enfermar o morir entre los
individuos como una mezcla de de fragilidad durante el curso de la vida. Durante las Gltimas dos décadas, la
nocién ha adquirido un sentido mas fisiolégico asociado con el envejecimiento humano. Un concepto variable
de fragilidad ha aparecido, el cual considera como un estado fisioldgico especifico de un incremento no
especificado de vulnerabilidad a los estresores, debido al decremento de las reservas fisioldgicas y la
desregulacion de multiples sistemas bioldgicos que tipicamente aumentan en edades avanzadas. Esto resulta
en un problemético mantenimiento de la homedstasis en la respuesta a perturbaciones normales que no
crearian conflicto en edades mas tempranas (Yang & Lee, 2010: 246).
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Villar Posadas sefala la contradiccién en la psicologia evolutiva (encargada del
cambio del comportamiento a lo largo del tiempo), en la que se esperaria el
estudio del envejecimiento como una de sus etapas a considerar; sin embargo,
reconoce el autor, que hasta hace poco el tema ha sido soslayado, pues “en el
trabajo de autores tan representativos como Piaget, Vigotski, Gesell, Bruner, entre
otros, se ha puesto el acento en la infancia y su desarrollo, sin considerar las

transformaciones durante el envejecimiento” (2005: 148).

En cuanto al aspecto social y cultural, la vejez y el envejecimiento enfrentan una
situacion  de representaciones sociales negativas. Como sefiala Emiliano
Galende, el modelo hegemonico actual es el de la juventud (1997: 117), lo que ha
arrinconado a la vejez a ser considerada como un riesgo social e individual. En la

idea anterior, Manonni hace notar que:

[...] la politica de la vejez de las sociedades occidentales es escandalosa. Reduce a
sus miembros (incluidos los servidores del Estado) a la condicién de desechos por
cuanto ya no son explotables. La sociedad se aparta de los trabajadores no
productivos [...] Improductivos, los ancianos se sienten indtiles e indeseables
(Mannoni, 1991: 67).

No podemos dejar de lado cémo es entendida la vejez en las sociedades actuales,
pues es indiscutible que el lugar del anciano ha ido cambiando a través del tiempo.
Hoy no hablamos de un sujeto que por los afios vividos nos remita a experiencia y
sabiduria, sobre todo en una sociedad en donde “domina el mito de la belleza y de

la eterna juventud” (Mannoni, 1991: 69).

En este sentido, Gilles Lipovetsky sefiala que las sociedades actuales son
trazadas por una subjetividad narcisista que rompe con el sentido histérico de los
individuos y los ubica en un individualismo de eterno “presente” que deshilvana el
sentido de continuidad generacional, actuando con total indiferencia ante las
tradiciones y retrayéndose frente a una realidad incierta en la ficcion de una
juventud infinita (Lipovetsky, 2002 [1986]: 51). De esta misma forma, el socidlogo

francés considera que un rasgo notorio del neo-narcisismo es el miedo a
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envejecer, debido a la degradacion de las condiciones de vida de los viejos
(Lipovetsky, 2002 [1986]: 61).

Sin embargo, como sugiere la investigacion de Secombbe e Ishii- Kuntz, es la
cultura orientada a la juventud la que ha exagerado la vision de los obstaculos que
enfrentan los adultos mayores, al menos como son percibidos por las mismas
personas de edad. Es mas, a pesar del incremento de la probabilidad de la
discapacidad funcional, la viudez y otras preocupaciones en los adultos mayores,
ellos mismos no presentan mayor probabilidad para evaluar los aspectos
presentados aqui como problematicos para ellos mismos o para los adultos

mayores en general (1999: 533), sefialan las investigadoras.

a) Lavejez y el envejecimiento

Existen diversas conceptualizaciones de la vejez que la definen por una serie de
“‘edades”: la cronoldgica, la psicoldgica, la social y la funcional (Fernandez, 2000;
D' Hyver, 2006; Gutiérrez, 1994). Todas estas “edades”® indican cambios que

ocurren a lo largo de la vida que, suponen, son los signos de la vejez.

Para Susser y Watson, lavejez desde el punto de vista social es:

[...] la porcion de la vida demarcada como ancianidad de acuerdo con las normas de
una sociedad particular. Entre diferentes grupos sociales, el ser “viejo” es una
cuestion relativa, pues es una condicién particular y no es absoluta ni universal [...] la
definicion social de vejez se basa en una transicion mas o menos abrupta de una a
otra etapa de la vida, y en la arrogacion de nuevos papeles sociales a medida que se

descartan los anteriores (Susser y Watson, 1971 [1962]: 606).

En tanto, Felipe Vazquez sefiala que envejecer es un proceso identitario local,
natural y cotidiano; es decir, es producto de las circunstancias provenientes tanto

del contexto social donde se desarrollan y organizan las actividades cotidianas,

13 Las edades representan cambios: la edad cronolégica remite al conteo de tiempo en afios desde que un
individuo nacié. En 1982, la Organizacion Mundial de la Salud adopt6 el término de viejo para las personas
de 60 afios en adelante. La edad fisica sefiala el momento en el cual un individuo llega al punto maximo de
desarrollo para posteriormente comenzar con un declive en las capacidades fisicas. La edad social considera
los cambios en los roles y demandas sociales que se hacen a un individuo en cierta etapa de la vida. La
psicoldgica indica los cambios cognitivos y de identidad.
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como del estado de animo con que se les enfrente y del sentido que el sujeto le
atribuya al existir, de acuerdo con sus propias costumbres, creencias Yy tradiciones
(Vazquez, 1999: 65-66). Por lo que para el autor, la vejez constituye un proceso de
identidad, es decir, experiencia acumulada dotada de significados y sentidos
(Vazquez, 1999: 69).

La vejez, desde nuestra perspectiva, es una construccién socio-cultural, donde los
cambios fisicos, biol6gicos y mentales del envejecimiento son significados por la
cultura. Es decir, los cambios “naturales” que ocurren al envejecer cobran sentido
con la inscripcion de significados que pueden variar de una sociedad a otra. Por

ello, y de acuerdo con Sahlins, quien sefala que:

La cultura no es meramente naturaleza expresada en otra forma. Mas bien ocurre lo
contrario: la accién de la naturaleza se despliega en los términos de la cultura, es
decir, bajo una forma que ya no es la propia sino que encarna en un significado [...] El
hecho natural asume un nuevo modo de existencia como hecho simbolizado, y su
despliegue y su consecuencia culturales son ahora gobernados por la relacion entre
su dimension significativa y otros significados antes que por la relacién entre su
dimension natural y otros hechos de esta indole. Todo lo cual ocurre, desde luego,

dentro de los limites materiales (Sahlins citado en Serret, 2001: 30).
Nuestra perspectiva de la vejez implica ciertos rasgos:

1. Es relacional. Desde la visibn microsociolégica de Goffman (2010 [1963]) se
puede afirmar que las relaciones sociales de los ancianos operan sobre la base de
las percepciones™, y actlian segun el significado que se le atribuye en la
interaccion social entre los sujetos. Tales percepciones operan cComo procesos
de interpretacion efectuada por la relacion, y se modifican, a su vez, por medio de

dicha relacién social.

En este sentido la vejez, como una relacion cotidiana, se sustenta en los atributos
que categorizan a los individuos “ancianos”, generando una relacién por oposicion

entre quienes pertenecen a este grupo y los que no se encuentran inscritos en

14 . .. . .
En este apartado mantenemos la nocién de “percepcion social”, la cual se encuentra en el trabajo
microsociolégico de Goffman, con la finalidad de respetar el marco tedrico del autor.
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esta identidad social. La identidad social™ es resultado de los atributos que

categorizan a los “ancianos” y se esperan como naturales.

Por ejemplo, en la vejez existe una mayor tendencia a establecer las relaciones
cotidianas mediadas por los estereotipos, ya sean positivos 0 negativos, que entre
los grupos mas jovenes. Se ha encontrado que con respecto a los estereotipos
hay mas acerca de la vejez que de la juventud (Chasteen, Schwarz, y Park, 2002:
547).

Los “ancianos” establecen sus relaciones sociales entre dos dimensiones
normativas; por aquéllas demandas sociales basadas en los supuestos atributos
esperables de una persona de edad, y los que en realidad son demostrados como

propios de los sujetos.

De tal manera que se establece una “identidad personal’, la cual es la forma en
gue los supuestos virtuales referidos a un individuo estan claramente presentes en
el trato cotidiano. Es decir, que se genera una identidad Unica del sujeto basada
en la adhesion de los supuestos que categorizan a los “ancianos” con la historia

personal del sujeto.

El sujeto finalmente establece el sentido subjetivo de la propia identidad, es decir,
se reconoce e identifica a si mismo como un anciano como resultado de las
diversas experiencias sociales por las que atraviesa, entonces el sujeto elabora la

“‘identidad del yo”.

En el trabajo de Seccombe e Ishii-Kuntz es posible hallar algunos ejemplos, pues

las investigadoras encontraron que al entrevistar a sujetos de cuatro cohortes de

1> Goffman presenta una serie de conceptos que sirven para entender su propuesta de trabajo, y es asi que
define a la identidad social como los medios que la sociedad establece para categorizar a las personas y la
forma en que complementan los atributos que perciben como corrientes y naturales en los miembros de cada
una de esas categorias, de tal manera que esa identidad se transforma en expectativas normativas que tienen
un papel como de demanda social, y establece una distincion entre la Identidad Social Virtual y la Identidad
Social Real, donde la primera hace referencia a aquellas demandas formuladas por atributos enunciados como
“esencia” de una categoria y es una mirada en retrospectiva, es decir, un imaginario que se posee con
antelacion al encuentro o interaccion; en tanto la segunda identidad es caracterizada por la categoria y
atributos que se puede demostrar le pertenecen al individuo (Goffman, 2010 [1963]: 14).
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edad, *® presentaban divergencias. En promedio, las personas de las cohortes de
edad mas avanzada reportaban que se llegaba a la vejez en edades mas altas
gue aquéllas personas que pertenecian a las cohortes de ancianos mas jovenes,
de tal manera que las autoras sefialan que las cohortes extenderan las fronteras
con la vejez a medida que las personas van envejeciendo. Otra diferencia
interesante en la concepcion de la vejez estd basada en las diferencias por
género, pues en promedio encontraron que los sujetos sefialaban que los hombres
llegan a ser ancianos a las edades de 60 a 64 afios, mientras las mujeres lo llegan
a ser entre los 55 a 59 afios (Seccombe e Ishii-Kuntz, 1999: 531), en otras
palabras, la edad cronoldgica se vuelve relativa frente a las representaciones que

categorizan a la vejez en los sujetos.

2. La categoria de “vejez” es una construccion sociohistorica, lo que significa que

se ha venido generando y cambiando a través del tiempo.

Para comprender la vejez se debe atender a las transformaciones politicas,
econdémicas y sociales a lo largo de un proceso historico. Asi pues, es necesario
superar el reduccionismo de pensar a la vejez como una edad cronolégica. En su
lugar, cabria entenderla mas como un campo cambiante, que se transforma a lo
largo de la historia, pues la condicion de la vejez se manifiesta de diferentes

maneras en los contextos socioculturales y es histéricamente determinada.

3. La vejez debe ser entendida como heterogénea, lo que implica que no puede
ser tomada como una nocién totalizadora que homogeniza la variedad de

determinaciones, formas de comprender y vivir la vejez.

La vejez es resultado de las interacciones entre diversas condicionantes a lo largo
del ciclo vital. Acerca de la heterogeneidad, Montes de Oca advierte que la
diversidad entre los adultos mayores se debe a las variadas condiciones de vida y
a la forma en que se desenvuelven las trayectorias y transiciones en los cursos de
la misma, es decir en la forma en que se desenvuelven los componentes

biol6gicos, psicolégicos y sociales, pero sustancialmente las condiciones

18 En la investigacion de Seccombe e Ishio-Kuntz se trabajé con cuatro cohortes de edad: la edad madura (55-
64 afios), los ancianos jovenes (65 a 74), los ancianos (75 a 84) y los méas ancianos (84 afios y mas).
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socioecondmicas que afectan dicha heterogeneidad (Montes de Oca, 2010: 165).

Para la investigadora:

La heterogeneidad de la vejez responde a que desde el nacimiento los individuos
obtienen un lugar en la sociedad que se modifica dependiendo de la estructura de sus
oportunidades, las cuales son diferentes para hombres y mujeres, para personas del
sector popular o medio, para blancos, negros, mestizos o indigenas. Esta
estratificacién tiene su origen en la formacion social e histérica de las poblaciones y
aunque en cada una hay diferencias, también tiene particularidades. De ahi que
categorias como edad, género, clase social y etnia/raza sean pertinentes para no solo

describir sino entender la heterogeneidad de la vejez (Montes de Oca, 2010: 165).

5. La necesidad de distinguir entre la vejez y el envejecimiento, pues para
diversos autores no resultan ser lo mismo, ya que por un lado la vejez es
considerada una etapa de la vida sociohistéricamente definida, en tanto que el
envejecimiento es un proceso dindmico (Susser y Watson, 1971 [1962]) (Montes
de Oca, 2010). Aunque la manera en comprender el proceso, y la articulacién con
otras etapas del ciclo vital, puede resultar distinto y, a veces, hasta confrontante,
pues hay quienes lo consideran como un proceso de deterioro bio-psico-social
desvinculado de la trayectoria vital de los sujetos; y quienes pueden entenderlo
como una dindmica de pérdidas y ganancias en donde la forma de envejecer es

resultado de la interaccion de las condiciones y las etapas del ciclo vital.

Por principio de cuentas se debe resaltar que, desde el enfoque de la
investigacién, el envejecimiento hace referencia a un proceso de cambios a nivel
biolégico, psicolégico y social. Las caracteristicas, que desde este trabajo se
observan, son: el envejecimiento es un hecho universal, es decir todos los sujetos
envejecen a menos que mueran en etapas previas del ciclo vital; es heterogéneo,
no todos las sujetos envejecen de la misma forma; es irreversible, los cambios que
ocurren en el envejecimiento no pueden ser eliminados y volver a una etapa
anterior; pero, sobre todo, el envejecimiento es un proceso natural el cual debe ser

entendido como parte de un ciclo vital.
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Existen una serie de teorias acerca del por qué se envejece. Entre ellas se
encuentran las biolégicas, en las cuales los organismos presentan etapas de

desarrollo que van del crecimiento, madurez e involucion o declive.

D’Hyver (2006) sefiala el hecho de que existen una serie de factores perjudiciales
externos, por los cuales las funciones se alteran progresiva y secuencialmente en
los 6rganos o los sistemas a través del tiempo. También advierte la existencia de
factores intrinsecos que se originan a nivel celular, que no son modificables por el
ambiente y que son universales. En base a esos dos factores es que presenta dos

teorias explicativas del envejecimiento:

1) Teorias estocasticas: son los cambios que se presentan de forma aleatoria,
y estan modificadas por los factores ambientales que existen alrededor del
organismo, donde el genoma es el protagonista, incluyendo factores
ambientales que involucran al entorno celular como responsable de la
homeostasis celular. Entre ellas se encuentran las teorias genéticas,’ las
mutaciones somaticas,'® de los radicales libres,'® teoria del error-
catastrofe?®, por acumulacién de productos desechos®* y la teoria
inmunolégica® (D' Hyver, 2006:94).

2) Teorias deterministas: Las cuales sefialan que existe un ndmero
condicionado de reproduccion celular, por ejemplo, en la teoria de la
capacidad replicativa finita de las células; o donde la senescencia es una

adaptacion necesaria programada perjudicial para el individuo, y que

!7 as teorias genéticas tienen como principio que confieren al entorno celular el papel de ser responsables de
todos los dafios provocados al DNA.

18 |_a teorfa de las mutaciones sométicas fue propuesta por Szilard en 1959, segun las cuales el envejecimiento
es producto de la acumulacion de mutaciones en el DNA de las células somaticas (D' Hyver, 2006: 94).

1% Denham Harman en 1956 sefiala que el envejecimiento se produce por los radicales libres del ambiente que
ocasionan dafios celulares como la oxidacion biomolecular, lo cual ocasiona la muerte celular y dafio tisular
(D' Hyver, 2006: 94).

0 |_a teorfa del error catastrofe supone que la sintesis de proteinas contiene errores y al tener proteinas mal
formadas se formaran mas errores, hasta llegar a una catéstrofe en la homeostasis celular, la cual fue sefialada
por Orgel en 1963 (D' Hyver, 2006: 94).

! La acumulacién, segtin Sheldrake en 1974, es resultado de alteraciones metabélicas y representan un factor
de senescencia (D' Hyver, 2006: 94).

%2 En la teoria inmunoldgica, la involucion del timo es responsable de la inmunidad defensiva, por lo cual, al
aumentar la edad, se ira reduciendo la capacidad de responder a los factores patégenos (D' Hyver, 2006: 94).
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constituye una caracteristica normal en la vida de los animales superiores y
humanos (D’ Hyver, 2006: 95).

Para Fernandez, ademas de las explicaciones biogenéticas existen las
psicoldgicas y las sociales. Aunque precisa que en el caso de las psicoldgicas,
éstas solo describen algunos de los cambios durante el envejecimiento y no su

causalidad.

Las teorias psicologicas explican los cambios en el desarrollo, que supone el
envejecimiento como parte de un ciclo vital. En tanto, las explicaciones
sociolégicas del envejecimiento resaltan la desvinculacion social del individuo,

debido a que esto permite la transicion generacional (Fernandez, 2000).

El envejecimiento del individuo, dicen Susser y Watson:

[...] puede definirse como un proceso de deterioro que al desarrollarse disminuye la
resistencia del organismo a las presiones del medio hasta que no puede resistirlas y
muere [...] El envejecimiento es la consecuencia natural y el corolario del crecimiento
y el desarrollo [...] diversos procesos actuan reciprocamente para producir la
senescencia [...] La culminacién es la muerte, aunque ni el estado de la vejez ni el
proceso de envejecimiento tengan una patologia particular precisa y a pesar de que la
mayoria de los individuos que mueran a edades muy viejas tengan desoOrdenes
potencialmente fatales [...] (Susser y Watson, 1971 [1961]: 608-609).

Aunque esta perspectiva basada en el modelo decremental ha dominado por
mucho tiempo la comprensiéon de la vejez y el envejecimiento, es preciso sefalar
gue existen otras perspectivas que sugieren que el deterioro bio-psico-social de
los ancianos debe distinguirse de las condiciones patoldgicas, sefialando tres
dimensiones del envejecimiento: el normal, que se desarrolla sin patologias
inhabilitantes, aunque puedan presentarse altos riesgos de padecer
enfermedades; el envejecimiento patoldgico, que es el proceso de envejecimiento
gue se experimenta con enfermedades y discapacidades en el curso de vida; y el
envejecimiento 6ptimo, que supone que es posible presentar una baja probabilidad
de enfermedades y discapacidades donde hay un alto funcionamiento cognitivo y
funcional (Montes de Oca, 2010: 163).
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Con respecto a lo anterior, Asatashvili y Borjon afirman que:

[...] el envejecimiento implica una serie de de cambios biopsicosociales que tienen
consecuencia directa con el organismo del individuo. Las alteraciones fisicas del
proceso del envejecimiento se relacionan con el deterioro de aspectos estructurales y
funcionales del cuerpo que pueden implicar una serie de sintomas que, en ocasiones,
se relacionan con la enfermedad. Envejecimiento no es sin6nimo de enfermedad,
pero en ocasiones las personas de edad son tratadas como enfermas. Esta forma
unidimensional de concebir a los adultos mayores es origen y causa de muchas

formas de discriminacion (Asatashvili y Borjon, 2003: 26).
Por otro lado, D"Hyver sefala que:

El envejecimiento es un proceso normal, por tanto, la presencia de enfermedades
debe considerarse como anormal [...] no (se debe) confundir un cambio normal
debido al envejecimiento con una enfermedad, cuestién que con facilidad se olvida y
conlleva a tratar cambios normales como patologia y por otro lado, a olvidar

enfermedades bajo el dicho “es por la vejez” [...] (D' Hyver, 2006: 17).
En tanto que Moragas sefiala que:

El organismo humano, como el de otros animales, experimenta de diversas formas el
proceso de envejecimiento; los tejidos pierden flexibilidad y capacidad de
recuperacion, los drganos y sistemas reducen la velocidad y calidad de sus funciones,
y el ritmo vital se atenla de diversas formas a partir del fin de la adolescencia. El
envejecimiento existe pero no es una enfermedad, ni tiene que ser limitante [...] La
vejez tiene potenciales propios y comporta una relacion peculiar del organismo con el
medio, siempre que este organismo se le efectlle demandas congruentes con su nivel
de aptitud funcional (Moragas, 1991: 31-32).

En resumen, como sefala Fernandez, durante el envejecimiento se producen dos
procesos dificilmente separables: el declive fisiologico y la mayor frecuencia de
enfermedades, aunque los autores no se ponen de acuerdo en si ambos procesos
son independientes o interdependientes (2000: 43), cuestién que debe resaltarse,

pues aun hoy dia existen las discusiones en torno a esta situacion.

Desde nuestra perspectiva el envejecimiento es un proceso interconectado con

las diferentes etapas en la trayectoria del ciclo vital, en la cual los sujetos como
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resultado de las condicionantes socioculturales y socioeconémicas en interaccion
con los estilos de vida, el manejo y atencion de la salud y los factores adscritos y
adquiridos por ellos mismos, suponen el grado del deterioro fisiolégico, cognitivo y
social que podria limitar la respuesta a los estresores que condicionan el estado
de salud de los ancianos; quienes en estados de vulnerabilidad fisioldgica,
psicolégica y social estan en riesgo de presentar estados patolégicos y

discapacitantes.

Nuestra perspectiva del envejecimiento coincide con el enfoque del desarrollo del
ciclo vital (life-span developmental),”® pues consideramos que la vejez es una
etapa mas dentro del desarrollo del sujeto que representa una continuidad dentro
de su existencia. Se debe reconocer que hay una serie de cambios psicolégicos,
biolégicos y sociales que le asignan a esta etapa unas caracteristicas distintivas,
entre las cuales los cambios biolégicos son sobre los que los sujetos pueden

ejercer un menor control (Antequera-Jurado y Blanco, 2005: 95).

Desde la propuesta de Alwin y Wray (2005), la relacion entre el desarrollo del ciclo
vital, las condiciones socioeconémicas y la salud, puede servir para comprender la

manera diferencial en la cual los sujetos envejecen ( 2005: 8).

Dentro de esta perspectiva los factores socioeconémicos son multidimensionales e
incluyen los factores adscritos al sujeto, es decir los que el sujeto presenta por ser
miembro de cierto grupo o por el lugar de nacimiento, por ejemplo, el género y la
etnia; y los factores adquiridos que generan los sujetos a lo largo de su vida, como

son el ingreso, educacién y estatus ocupacional.

En el ciclo vital los factores tienen una causalidad ordenada, por ejemplo el caso
de la educacion, pues el nivel adquirido puede servir como condicionante para el
acceso al trabajo; y el nivel ocupacional esta ligado, causalmente al salario y a los

ingresos, por lo que el planteamiento del desarrollo del ciclo vital argumenta que el

23 |_a perspectiva de life-span developmental (LSD) ha sido traducido por mltiples autores como Trayectoria
del ciclo vital (Montes de Oca, 2010; Villar, 2005; Antequera-Jurado y Blanco, 2005). En este trabajo
asumimos tal traduccidn para mantener una coherencia, pues también podria tener una traducciéon como
desarrollo de la vida util, la cual, desde nuestra vision, reduciria las posibilidades tedrico-metodoldgicas de la
perspectiva del ciclo vital.
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enfoque de los factores socioecondmicos debe considerar su impacto a lo largo de

la trayectoria vital de los sujetos (Alwin y Gray, 2005: 8).

La perspectiva del ciclo vital conceptualiza el desarrollo humano como procesos
multidireccionales y multidimensionales de crecimiento que involucran pérdidas y
ganancias en toda la trayectoria de vida, incluida la vejez. Esta perspectiva en
ningun sentido esta basada en nociones puramente biol6gicas, por el contrario, se
considera que el ciclo vital ocurre incrustado en mudltiples contextos
socioculturales. En este sentido el ciclo vital es concebido como un proceso
dinamico, en el cual el desarrollo del individuo interactia con las condicionantes

socioculturales como un conjunto interconectado (Alwim y Gray, 2005: 9).

Otro de los principios de la perspectiva del ciclo vital sobre las condiciones
socioeconOmicas y de salud es que estas ultimas pueden afectar la salud en
cualquier punto desde el nacimiento (incluso antes) hasta la muerte (Alwin y Gray.
2005:9). Es asi que el acceso a la seguridad social, por ejemplo puede afectar el
manejo de enfermedades crénicas que durante la vejez presentan consecuencias
desastrosas para la vida de los sujetos. Hecho relevante al considerar que no es la
vejez la que produce los efectos adversos, sino el efecto de las condiciones en

gue ha transitado el sujeto en su trayectoria vital.

El siguiente principio es un corolario del anterior, que se refiere al importante
potencial de los periodos de vida, por ejemplo las adversidades tempranas pueden
ser superadas por mejoras posteriores dentro de las circunstancias, pero también
pueden dejar secuelas que pongan en riesgo al sujeto en las etapas posteriores
de la vida (Alwin y Gray, 2005: 10). Un ejemplo claro seria el desempefio de algin
trabajo que demanda actividades de riesgo y que durante la vejez presenta sus

efectos en la salud de las personas.

Desde la perspectiva del ciclo vital se involucran las etapas, se estructuran, tienen
secuencia, son eventos dinamicos, presentan transiciones y trayectorias que
tienen lugar dentro de etapas de la vida y que tienen consecuencias en la salud.
Es decir, que los sujetos presentan trayectorias y cambios en sus roles y
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demandas sociales particulares en cada etapa de la vida, las cuales otorgan un
sentido especifico. Estas transiciones suponen riesgos para los individuos al
prevenir o suscitar el desarrollo de la salud (Alwin y Gray, 2005:10), por ejemplo el
comienzo del uso de tabaco o alcohol en la adolescencia en base a las demandas

sociales del entorno.

La perspectiva del ciclo vital enfatiza el hecho de que el estado de salud, tal como
la funcionalidad fisica, es un continuum en el tiempo (Chiu & Wray, 2010: 52).

Hasta aqui nuestra discusién tiene como objetivo no solo sefialar la amplitud y
diferencias de las nociones de vejez y envejecimiento, sino que también ha
permitido establecer la heterogeneidad del envejecimiento y las maneras de ser
anciano en un proceso interconectado a lo largo de la vida, el cual al igual que
todas las etapas presenta pérdidas y ganancias. Esto resulta importante, pues
desde este trabajo se pretende sefialar que ni todos los sujetos con discapacidad
son adultos mayores, ni todos los adultos mayores presentan estados de
discapacidad, aunque en la investigacion propuesta nos hayamos acercado a
guienes han visto limitada su actividad de manera permanente en esta etapa de su

vida.

b) El proceso de discapacidad en los adultos mayores.

La nocion de la discapacidad utilizada proviene de la tipificacion de la
Organizacion Mundial de la Salud que propone en 2001 un modelo biopsicosocial
llamado Clasificacion Internacional de Funcionalidad, Discapacidad y Salud (ICF

pos su siglas en inglés).

El ICF sefala que la discapacidad es resultado de la interaccion entre la
afectacion de las condiciones de salud (lesiones, enfermedades y trastornos) y los
factores contextuales (entorno), que se dividen en dos: factores ambientales (por
ejemplo actitudes sociales, caracteristicas arquitecténicas, estructuras legales y
sociales, asi como el clima y el terreno); y los factores personales, en los que se

incluyen la edad, el género, estilos de afrontamiento, origen social, profesion
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actual y pasada, experiencia, conducta y todos los factores que puedan intervenir

en la experiencia individual de la discapacidad.

La discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo con una condicion de salud y sus factores
contextuales (CEMECE, 2008).

Esta perspectiva de interaccion entre el sujeto con su contexto amplia la anterior
nocion que durante mucho tiempo planteaba que los asuntos de las limitaciones
en la actividad y funcionalidad fueran consideradas, Unicamente, con una
perspectiva biologisista desarticulada de los contextos donde se desenvolvia. La
anterior conceptualizacion establecida en la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidad y Minusvalia (1980) de la Organizacion Mundial de la
Salud, consideraba tres conceptos de clasificacion (Deficiencias, Discapacidad y

Minusvalia).

En ese modelo, el déficit era el resultado de la enfermedad en un érgano, aparato
o sistema que condicionaba la funcion fisica o psicolégica del individuo. La
discapacidad sugeria la restriccion o falta de capacidad para realizar una
actividad. Por dltimo, la minusvalia seria una barrera en el propio individuo,
producto de la deficiencia o discapacidad, la cual evitaria o impediria el desarrollo
del rol esperable de un individuo en una situacion “normal’. Este modelo
representaba una secuencia lineal y especificamente centrada en el individuo y en
la enfermedad sin hacer una consideracién del contexto social y personal en

donde el déficit se presentaba.

Mendes de Leon, Guralnik y Bandee-Roche (2002) cuestionan esta consideracion
biologicista de la discapacidad y sefialan que, generalmente, la discapacidad ha
sido conceptualizada como la disminuciéon de la habilidad para realizar tareas y
actividades especificas consideradas como esenciales para el autocuidado y la
vida independiente. Entre los ancianos, la discapacidad es generalmente
comprendida como producto del dafio acumulado de mudultiples enfermedades
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cronicas que llegan a ser mas severas con el incremento de la edad. Esas pautas,
sefalan los investigadores, explican la prevalencia de la discapacidad, en la cual
el desarrollo sigue un progresivo proceso bioldgico, mismo que inicia con un

padecimiento, incluyendo anormalidades psicologicas o bioguimicas.

Esas anormalidades produciran una deficiencia en un sistema especifico del
cuerpo y limitaciones en funciones fisicas y mentales basicas que eventualmente
se expresaran en el incremento de dificultades para desempeniar los roles sociales
y las tareas de la rutina diaria (Mendes de Leon, Guralnik y Bandee-Roche 2002:
355).

Sin embargo, sugieren los investigadores que se han encontrado discrepancias
entre la capacidad observada para realizar las funciones fisicas y la habilidad
autopercibida para completar las rutinas diarias (Mendes de Leon, Guralnik y
Bandee-Roche, 2002: 356). Esta aportacion muestra las limitaciones de esta
comprension de la discapacidad, sefialando que esto podria deberse a que las
mediciones con que evalian la relacién entre la funcionalidad fisica y la
discapacidad presentan errores que dificultan la posibilidad de asociarlas; por otra
parte, manifiestan que la evaluacion de la autopercepcion de la discapacidad
podria estar sujeta a otras influencias subyacentes, como los atributos personales,
los factores ambientales y el estatus cognitivo; y, finalmente, las mediciones de la
funcionalidad fisica y las medidas de la discapacidad utilizan conceptualmente
distintos aspectos del proceso discapacitante (Mendes de Leon, Guralnik vy
Bandee-Roche, 2002: 356) .

Es mas, segun la revision realizada por Putman a las teorias del envejecimiento,
menciona que ninguna de ellas fue necesariamente disefiada con la experiencia
de envejecer-con-discapacidad-fisica en mente, y resalta que la discapacidad es

un constructo complejo (Putman, 2002: 802).

En general, advierte Putman, los modelos sociales de la discapacidad comparten
el reconocimiento de que la discapacidad no es inherente a las personas, sino que

es una relacion de interaccion entre el entorno y la persona, es decir que la
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discapacidad es una variable dependiente, y resulta de la brecha entre las
capacidades de los individuos y las demandas del entorno, (ambas variables
independientes), de tal manera que un sujeto puede presentar un deterioro fisico,
pero esto en si mismo no constituye la discapacidad (Putman, 2002: 802). Esta
cuestién resulta muy relevante para la propia construccion de la nocion de
discapacidad que guia este trabajo, pues asume como propio este principio de

interaccién entre el entorno y el sujeto.

Putman refiere que existen diversos modelos sociales de discapacidad, los cuales
conjunta en tres categorias conceptuales, que son: el modelo de limitacidon

funcional, el modelo procesual de discapacidad y el de marco politico (2002:802).

El modelo de la limitacion funcional fue propuesto en 1961 por Nagi. En este
modelo se describen las pautas de cémo las patologias activas®* llegan a ser
impedimentos fisicos que conducen a la limitacion funcional del individuo, quien

finalmente se encuentra con el estado de discapacidad.

En tanto que en 1965, el Instituto de Medicina complementd el modelo de Nagi
para crear la perspectiva del “proceso de discapacidad” (disabling process),
afiadiendo al modelo de limitacion funcional la nocién de factor de riesgo y calidad
de vida. Desde esta postura, los factores de riesgo incluian las caracteristicas
biolégicas, ambientales (sociales y fisicas) y estilos de vida o comportamientos,

gue influenciaban el desarrollo de la discapacidad.

Dentro de este enfoque también considera las propuestas de la Organizacion

Mundial de la Salud, tanto la de 1980 como la de 2001 (anteriormente sefaladas).

Finalmente, el modelo politico es la propuesta de Hahn, quien en 1994 coloca el

modelo social de discapacidad dentro del contexto politico. Segun su propuesta

 Las patologias activas fueron definidas por Nagi como el comienzo de la enfermedad involucrada en la
interrupcién de los procesos normales y los esfuerzos del organismo de establecer por si mismo un estado
normal de existencia. Las deficiencias son clasificadas como anormalidades y pérdidas anatomicas y/o
fisiolégicas. Las limitaciones funcionales en este marco se refieren al conjunto de déficits en la habilidad de
los individuos para realizar las tareas y obligaciones usuales y cotidianas; y, finalmente, la discapacidad como
una pauta de comportamiento que evoluciona dentro de una situacién prolongada, o de continuas deficiencias
que son asociadas con las limitaciones funcionales (Nagi citado en Putman, 2000: 803).
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existen actitudes sociales que son la raiz de la discapacidad. Hahn encontré que
el estigma y la discriminacién son los hechos sociales que limitan la actividad de
las personas con discapacidad. Sefiala Hahn que un cambio en las politicas del
entorno social y fisico puede aliviar la discapacidad al crear espacios amigables y
accesibles (Putman, 2002: 804).

Sin embargo, cualquiera que sea la perspectiva, los modelos sociales de la
discapacidad permiten hacer la clara distincion entre déficit fisico, limitacién
funcional y discapacidad. De tal manera que el déficit fisico es una caracteristica
personal; la limitacion funcional hace referencia a la capacidad de realizar
individualmente ciertas actividades sin referencia al contexto; y, por ultimo, la

discapacidad es una situacion variable de interaccion entre el sujeto y su entorno.

Se debe advertir que en nuestro trabajo el adulto mayor no es considerado como
discapacitado, sino que experimenta un estado de discapacidad, pues no se
considera que la discapacidad sea una caracteristica inherente del adulto mayor.
Como sefalan Tobio y colaboradores “la discapacidad no se refiere a las
condiciones fisicas, psiquicas y sensoriales del individuo que la padece, sino a su
capacidad para vivir independientemente, subrayando asi el caracter relacional de
ésta” (2010: 69).

Sin embargo, la perspectiva de la discapacidad se ha ampliado a una cuestidn
gue suponemos relevante: el enfoque del proceso que ha sido sefialado en el
primer capitulo, en el que la discapacidad fisica como un hecho bioldgico es
significado culturalmente y opera diferencialmente en base a las condicionantes
econdmicas, sociales, politicas y del entorno donde ocurre, y que evoluciona a
diferentes ritmos, dependiendo de las complicaciones del propio padecimiento
causante de la discapacidad o del efecto de otros padecimientos en la salud del

adulto mayor.

Una vez que se ha establecido el criterio del adulto mayor con discapacidad, es
preciso hacer un acercamiento al cuidado prolongado que ofrecen las redes

familiares.
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El cuidado familiar prolongado, de divergencias y coincidencias.

Existen una serie de nociones acerca del cuidado, sin embargo la gran mayoria
reconocen a la division del cuidado formal como el pagado y/o profesional, y el
informal como el que realizan familiares, amigos o personas no profesionales sin
recibir un pago por esta actividad (Gaugler y Kane, 2007; Losada, et.al., 2006;
Uhlenberg, 1996; Robles, 2001; Szinovacs y Davey, 2007; Piercy, 2007; Lin y Wu,
2011). Por ejemplo, para la Organizacion Mundial de la Salud, el cuidado
prolongado (long-term care) es definido como

[...] aquellos cuidados que se realizan ya sea en instituciones o en el hogar, de
manera formal —con un costo o pago por el servicio- o informal —sin ninguna
contribucion o pago- para aquellos que no son capaces de realizar el autocuidado o
cuidarse de manera independiente en el largo plazo. Estos cuidados pueden ser
realizados ya sea por cuidadores formales—profesionales o cuidadores informales
(familia, amigos, vecinos, etc.), e incluye una gran variedad de servicios como
cuidados personales, apoyo con actividades instrumentales de la vida diaria, cuidados

médicos especializados, entre otros (OMS 2002 citado en D Hyver, 2010: 142).

El cuidado familiar prolongado en el espacio doméstico podria ser considerado por
estos autores como inscrito en la divisién informal que Crespo y Lopez definen de

la siguiente manera:

[...] aquél que no es llevado a cabo por un profesional de la salud, ni es remunerado y
mayoritariamente es realizado por las familias. Es la atencién no remunerada que se
presta a las personas con algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los
miembros de la familia u otros sujetos sin lazo de unién ni de obligacion con la
persona dependiente que no sea el de la amistad o el de la buena vecindad. Estos
agentes y redes no pertenecen a los servicios formalizados de atencion ni a redes o

asociaciones de ayuda mutua (Crespo y Lépez, 2007: 17).

Sin embargo, desde nuestra perspectiva esta dicotomia presenta algunas
deficiencias: la cuestion de la distincion a través de la remuneracién monetaria, la
focalizacion en el cuidador primario informal, la estrechez al considerar sélo el
apoyo en las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria, la falta de

compresion del cuidado como una dinamica en continua transformacion (tanto en
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Su estructura como en su organizacion), asi como la carencia de una vision
histérica del proceso de cuidado, la desarticulacion del cuidado familiar con otros
sectores de atencion, la incomprension del cuidado como una practica construida

socioculturalmente y su vinculo con los contextos estructurales donde opera.

En cuanto al pago monetario como elemento definitorio de la distincion en el
cuidado es necesario sefalar que los estudios antropoldégicos sobre la economia
de las sociedades tienen diversas posturas, métodos de analisis, bases tedricas y
aportes a la discusién que resultan importantes, pues resaltan la multiplicidad de
sistemas economicos distintos a los impuestos por el mercado o la teoria
econOmica neoclasica, en donde no sdélo se enfocan en la eleccion racional de los

individuos para maximizar sus medios y lograr ganancias.

Por ejemplo, para Polanyi el comercio, el dinero y el mercado no son
necesariamente equivalentes en la practica comercial o de intercambios humanos,
sino que su encuentro sucede mediado por procesos histéricos e institucionales.
Asumir la perspectiva de “ver mercados donde no existen y a ignorar el comercio
y el dinero donde se presentan, en nombre de que estan ausentes los mercados”
(Polanyi, 1976: 168) y centrarse en la relacion univoca de comercio-dinero-
economia, donde los intercambios humanos son definidos en términos monetarios,
resulta en un andlisis maniqueo y reduccionista, segun el autor (Polanyi,
1976:168).

En nuestro caso podriamos cuestionarnos qué ocurre cuando el cuidador no
recibe un pago monetario especifico por su labor, es decir un salario como
cuidador, pero a cambio aprovecha los recursos econémicos del adulto mayor; o
cuando los cuidadores disfrutan de los bienes inmuebles de la persona de edad y
a cambio realizan las labores de atencion; o cuando se establece la relacion de
sucesion de bienes materiales y econémicos como elemento para asegurar los
cuidados durante la vejez. ¢Acaso en esas situaciones no existe una relacion de
intercambio econdmico que no requiere del mercado como la institucion
mediadora entre los cuidadores y el adulto mayor, sino que se hace presente otro

tipo de relacion econémica como la reciprocidad?
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Al reflexionar acerca de las cuestiones anteriores podemos suponer relevantes los
aportes de Bourdieu, quien sefala que en la actualidad la economia es dominada
por la visién que disocia toda practica econdémica del orden de lo social, y que
considera al mercado como la Unica y monolitica institucion econémica (Bourdieu,
2003 [2000]:19-20).

Desde estas consideraciones basadas en las propuestas neoclésicas de la oferta
y la demanda se propone que el precio del cuidado es representado por un valor
monetario designado por profesionales y se desconoce el valor que implica

también el trabajo doméstico no mediado por un salario.

Bourdieu seiala lo siguiente:

So6lo muy progresivamente se ha ido desgajando la esfera de los intercambios
comerciales de los otros ambitos de la existencia y se ha ido afianzando su némos
especifico, el que expresa la tautologia “los negocios son negocios”; las
transacciones econémicas han dejado de concebirse partiendo del modelo de los
intercambios domésticos y sometidas, por lo tanto, a los imperativos de las
obligaciones familiares [...] o sociales; y el calculo de los beneficios individuales, vy,
por consiguiente, el interés econdmico, se ha impuesto como principio de vision
dominante, cuando no exclusiva, en contra de la represién colectivamente impuesta y
controlada de las tendencias calculadoras vinculadas a la economia doméstica [...] La
mentalidad calculadora, que en modo alguno estéd implicada en la capacidad, sin duda
universal, de someter los comportamientos a la razén calculadora, va imponiendo
paulatinamente, en todos los ambitos de la préactica, en contra de la economia
domeéstica, basada en la represion del propio interés o, mejor dicho, en su negacion
[...] Asi como la familia proporcionaba el modelo de todos los intercambios, incluidos
aquellos que considerabamos “econdémicos”, es la economia, a partir de ahora
constituida como tal, con sus propios principios y su propia ldgica, la (que) [...]
pretende convertirse en el principio de todas las practicas y de todos los intercambios,
incluso en el seno de la familia (Bourdieu, 2003 [2000]:19-20).

Por ello, si se reconoce que el Gnico intercambio econdmico es a través de un
salario, (entendido como una compensacion monetaria por un trabajo realizado, en
nuestro caso como el pago por el servicio de atencién y cuidados), entonces el

andlisis dejaria fuera algunos elementos importantes, como el hecho de considerar
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como trabajo al cuidado en el espacio doméstico brindado por las redes familiares,
con lo cual perpetuariamos la arbitrariedad de subestimar su importancia como

factor decisivo en la administracion y sostenimiento de la vida.

Por otro lado, eliminariamos la posibilidad de observar la diversidad de
intercambios y relaciones econdmicas incrustadas en las redes sociales y en
contextos culturales que pueden estar mediadas no sélo por el mercado, sino que
pueden encontrarse otras como la reciprocidad. Por ejemplo, Porter y
colaboradores (2004), en su investigacion cualitativa, sefialan que la asociacion
entre el cuidado formal como la ayuda pagada y el cuidado informal como con el

no pagado, no fue evidente en su estudio.

Si bien es cierto que encontraron mas comunmente la compensacién en los
cuidadores sin relacion de parentesco, también se encontré que las mujeres
adultas mayores de esta investigacion pagaron a algunas cuidadoras definidas
como informales con otro tipo de compensacion. Es més, sefialan los
investigadores que los cuidadores pagados no sélo asumieron sus
responsabilidades compensadas economicamente, sino que realizaron algunas

otras tareas las cuales no fueron pagadas (Porter, et.al., 2004: 757).

Es entonces que, desde la perspectiva del trabajo, no se asume la dicotomia
forma/informal sustentada por el salario monetarizado a cambio de los servicios de
atencion, sino que es considerada como parte de una de las diversas formas de

relaciones econdémicas que pueden estar presentes en el cuidado.

Desde nuestro enfoque, el cuidado que estudiamos tiene la particularidad de ser

estructurado y organizado por las redes familiares en el espacio domeéstico.

El uso de la red familiar como elemento estructural de la nocidon de cuidados
supera algunas complicaciones en el analisis como el hecho de que existen
posturas inscritas en la dicotomia formal/informal que entienden de manera muy
general, y homogeneizante, tanto a los proveedores del cuidado, como a los
adultos mayores receptores de atencion; y por otro lado, reducen la comprension
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de las actividades de atencion a la subrogacion de las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. Por ejemplo, Uhlenberg define al cuidado como “la
asistencia provista a personas quienes no pueden, por cualquier razén, realizar
sus actividades basicas o instrumentales de la vida diaria por ellos mismos” (1996:
762).

En el mismo trabajo se puede encontrar que esta definicion resulta ser muy
general por un lado, pues integra de la misma forma tanto a personas con
padecimientos cognitivos y fisicos, como a nifios y adultos mayores, sin distinguir
tampoco entre los actores proveedores de cuidados, pues considera dentro del
mismo concepto tanto el cuidado familiar, como el profesional. Es decir, que con
su nocion es posible el riesgo de la homogenizacion y, de tal manera, desconocer
las particularidades y articulaciones con los diferentes sistemas de cuidado, pues
al considerarlos como idénticos se restringe el andlisis entre los diferentes

sistemas capaces de brindar atencion.

Por otra parte, esta nocién de cuidados resulta restringida al centrarse Gnicamente
en la atencién de las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, pues
éstas responden a la perspectiva de funcionalidad fisica que es una nocién
basicamente biologicista centrada en las limitaciones fisicas de los sujetos. Con
ello no se reconoce la amplitud de actividades y apoyos que se transfieren en la
relacion del cuidado prolongado, cuestién que por ejemplo Gaugler distingue al
referir que las familias pueden brindar cuidados personales, que incluyen
actividades de la vida diaria como aseo, cuidado de la piel, movilizaciones, ayuda
con la alimentacion, apoyo para ir al bafio y vestirse; cuidados instrumentales,
como lavanderia, limpieza u organizacion de la habitacion/apartamento, cocinar,
realizar las compras y transportacion; actividades instrumentales suplementarias
como seguimiento de citas médicas y servicios relacionados, asistencia con
asuntos financieros y decisiones en cuidado de la salud; y, finalmente, los apoyos

emocionales (Gaugler y Kane, 2007: 83-84).
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También Robles (2001: 564) reconoce la amplitud de actividades en el cuidado y
elabora una distincion entre tres trabajos de cuidados al adulto mayor. El primero
lo define como trabajo de padecimiento, el cual se enfoca a las actividades propias
de atencion a las enfermedades de los adultos mayores; el segundo es el trabajo
cotidiano, en el cual se incluyen las labores domésticas diarias; y por ultimo el

trabajo biografico que busca restablecer la identidad del adulto mayor.

Por tales motivos la mirada analitica se dirigié a las redes familiares de cuidado,
conformadas por aquéllas personas con lazos de parentesco con el adulto mayor

con discapacidad.

Es necesario sefialar que no consideramos que so6lo estos actores son participes
del proceso de cuidado prolongado, sino que pueden aparecer otros con vinculos
distintos, tanto de individuos como de instituciones. Sin embargo en la presente
investigacion nos enfocamos al que en nuestra realidad es el sector mas
importante en la transferencia de apoyos y actividades de atencién al adulto
mayor, la familia. No obstante que en nuestro analisis, al pretender reconocer
como hecho importante la manera en que se organiza y se distribuyen los roles y
responsabilidades en el proceso de cuidado prolongado, se considerd6 necesario

enfocarse desde la red familiar sobre la familia nuclear.

El enfoque de red permite considerar tanto a los familiares dentro del espacio
domeéstico, como a quienes residen en otros espacios. Por tal motivo se hizo un
acercamiento a los trabajos que se centran en la transferencia e intercambio de
apoyo social entre los miembros de las redes familiares (Suitor y Pillemer, 1996;
Thomas, 2010; Kim, et.al.,, 2011; Ham-Chande, Ybafez, y Torres, 2003), y que,
como se ha dicho en el primer capitulo, tienen algunas virtudes que es preciso
rescatar, por lo que solo se presentan de manera puntual las coincidencias y las

divergencias con esas perspectivas.
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La nocién de red familiar permite ampliar la articulacién de los actores a aquéllos
gue participan y que se encuentran fuera de la familia nuclear y que ademas se
incluyen dentro del proceso de cuidado de manera diferenciada, tanto en roles
como en participacion. Sin embargo, el uso de este enfoque, al menos en el
campo del envejecimiento, ha dejado de lado las relaciones al interior de las redes
y las continuidades/discontinuidades que aparecen en la trayectoria, apuntalando

una concepcion pragmatica y estructural del apoyo social (ver capitulo 1).

En nuestro caso, al entender el apoyo social como la interaccion y transacciéon de
las diversas fuentes de apoyo que transfieren y comparten ayudas de diversa
indole para prevenir impactos negativos, mantener, y/o restablecer o fortalecer la
salud y la adaptacion de los adultos mayores con discapacidad, nos facilita
reconocer aquéllas aportadas los miembros de las redes sociales del adulto
mayor, reconociendo que la red misma presenta un proceso de

continuidades/discontinuidades a lo largo del tiempo.

Esta perspectiva de la red familiar cuestiona el enfoque del “cuidador primario
informal”, quien resultaba ser un Unico actor que asumia todas las
responsabilidades de atencion, cuestion que resaltaba la condicién inequitativa de
la distribucibn de roles y actividades, pero no permitia reconocer la base

sociocultural de esta relacion.

Scinovacz y Davey (2007), Piercey (2007), Dilworth-Anderson, Wallace y Cooper,
(1999) proponen para el estudio del cuidado un modelo en el cual los familiares
llevan la principal carga de atencién. Su concepcion mantiene dos puntos
importantes para nuestra propia definicion del cuidado. La primera es que sus
enfoques analiticos reconocen las estructuras y organizaciones de cuidado
conformada por multiples actores con diversas actividades y grado de

responsabilidad.

Los autores se muestran de acuerdo con que centrarse en un cuidador primario o

singular pude ser una condicion muy limitada para capturar la realidad del cuidado
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informal. Cuestién que en el primer capitulo ha sido abordada, y se puntualiza que
las consecuencias analiticas del enfoque de un solo actor podrian causar la

comprension reduccionista, individualista y homogeneizante del proceso.

El otro punto relevante para la construccién de la categoria es que la red de
cuidados tiene una trayectoria dinamica de cambios, hecho que resulta relevante,
pues supone el reconocimiento de la necesidad de un enfoque procesual en el
cuidado prolongado. Uhlenberg (1996), sefala que los niveles de cuidado provisto
y recibido subsecuentemente van cambiando a medida que se envejece; en tanto
gue Scinovacs y Davey (2007) reconocen en el cuidado una carrera con distintas
etapas que comprenden las transformaciones en las redes de cuidado en el

tiempo.

Mientras que Lin y Wu (2011), quienes al estudiar si el cuidado informal reduce la
relacion entre depresion y discapacidad en la vejez, proponen dos cuestiones
importantes. Por un lado, hallaron que en un principio la depresion y la
discapacidad movilizan los recursos del cuidado, pero a lo largo del tiempo cuando
empeoran estas condiciones el apoyo se ve limitado; por otra parte, estos autores
sefialan que el cuidado puede tener tanto efectos positivos como negativos,
cuestion que sobresale, pues esto sustenta la nocion de que no se debe
considerar la eficacia en la atencién como un quid pro quo de la red de cuidados,
sino que es necesario ampliar la perspectiva a las ambigiedades que presentan

en las condiciones contextuales adversas.

En resumen nuestra concepcién tiene como ejes importantes la concepcion de la
red familiar de cuidado como una organizacion amplia conformada por diversos
actores. Es un proceso con transformaciones en el tiempo, y la consideracion de
que ni el cuidado, ni las redes familiares son, en si mismas, un hecho positivo y
eficaz en la atencion del adulto mayor con discapacidad, sino que presentan una

realidad ambigua.

Existen posturas acerca del cuidado que lo entienden como un trabajo que,
ademas de satisfacer las necesidades cotidianas del adulto mayor, trasciende su
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importancia debido a sus implicaciones politicas y de relaciones asimétricas en el

espacio domestico.

Carrasco entiende al cuidado como el trabajo que se expresa en las tareas
comprometidas con el sostenimiento de la vida humana, encaminadas a prestar
apoyo a las personas dependientes por motivos de edad o salud. Tareas que
comprenden servicios personales conectados con necesidades diversas,
absolutamente indispensables para la estabilidad fisica y emocional de los
miembros del hogar. Es un trabajo de gestidon y organizacién, necesario para el
funcionamiento diario del hogar y de sus habitantes que crea redes familiares y
sociales, que ofrece apoyo y seguridad personal y que favorece el desarrollo y
socializacion de las personas (2003: 32).

Pérez sefiala que por cuidados se pueden entender la gestion y mantenimiento
cotidiano de la de la vida y de la salud que permite la sostenibilidad de la vida
(Pérez, 2006: 10).

En tanto que Tobio y colaboradores reconocen en el cuidado una labor compleja,
constituida de diversas actividades y practicas sociales que tienen por finalidad
asegurar la supervivencia basica a lo largo de la vida. Segun su perspectiva, el
cuidado tiene una serie de caracteristicas: la primera de ellas es que el proveedor
y el receptor del cuidado pueden ser diversos actores, lo cual representa una
condicion particular de atender y ser atendido (2010: 19). Hecho que para la
propia concepcion del cuidado resulta relevante, pues en este trabajo se reconoce
la heterogeneidad en la relacion proveedor de cuidados/receptor de cuidado, adn

dentro del mismo grupo de los adultos mayores.

Por otra parte, en un nivel microsocial reconocen que el cuidado esta basado en
relaciones de poder y asimétricas (Tobio et. al 2010: 25). Es esta nocién la que
nos permite reflexionar acerca del cuidado como una relacién donde los individuos
son sujetados. La relacion de poder no es mas que el modo o la forma de accion
de unos sobre otros, especialmente la accion de unos sobre las acciones de los
otros, es decir el poder actla sobre las conductas de los sujetos (Garcia, 2002:
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37), e impone un sistema de diferencias entre quienes cuidan y quienes no, entre
guienes asumen mayor responsabilidad y quienes limitan su integracion, entre
quienes deben ser cuidados y quienes se considera que no requieren de atencion,
y esto tiene como objetivo el administrar y asegurar la sobrevivencia de los adultos
mayores que en estado de discapacidad requieren de asistencia en su

cotidianidad y su salud.

Pero es a través de ese sistema diferencial que se impone sobre unos la mayor
responsabilidad. Por ejemplo, el Estado obliga a través de sus marcos normativos
y su carencia de servicios a que las familias asuman la completa responsabilidad
de los cuidados. Las diferencias de género, de generacién, de parentesco y
residencia que, en los miembros de las redes familiares, determinan los
instrumentos necesarios para asegurar la provision de cuidados y, con ello,

generar un tipo de estructura entre cuidadores/no cuidadores.

Desde la propuesta de Bourdieu, podriamos suponer que “los dominados aplican
a las relaciones de dominacion unas categorias construidas desde el punto de
vista de los dominadores, haciéndolas parecer de ese modo como naturales”
(Bourdieu, 2007a [1998]: 50). Para el autor esta relacion de dominacion, que
conceptualiza como violencia simbdlica, se instituye a través de la adhesién que
causa que el dominado se sienta obligado a conceder al dominador (Bourdieu,
2007a [1998]: 51). Es entonces que en esta relacion de asignacion/asuncion es
posible detectar esas relaciones de poder asimiladas como propias por los
cuidadores a través de la imposicion de las diferencias basadas en categorias que
pueden actuar ocultas en la cotidianidad.

Otra de las virtudes de la concepcion de Tobio y colaboradores es que al introducir
la nocion del “Cuidado Social” reconocen en el cuidado la doble perspectiva entre
lo macro y lo micro, pues articulan en su comprension tres principales agentes
proveedores del cuidado que son la familia, el Estado y el mercado (2010: 27),
cuestion que resulta importante, pues abre la discusion a las interrelaciones entre

estos tres sectores responsables de los cuidados prolongados, los cuales, en no
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todas las sociedades, o quizas habria que decir que en muy pocas, han asumido

sus obligaciones con respecto a la atencion de los adultos mayores.

Otro de los elementos que se rescatan en cuanto a la configuracion del cuidado
social es el reconocimiento del cambio histérico, ya que tanto en el ambito micro
como en el macro se estan produciendo en los ultimos afios transformaciones en

la modalidad de cuidado en las expectativas acerca de quién y como debe cuidar.

Es con esta perspectiva del cuidado social que se trasciende del cuidado como un

hecho privado a una practica con relevancia politica (Tobio, et. al., 2010: 27).

Los estilos de cuidado son procesos cognitivos y de comportamiento que se
construyen en relaciones complejas entre los contextos socioculturales, las
decisiones diarias y los resultados en la salud del adulto mayor y sus cuidadores
(Corcoran, 2011: 463-464). En el trabajo de Jane Fishburne Collier puede
observarse un ejemplo de cdmo la practica social de los cuidados a los adultos
mayores se encuentra en constante transformacion historica, debido a

condicionantes socioculturales:

Los viejos que conoci en los afios ochenta no s6lo querian permanecer en el pueblo,
sino que pensaban que tenian derecho a ser cuidados en sus propias casas. En
particular, los mayores pensaban que tenian derecho a recibir el mismo tipo de
cuidados que ellos habian otorgado a sus padres. Lo que era distinto, por supuesto,
era el papel de la propiedad heredada en la determinacion del estatus social de la
familia. En el pasado, cuando tanto ingresos como estilo de vida de la gente parecian
estar determinados por la cantidad de propiedad que heredaban, las personas de
edad, que mantenian el control sobre la propiedad familiar, normalmente disfrutaban
del respeto y obediencia de sus futuros herederos. Para los ochenta, sin embargo, los
empleos de la gente, mas que las propiedades que esperaban heredar, parecian
determinar sus ingresos. Los hijos adultos aln querian cuidar de sus ancianos
padres. Después de todo, los amaban. Pero los adultos querian que sus padres
reconocieran los sacrificios que hacian al llevar a los mayores a sus pisos urbanos
(Fishburne, 2009: 408).

El cuidado que nos interesa es representado por la atencién no profesional, es

decir, por sujetos que no tienen una organizacion, formacion y un objetivo principal
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dentro del sistema de atencion médico formal, y que se desarrolla en los espacios

de los propios sujetos implicados.

Jesus Armando Haro (2000: 101) ha conceptualizado a la atencion no profesional
en salud como “cuidados legos o profanos”. Para el autor, estos cuidados son
representados por la variedad de actividades que a veces no pueden imaginarse

con relacién directa a la salud.

Para nuestros fines se considera al cuidado familiar como una préactica no
profesional de atencién que se desarrolla a nivel de redes sociales. El cuidado
opera diferencialmente en los contextos socioculturales y cuenta con un conjunto
organizado de recursos humanos, tecnologias, apoyos y actividades destinados a
la atencion de la discapacidad en los adultos mayores. Tiene por finalidad
satisfacer las necesidades del adulto mayor con discapacidad en su entorno
domestico y prevenir impactos negativos, mantener, restablecer o fortalecer la

salud y la adaptacién de los adultos mayores en estado de discapacidad.

Como se ha sefalado anteriormente en este trabajo, el cuidado es entendido
como un proceso relacional donde los sujetos, dentro de contextos socioculturales
y econOmicos, organizan una dindmica compleja que determina el proceso de
atencion, es decir “articula un tejido de constituyentes heterogéneos
inseparablemente asociados por las acciones, interacciones, retroacciones y
determinaciones” (Morin 2007 [1990]: 32), que entrelaza actores, representaciones
sociales, actividades y organizaciones en constante dinamica de
continuidades/discontinuidades en el tiempo para atender las necesidades de
cuidado a la salud, personales, los requerimientos domésticos Yy la transferencia
de apoyos tanto materiales, como emocionales e informativos al adulto mayor con

discapacidad.

Las organizaciones de cuidado son conformadas por los acuerdos tacitos entre los
miembros de las redes familiares, quienes constituyen la estructura del cuidado a
través de su participaciéon y/o exclusion, asi como de la distribucion de las
actividades y roles de cuidado.
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Estructura que no depende necesariamente de los mismos actores en la red
familiar de cuidado, ni de la permanencia de los mismos roles, sino que trasciende
el hecho individual de un actor como pieza que mueve a las demas. Son
estructuras que funcionan a través del conjunto de responsabilidades y no de los
actores como constituyentes, lo que significa que la exclusion o cambio de un
miembro de la red familiar de cuidado implica transformaciones en la estructura o
en la organizacion del cuidado prolongado, pero a diferencia de una maquina no

significa que, necesariamente, el proceso se detenga.

En conclusion, es importante hacer una reflexion y cuestionamiento acerca de las
categorias analiticas que han guiado el trabajo tanto en la vejez y el
envejecimiento, como acerca de los cuidados prolongados a los adultos mayores
con discapacidad, con la finalidad de generar marcos teoricos sensibles a la
heterogeneidad del campo problematico, y capaz de sacar del velo de la
cotidianidad el ejercicio de la atencion a las personas de edad en sus espacios

domésticos.
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Capitulo Il

El panorama actual de los cuidados

Actualmente es necesario apuntalar la comprension del proceso del cuidado en el
espacio doméstico dirigido a los adultos mayores con discapacidad, pues si bien
el envejecimiento de la poblacién es un logro de la humanidad, también ha traido
consigo una serie de retos en el proceso salud/enfermedad/atencion tanto para el

Estado y sus instituciones, como para las familias.

Uno de los retos mas importantes a considerar son los cuidados prolongados
organizados en el espacio doméstico, el cual se conforma por las redes familiares

de las personas adultas mayores.

El panorama demografico y de salud actual

Para poder identificar los retos actuales que vienen aparejados con el
envejecimiento poblacional es necesario en primera instancia reconocer que el dia
de hoy el panorama mundial y mexicano enfrentan transformaciones demograficas
y de transicion epidemioldgica que reconfiguran a los grupos de edad y sus
necesidades de atencion, lo que hace que el tema de los cuidados a los adultos
mayores sea un campo que requiere ser estudiado en los contextos politicos,
econdémicos y sociales donde la atencion institucionalizada y formal es limitada.

Como sefiala Arganis:

Si bien México todavia es un pais con una gran cantidad de poblacion joven, los grupos
mayores de 60 afios representan un conjunto social cada vez mas significativo, lo que
implica en el mediano y largo plazo, un grave problema de demanda en los servicios de
los sistemas de seguridad social que atienden a la mayoria de la poblacion (Arganis,
2004: 6).

En México durante el afio 2010, la tasa de crecimiento total de la poblacion fue de
0.80%, mientras que el segmento de la poblacién con 60 afios y mas, crecié a una

tasa de 3.6% respecto al mismo afo. Se espera que aproximadamente en el 2020
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la poblacion adulta mayor alcance su tasa de crecimiento maximo del 4.2% con lo
gue se proyecta que este grupo etario representara el 12.1% de la poblacion total
de la poblacion (Villagomez, 2010: 309).

A nivel mundial se proyecta que la esperanza de vida pase de 65 afios en el
periodo del 2000 al 2004, a 74 afos para los afios 2045 a 2050. Por otra parte, en
cuanto a la proporcion de adultos mayores en relaciéon con la poblacién mundial
durante los afios de 1950 a 1980 el porcentaje de las personas de dicha edad se
mantuvo alrededor del 8% de la poblacién total, mientras que para 2000 llegé a
representar el 10% y se estima que para el 2030 el porcentaje ascienda al 16.6%,
mientras que para 2050 se llegara al 21.4%; de acuerdo con lo anterior, durante el
afio 2000 una de cada diez personas en el mundo era adulta mayor, mientras que

para el 2050, 1 de cada cinco sera un adulto mayor (Zufiga y Vega, 2004:11-16).

Sin embargo, la velocidad de crecimiento de la poblacion envejecida es diferente
segun la region del mundo, de tal manera que, los paises desarrollados, en la
actualidad, cuentan con una mayor poblacion envejecida, aunque en poco tiempo
los paises en vias de desarrollo alcanzardn la edad media de los paises
desarrollados. Sin importar el nivel de desarrollo econémico, a menos que ocurra
un evento que afecte a la poblacién masivamente, todos los paises en este siglo
enfrentardn un proceso de envejecimiento, quiz& con ritmos diferentes, pero que

para todos ellos implicara un reto a atender.

En nuestro pais, el Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO) sefala que en el
afo 2000 residian en México 6.9 millones de personas de 60 afios y mas, pero
proyecta que en 2030 seran 22.2 millones y se espera que para la mitad del siglo
XXI lleguen a ser 36.2 millones. Cabe destacar que el 72 por ciento de este
incremento ocurrira a partir de 2020, lo que brinda al pais poco tiempo para
preparar las condiciones que permitan encarar adecuadamente este proceso.
(zahiga, 2004: 24).
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En términos relativos y absolutos, el incremento de la presencia de adultos
mayores en el pais se ha debido a tres factores, que principalmente se
desarrollaron durante el siglo XX y que a continuacion se sefialan: a la reduccién
de la mortalidad, gracias a los programas de salud desarrollados a partir de la
década de los treinta que permitieron el control y atencién de enfermedades
parasitarias, respiratorias e infecciosas; al aumento en la esperanza de vida que
tiene una relacién directa con el control de la mortalidad y la amplitud de la
seguridad social y servicios asistenciales; y la disminucion de la tasa de
fecundidad, donde México ha sufrido una gran transformacion en la reduccién de

nacimientos desde la década de los setenta.

La transicion demogréfica ha sido un logro de la humanidad donde se hace
presente un nuevo escenario en el cual se deben extender los cuestionamientos
hacia cdmo envejecen y se cuidan a los sujetos. Pues estas transformaciones
sociodemograficas han repercutido en el mundo familiar, contribuyendo a la
prolongacion y posible modificacion de los roles familiares, pues con el
envejecimiento de la poblacién se han multiplicado los deberes familiares de

atencion y cuidado a las personas senescentes (Ariza y de Oliveira, 2009: 130).

Ademéds de la transicion demografica existen otros factores que en conjunto
hacen patente la necesidad de reflexionar en torno a las préacticas de cuidado
hacia los adultos mayores. Entre ellos, resulta evidente que la evolucién en los
proximos afos del estado de salud de los individuos, y muy especialmente el de

las personas mayores, va a tener consecuencias importantes.

Actualmente, nuestro pais enfrenta como principales causas de mortalidad, las
enfermedades crénicas, siendo la diabetes la mas importante, seguida de las
enfermedades isquémicas del corazdon y por ultimo las enfermedades

cerebrovasculares (Secretaria de Salud, 2010) .

Anteriormente, los decesos resultaban subitos, generalmente causados por

enfermedades transmisibles, mientras que hoy en dia, las enfermedades
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infecciosas y parasitarias han sido reducidas, pero han cobrado relevancia las
enfermedades cronica-degenerativas, lo que ha dado lugar a un proceso
progresivo de pérdida de las capacidades fisicas y sociales que terminan

finalmente con la muerte de los sujetos en edades avanzadas.

Las principales causas de muerte en personas de 65 afilos y mas corresponden a
las provocadas por enfermedades cronicas y neoplasias, siendo la diabetes la
principal causa de mortandad (Salud, 2010) (ver grafico 1).

Grafico 1lLas diez principales causas de mortalidad en personas de 65 afios y mas por sexo a nivel
nacional, 2007

HOMBRES ® MUIJERES

Causas mal definidas

Tumor maligno del estémago
Enfermedades hipertensivas

Accidentes de vehiculo de motor (transito)
Nefritis y nefrosis

Tumor maligno del cuello del Utero
Enfermedad cerebrovascular

Tumor maligno de la mama

Cirrosis y otras enfermedades crénicas del higado

Enfermedades isquémicas del corazén 18,649
. . 21,132
Diabetes mellitus 13,119
Fuente: Elaboracion propia en base a informacién de

http://www.sinais.salud.gob.mx/mortalidad/index.html

Es decir que, en si misma la transicibn demografica no es un hecho conflictivo,

sino que es la interaccidn con otras cuestiones la que le otorga ese caracter, por
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ejemplo debido a la transicién epidemiolégica®® que ha pasado de las morbilidades
infecciosas a las crénicas®® y degenerativas (Kinsella, 1994; Gutiérrez, 2004;
Zufiiga y Vega, 2004; Secretaria de Salud, 2008) y sus efectos asociados a la

discapacidad se hacen cada vez mas necesarios los cuidados prolongados.

Garcia y Madrigal apuntan que en México “se ha logrado retardar el momento de
manifestacion de las enfermedades que verdaderamente son causa de muerte,
pero no se ha podido retardar la apariciéon de enfermedades no fatales, cronicas o
incapacitantes” (Garcia y Madrigal, 1999: 225).

Ante estos hechos es necesario reconocer que la demanda de cuidados
prolongados crecera paralelamente al aumento de los adultos mayores y las
condiciones deterioradas de su salud. Pues por ejemplo, se ha observado que en
los paises con esperanza de vida de mas de 70 afos, las personas pasan en
promedio ocho afios con alguna discapacidad, es decir, mas del 10 por ciento de
su vida (CONADIS, 2009: 15). En México se estimé en el afio 2003 que la
esperanza de vida en condiciones de buena salud era de 65.7 afios en el caso de
los hombres y de 67.6 afios en el caso de las mujeres, mientras que la esperanza
de vida total se estim6 en aproximadamente 72 afios para los hombres y en 77
para las mujeres, lo que indica que en promedio los hombres pueden vivir 9% de
su vida con alguna discapacidad y que el porcentaje aumenta a 12.2% en el caso
de las mujeres (CONADIS, 2009: 56).

Es por ello que se precisa entender que las enfermedades cronicas se inscriben
en el problema, pues estan fuertemente asociadas con el deterioro funcional de

los adultos mayores, es decir, afectan la capacidad de realizar las actividades

% | a transicién epidemiolégica puede ser entendida como la transicion de los patrones de morbilidad y
mortalidad que presentan las poblaciones que pasaron de enfermedades infecciosas y agudas a crdnicas y
degenerativas.

%% Con mas ancianos viviendo mas, las enfermedades cronicas y las causas externas han desplazado en general
a las enfermedades transmisibles como las principales causas de muerte. Ellas causan ahora mas de las dos
terceras partes de todas las muertes. Las enfermedades cardiovasculares, la diabetes, el cancer, los
traumatismos y la discapacidad han llegado a ser los problemas de salud més importantes. Los trastornos
enddcrinos como la diabetes y el sindrome metabolico son particularmente frecuentes (Gutiérrez, 2010: 27).
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basicas (ABVD) e instrumentales (AIVD) de la vida diaria de manera

independiente.?’

Es asi que, con respecto a la asociacion entre enfermedades crénicas y
dependencia funcional en un estudio realizado en adultos mayores en 2004 por
Barrantes- Monge y colaboradores (2007), en el Departamento de Geriatria del
Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran, se encontro
gue la enfermedad crénica mas frecuente fue la hipertensién arterial crénica con
una prevalencia del 43%, la cual puede relacionarse con otras condiciones que
llevan al deterioro funcional,?® por ejemplo, el deterioro cognitivo, la enfermedad

cardiaca y la depresion.

Las caidas se asociaron con la dependencia en ABVD, pues éstas pueden ser el
origen de fracturas de cadera y seguir una trayectoria hacia el deterioro funcional.
El otro padecimiento que tuvo relevancia en la asociacion a la dependencia
funcional fue la depresion. En cuanto a la diabetes se sefiala que es posible que
su alta prevalencia contribuya al aumento de trastornos visuales en la poblacion
mexicana, ademas estuvo asociado con dependencia funcional severa y
moderada en actividades basicas, y dependencia severa en actividades

instrumentales.

En tanto la artropatia al encontrarse en el 26.2% de la poblacion estudiada
presentd asociacion con dependencia funcional, pues las enfermedades que

limitan la movilidad tienen gran impacto en la funcionalidad.

%" Sj bien esta perspectiva de la dependencia en totalmente biologicista, sirve como marco para comprender la
relacion entre las enfermedades crdnicas y su asociacion con la discapacidad y el requerimiento de cuidados
derivados de la transicién epidemioldgica que se vive actualmente.

%8 _os autores definieron la Funcionalidad como la dificultad para realizar las actividades bésicas (continencia
urinaria, vestido, desplazamiento, ducha, uso del sanitario y alimentacion) e instrumentales de la vida diaria
(realizar compras, preparar alimentos, manejos de dinero, y toma de medicacion. En tanto que establecieron
dos niveles de dependencia, referidos a cada una de las actividades, ya sean basicas o instrumentales.
Dependencia en ABVD: Leve: cuando se necesita ayuda para una actividad de la vida diaria; Moderada:
cuando se requiere ayuda para dos actividades; Severa: Cuando se requiere ayuda para tres 0 mas actividades
de la vida diaria .Dependencia en AIVD: Leve: Si se requeria ayuda para una actividad instrumental; Severa:
Cuando requeria de ayuda para dos 0 mas actividades.
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Los padecimientos cardiacos presentaron asociacion con la dependencia severa
en las actividades instrumentales, pero mantenia una tendencia significativa hacia

las actividades basicas.

Por otra parte la enfermedad vascular cerebral es la enfermedad cronica que
mayormente se asocia a la dependencia funcional severa, pues este padecimiento
puede asociarse con deterioro cognitivo, trastorno de la comunicacién, depresion,
deterioro en la marcha e incontinencia urinaria, entre otras (Barrantes-Monge,
2007: 464).

En este sentido, la Organizacion para la Cooperacién y Desarrollo Econémico
(OCDE) reconoce que, (en base a un estudio realizado en 2007 en doce de sus
paises®® miembros) a pesar de que las tasas de prevalencia actuales de
discapacidad entre las personas de 65 afios se ha reducido en algunos paises, el
envejecimiento poblacional y el aumento de la longevidad pueden significar un
namero creciente de personas con edades mas avanzadas y con niveles de
discapacidad severa (OCDE, 2011: 63).

El cuidado al adulto mayor con discapacidad presenta el reto familiar de mantener
a la par el apoyo durante toda la trayectoria de la discapacidad, que tiene la
caracteristica de ser heterogénea y su ritmo se ve acelerada por factores
socioculturales y de salud, como la presencia de enfermedades cronicas. Payette
y colaboradores (2011) sefialan que la declinacion en la funcidn fisica es mas
acelerada entre los adultos mayores mas ancianos, con mayor proporcion de

deterioro fisico entre las mujeres a medida que avanza el tiempo (2011: 90).

Sin embargo, la investigacion de Chiu y Gray (2011) al realizar un estudio
longitudinal donde se relacionaban las trayectorias de envejecimiento y
discapacidad fisica entre adultos mayores con diabetes y sin ella en los Estados
Unidos, encontraron que la velocidad de la discapacidad fisica resultaba ser un

hecho heterogéneo que se relaciona con el aumento en la edad, la presencia de

? Los paises estudiados fueron Australia, Bélgica, Canada, Dinamarca, Finlandia, Francia, Italia, Jap6n
Holanda, Suecia, Reino Unido y Estados Unidos.
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padecimientos crénicos, el nivel educativo, el género y el grupo étnico*® (2010: 55-
62) lo cual denota la relevancia de los factores sociales en las trayectorias de la

discapacidad.

Lo anterior supone que no todos los adultos mayores se enfrentan con los mismos
ritmos el deterioro fisico y las limitaciones en la actividad, resultando entonces
necesario considerar las diferencias en las trayectorias de la organizacion del

cuidado, relacionandolas con la trayectoria de la discapacidad.

En el panorama nacional de discapacidad, segun datos del Censo de Poblacion de
Vivienda 2010, los adultos mayores son el grupo de edad con mayor proporcion de
limitaciones en la actividad, las cuales van del 16.7% en las personas de 60 a 69
afos, aumentando de manera dramatica al 51.1% entre las personas de 80 afios y
mas. Entre las limitaciones en la actividad con mayor porcentaje se encuentra la
de caminar y moverse, seguida de las limitaciones visuales y al final la capacidad

de poner atencion y aprender (Wong y Gonzalez, 2011: 40).

Tabla 1Discapacidad en adultos mayores a nivel nacional, 2010

Distribucion porcentual por tipo de discapacidad
Grupo de|Poblacién Caminar/mov|Ver Escuchar Hablar o|Atender ellPoner Mental Total
edad total erse comunicarse |cuidado atencion o poblacién
personal aprender con
discapacidad
60-69 5,671,605 11.4 4.9 0.5 1.7 0.6 0.2 0.4 16.7
70-79 3,282,801 [22.4 8.6 1 4.8 15 0.6 0.7 30.9
80+ 1,576,392 37.6 14.8 2.7 12.8 5.9 2.1 1.5 51.1

Fuente: Elaboracion propia en base a informacion de Wong y Gonzalez (2011).

En resumen, es importante reconocer que el tema de los cuidados prolongados a
los adultos mayores con discapacidad se problematiza de forma importante debido

a que:

El proceso de envejecimiento expone a los individuos a mayores riesgos de
enfermedad y discapacidad. Los factores clave que afectan el perfil de salud de las
personas en edad avanzada son la incidencia y el momento de ocurrencia de las

fases tempranas de las enfermedades crénicas y de la discapacidad, la magnitud de

% Chiu y Wray encontraron que los adultos mayores que padecen diabetes a medida que envejecen tienen una
trayectoria de discapacidad mas acelerada que aquéllos que no la padecen. Por otra parte, el ser mujer,
pertenecer a un grupo latino o afroamericano o reportar menor nivel educativo esta asociado con mas altos
niveles de discapacidad, asi como de trayectorias de deterioro méas aceleradas sobre el tiempo comparada con
hombres o miembros de un grupo no minoritario o con niveles altos de educacion. (Chiu & Wray, 201: 55-62)
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los indices de recuperacion y de mortalidad. Pero en las condiciones de México, la
exposicion a problemas de salud a lo largo de toda una vida significa que mucha
gente entra a la tercera edad ya con una salud crénicamente deteriorada. Las
personas se fragilizan y sufren deterioro funcional mucho tiempo antes. Esto se ve
mas en mujeres, quienes después de muchos afios de trabajo fisico intenso, nutricién
deficiente y multiples embarazos, estan en la puerta de la ancianidad al final de sus

afios reproductivos (Gutiérrez, 2010: 27).

De lo que se desprende una sefializaciébn importante y es que, al menos en
nuestra realidad, muchos de los problemas de salud y discapacidad que enfrentan
los adultos mayores no son procesos que inicien en la vejez, sino que vienen
ocurriendo desde mucho tiempo antes, debido a que las condiciones sociales y
econdmicas que determinan el tratamiento, acceso a servicios médicos vy
medicamentos; asi como las secuelas de los padecimientos y los estilos de vida
de los sujetos van condicionando la capacidad de las personas de superar los
padecimientos y condiciones discapacitantes que ocurren en la vejez, de tal suerte
gue en esta etapa de la vida coinciden las circunstancias en las que los sujetos

veran mermada su independencia.

Finalmente, cabe recordar que por si sola la transicion demogréafica no es el Unico
elemento que problematiza la cuestion de los cuidados prolongados, sino que es
su estrecha relacion con la transicion epidemiolégica, que presenta un rostro de
morbi-mortalidades cronico degenerativas asociadas a la discapacidad
permanente, que en la etapa de la vejez presentan sus efectos mas enérgicos, por
lo que los cuidados prolongados a los adultos mayores se vuelve un campo de
interés para la antropologia social, pues como sefiala Steward: “Cambios
cuantitativos tales como el aumento de la edad promedio de vida pueden afectar,
también, la cultura.” (2008: 189).

El estado actual del financiamiento, provision y de cobertura de cuidados

Otros hechos a considerar en el tema del cuidado a los adultos mayores son el
financiamiento, provision y la cobertura. Es decir, las cuestiones que giran en torno

a los actores que van a proveer de los recursos materiales y humanos, y los
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mecanismos con que se proveeran tales recursos para el cuidado; asi como los
servicios, actividades, programas, planes que se inscriben dentro de la practica del
cuidado hacia ese sector de la poblacién; y, finalmente, a cuantos y cuales adultos
mayores con discapacidad se logra hacer llegar el financiamiento y la provision de
atencion. Por ejemplo, en el Reino Unido se reportan que actualmente hay
800, 000 adultos mayores, y se proyecta que para el 2014 el nUmero ascienda a
1, 000,000 de personas que requieren de cuidado y que no lo reciben del Estado,
cuestidén que se debe a la inadecuada financiacion y al caético marco legal hacia
este sector, afirma Michelle Mitchelle, de Age UK. (Mitchell, 2011).

En México, Garcia refiere que “el indice de crecimiento de utilizacion hospitalaria
se ha triplicado en los ultimos 15 afios, pues se ha llegado a un 17.6% de egresos
hospitalarios en 2006 en comparacion con el 6.6% registrados en 1986. Lo mismo
ocurre con la atencion de consulta externa familiar aumentando en el mismo
periodo de afios de 5.6% a 18.2%” (2010b:129). Lo anterior representa el aumento
en gastos de atencién en los préximos 50 afios, que aumentaran en un 102%, de
los cuales el 60% correspondera a la atencién de la poblacion de 65 afios y mas
(Garcia, 2010b:130).

Frente a estos hechos se deben considerar dos cuestiones. La primera es que en
el pais es necesaria una reestructuracion de los servicios de salud, ya que la alta
demanda, sefala Garcia, es una prueba directa de la ineficiencia de los servicios
para responder a las necesidades de atencion de los ancianos (2010b:130); por
otro lado, se debe prever que los costos de atencion cada vez resultardn mas
elevados debido a la transicion epidemioldgica a enfermedades cronico

degenerativas que requieren de tratamientos mas prolongados y costosos.

No se puede dejar de lado el hecho de que la financiacién, provisién y cobertura
de cuidados, actualmente estan condicionadas por un contexto latinoamericano en
recurrentes crisis econdmicas producto de un modelo econdémico que ha tenido

consecuencias negativas en la estabilidad de las economias familiares.
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Para Ariza y de Oliveira (2009: 131-132), las consecuencias del paso acelerado de
la reestructuracion econoémica fueron, entre otras, el deterioro del empleo formal y
su precarizaciéon en modelos de flexibilizacién laboral resultando en el incremento
del trabajo parcial, informal y el subempleo, asi como la polarizacién de los
ingresos. Pero también representd el aumento del desempleo y la expansion a

actividades informales.

Estas condiciones repercuten directamente en la organizacion de los cuidados
familiares, tanto en el sentido econémico, pues las condiciones laborales que
limitan el acceso a la seguridad social y con ello a la atencion médica y
medicamentos para poder controlar los padecimientos crénicos y degenerativos,
asi como la reduccién de los ingresos para poder costear las necesidades que
implica la atencion, dificultan a las redes familiares el cuidado a sus adultos

mayores.

Otro efecto es la disminucién del capital humano disponible para cuidar, debido a
gue los sujetos deben asumir el incremento de sus labores al tener que trabajar y

cuidar.

Pero la ola expansiva del modelo econdmico y las recurrentes crisis financieras no
s6lo han afectado a Latinoamérica, sino que han alcanzado a los paises
desarrollados. Por ejemplo, en los paises industrializados en los que los adultos
mayores con necesidades especiales viven en instituciones de cuidados
prolongados ha comenzado a cambiar la tendencia. Los casos de Dinamarca y
Canada son una muestra, pues ha comenzado reducirse el niumero de adultos
mayores institucionalizados debido a los altos costos y el aumento de usuarios de

los servicios (Hakkert y Guzman, 2004: 483).

El dia de hoy la carga principal tanto en la provisién como en el financiamiento del
cuidado es llevada por las familias. Segun datos de la National Family Caregivers
Association and Family Caregiver Alliance en Estados Unidos de Norteamérica en
el aflo 2004 existian 34 millones de personas proveyendo de asistencia a adultos

de 50 afios y mas. El cuidado aportado por familiares, amigos o vecinos ahorraban

83



a los Estados Unidos un estimado de $306 billones de ddlares en 2004 (Piercy,
2007: 381).

Por otra parte, estimaciones realizadas en cuanto al costo de las actividades
domésticas, entre las que se encuentra el cuidado realizado por la familia en el
caso de Espafia representarian el 27. 4% (Tobio, et. al., 2010: 30) del PIB de ese

pais, lo que significa un poco méas de la cuarta parte del producto interno bruto.

Debido a los altos montos econdmicos que representa el cuidado de adultos
mayores es posible afirmar que el Estado por si solo es incapaz de satisfacer la
demanda de atencion de las personas de edad.

El panorama mexicano presenta contradicciones en este sentido, pues la
presencia de las instituciones publicas a favor del cuidado es casi nula. Hecho que
resulta diametralmente opuesto a las condiciones japonesas, pues siendo el pais
mas envejecido del mundo ha comenzado a trabajar en relacion a los temas de las
pensiones, la salud y, puntualmente, desde hace dos décadas ha puesto especial
atencion en los sistemas de cuidado (Muramatsu y Akiyama, 2011: 427-429). A
diferencia de México, Japdn se ha anticipado a las necesidades de cuidados
prolongados y desde 1989 el gobierno de ese pais instrumentd servicios de
cuidados prolongados dentro del sistema de seguridad social contributivo y en el
2000 implanto el seguro social universal de cuidados prolongados con el eslogan
“‘desde el cuidado dela familiaa la atencién de la sociedad” (Muramatsu y
Akiyama, 2011: 429). %

Al contrario, en nuestro pais el financiamiento estatal del cuidado es muy estrecha,
segun informacion de la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdmico (OCDE) sefiala que para sus paises miembros, entre los cuales esta
México, el gasto promedio para los cuidados de larga duracion es del 1.5 % del
Producto Interno Bruto (PIB). Sin embargo, este gasto se encuentra fuertemente

polarizado (Acosta, 2011). Por ejemplo, Suecia y Holanda dedican el mas alto

3! «From care for family to care by society” en inglés original.
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porcentaje del PIB (alrededor del 3.5%), en cambio otros paises nordicos
(Noruega, Finlandia y Dinamarca) asi como Suiza gastan mas del 2%, mientras
gue Francia, Islandia y Jap6n dedican alrededor del 1.6 y 1.7% de su PIB; del lado
contrario, los paises de Europa Oriental y Occidental, junto a los miembros de
bajos ingresos de la OCDE, como México y Corea, gastan relativamente poco en
el cuidado prolongados (OCDE, 2011: 47).

Es preciso reconocer que: “En México, la carencia histérica de programas sociales
especificos, y de infraestructura y equipamiento para la atencion de la poblacién
envejecida, parece mostrar que los costos del envejecimiento recaen en las
familias” (Garcia y Madrigal, 1999: 218).

En cuanto a la provisiéon de los cuidados prolongados resulta un escenario similar
al del financiamiento. Es un campo yermo en el cual existen muy pocas opciones
del sistema publico acerca de las necesidades de cuidado, pues como afirma la
OCDE, actualmente en el pais hay una carencia de servicios y beneficios para los
cuidados prolongados formales, tales como incentivos fiscales, apoyos monetarios

o terapias de respiro para los cuidadores informales.

En nuestro pais, los trabajadores derechohabientes a las instituciones de
seguridad social no cuentan con ningun esquema de arreglos para cuidadores
familiares. Sin embargo, sefiala el organismo, existen algunos esquemas de
seguros para cuidados prolongados, pero son poco conocidas sus primas y
coberturas, ademas, son costosos y una pequefia fraccién de la poblacion puede

acceder a ellos.

También sefiala que en el pais hay pocos gobiernos que proveen de servicios a
los ancianos y los que actualmente existen, tienen como objetivo ser programas

de reduccién a la pobreza.

Por otro lado hay algunas instituciones privadas (tanto con fines de lucro como sin
ellos) que ofrecen servicios como cuidados diurnos e institucionalizacion para
aguéllos quienes no pueden cuidarse a si mismos 0 no cuentan con alguien que

les cuide. Ultimamente se han incrementado el nimero de organizaciones de la
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sociedad civil, muchas de ellas relacionadas con la poblacién envejecida; estas
instituciones cuentan con un amplio rango de actividades en las que se incluyen

apoyo a los adultos mayores con discapacidad (OCDE, 2011 b).

Por ejemplo, en la cuestidén de servicios sociales de atencién podemos ver que el
INAPAM cuenta tan s6lo con tres centros de atencion integral donde se ofrecen
algunos servicios especializados, odontolégicos y diagnésticos a bajo costo. Pero
los tres centros se encuentran ubicados Unicamente en la Ciudad de México. Por
otro lado el INAPAM cuenta con seis albergues distribuidos en Oaxaca,
Guanajuato y Distrito Federal; sietes residencias de dia, de las cuales seis estan
en el D.F. y una en Zacatecas (INAPAM, 2010). Con lo cual no solo nos referimos
a una negacion, sino a una ficcion en lo que respecta a la accesibilidad, cobertura

y derechos a la salud de los adultos mayores.

En resumen existe una escasa oferta y apoyo para la atencion dirigida a adultos

mayores tanto del sector publico como privado en el pais. Pues, por ejemplo:

De las 500 instituciones registradas en la Junta de Asistencia Privada del Distrito
Federal, s6lo existen 44 dedicadas a la atencién de los ancianos. En tanto, el
gobierno del DF no cuenta con asilos, aunque recibe a adultos mayores en varios
centros de atencién e integracién social, pero no de manera exclusiva (...)La falta de
recursos, lo complicado que es atenderlos y los altos impuestos [...], son la causa de

gue no se abran mas asilos (...) (Simén, 2007).

Al observar este escenario podemos sefialar que no sélo son las cuestiones
afectivas o tradicionales las que determinan que la familia sea la principal
proveedora de cuidados, sino que también esto es resultado de las condiciones
estructurales que en la actualidad restringen el acceso y la cobertura a asistencia

formal.

Nuestro panorama se hace mas oscuro si consideramos la cobertura tanto de las
pensiones como de la seguridad social. Si no se modifican las condiciones de
salud en las que se esta envejeciendo, el problema del cuidado se agravara pues

en la actualidad los jovenes que en el transito de 30 o 40 afios se iran integrando
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al sector de los adultos mayores enfrentaran problemas de salud con recursos
econdmicos limitados y con los servicios y prestaciones de la seguridad social muy

escamoteada.

El desaprovechamiento del bono demografico que hoy dia ocurre en el pais, como
las condiciones de trabajo que cada vez entran en una dimension de flexibilizacion
laboral conduciran a situaciones riesgosas en cuanto a la atencion a los adultos

mayores.

Los recursos econdmicos del Estado se veran condicionados en razén de los
indices de dependencia econOmica, es decir, la relacibn que existe entre la
poblacion econémicamente activa que debe generar los recursos necesarios para
los sujetos que no participan de la fuerza de trabajo; asi como por los propios
recursos materiales que los sujetos requieren de manera individual para asegurar
Su acceso a la atencion meédica y a los satisfactores necesarios para garantizar la
sobrevivencia de los proximos afios, cuando sean adultos mayores se veran

fuertemente condicionados. De tal forma que Mojarro afirma que:

Como se puede advertir, si no se aseguran politicas y medidas economicas y
laborales apropiadas para aprovechar el bono demogréfico, la oportunidad terminara
por desperdiciarse, corriendo el riesgo, ademas, de transformarla en una verdadera
pesadilla social, ya que el subempleo y el desempleo podrian alcanzar limites
sociales intolerables, al tiempo que nuestras carencias y desigualdades podrian
reproducirse e intensificarse, aunque esta vez en una escala mayor (Mojarro, s/a:
277).

Hoy mismo es posible observar que las condiciones econ6micas de los adultos
mayores son complicadas. Datos del Consejo Nacional para Prevenir la
Discriminacion (CONAPRED) sefialan que para el afio 2004 sélo el 22.4% de los
adultos mayores contaban con un ingreso por jubilacién o pensién. Es decir, que
alrededor de siete millones de personas de 60 afios y mas no tienen un ingreso

econdmico de este tipo.
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La situacion se complica aun mas para las mujeres, pues de los individuos que
cuentan con una pension, los hombres son alrededor del 30% en tanto las mujeres

representan tan solo el 15. 8% de la poblacion que recibe ese ingreso.

Otro punto a resaltar son los montos de las pensiones, pues el 64.5% de los
pensionados cuenta con aproximadamente dos salarios minimos o menos, lo que
representaba un ingreso de $3200 pesos mensuales para el afio 2004
(CONAPRED, 2009: 49).

Por otra parte, resulta preocupante el acceso a la seguridad social de los adultos
mayores, pues su restriccion implica el uso de sistemas de atencién privados lo

cual significa costos para la familia y al propio adulto mayor.

En nuestro pais, segun informacion del 1l Conteo Nacional de Poblacién y Vivienda
2005, el 55% de personas de 60 afios y mas eran derechohabientes a servicios de
salud (CONAPRED, 2009: 45). Es decir, existe un 45% de la poblacion de esa
cohorte que no cuentan con atencibn médica garantizada, sino que debe ser

cubierta por los propios recursos.

Resulta claro que los costos para la manutencion de un adulto mayor superan su
capacidad adquisitiva, pues si hemos observado lo bajo de los montos de las
pensiones frente al costo de manutencion se halla una situacion por demas dificil.
Alfonso Zavala, director del hogar para ancianos Matias Romero, donde se
atiende a 65 adultos mayores, sefiala que la manutencién de un anciano cuesta
entre 7 y 10 mil pesos mensuales y aclara que lo mas caro son las medicinas
(Simon, 2007).

Segun datos del Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo

Social (CONEVAL) la poblacién en pobreza® en el pais aumenté de 44.5% a

%2 |La medicion de la pobreza multidimensional que elabora la CONEVAL se basa en varias dimensiones las
cuales son; ingreso corriente per capita; rezago educativo promedio en el hogar; acceso a servicios de salud;
acceso a seguridad social; calidad y espacio en la vivienda; acceso a servicios basicos en la vivienda; acceso a
la alimentacién; y grado de cohesién social. En base a esas dimensiones propone varios grados de pobreza, los
cuales son:

Pobreza multidimensional: Cuando se presenta al menos una carencia social y no tiene un ingreso suficiente
para satisfacer sus necesidades; pobreza multidimensional extrema: cuando presenta 3 0 mas carencias y no
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46.2%, que corresponde a un incremento de 48.8 a 52.0 millones de personas
entre 2008 y 2010.En el mismo periodo, la poblacion en pobreza extrema paso de
10.6% a 10.4%; en términos del niumero de personas en situacion de pobreza
extrema, éste se mantuvo en 11.7 millones entre 2008 y 2010 (CONEVAL, 2011).
Lo que significa que una amplia proporcion de la poblacion debe asistir a sus
familiares en situaciones de carencia de capacidades economicas y de servicios,
lo cual conduce al obvio cuestionamiento sobre el presente y futuro de la
disponibilidad y calidad de los cuidados en el espacio doméstico. Cuestion que
resulta preocupante también si se considera que al menos, en 2008, el 8.7% de
los adultos mayores se encontraban en pobreza extrema, es decir que ni siquiera
contaban con los ingresos suficientes para costear su alimentacion, mientras que
el 29.7% presentaban pobreza moderada, lo que les implicaba dificultades para
hacer frente a sus necesidades (CONEVAL, 2009).

Ante esta realidad es importante abrir el tema a aquellas condiciones que sujetan
a los individuos a otorgar y recibir cuidados prolongados en el espacio doméstico,
lo que supone una tarea necesaria e importante, pero conflictiva que se encuentra
sustentada por la familia y que ha servido a las instituciones del Estado y a los
grandes capitales para liberarse de una obligacion que corresponde en sentido
amplio a todos. En el trabajo de Camarano y Marsilac, se reconoce que:

El cuidado o atencién a largo plazo de las personas mayores no ha sido una parte
importante de los sistemas de proteccion social de estos pal’ses.33 Se puede
encontrar ese tipo de apoyo, pero las experiencias son muy diversas y la cobertura es
muy baja. Se sigue presuponiendo que la familia puede satisfacer esas necesidades
(Camarano, 2002: 37).

Esta situacidon puede presentar ademas otras dificultades, como la falta de
actualizacion que permita hacer frente a las nuevas condiciones de salud que

presentan los adultos mayores, pues la atencion actual a los ancianos se realiza

tiene un ingreso suficiente para adquirir una canasta basica alimentaria; vulnerable por carencia social: presen
al menos una carencia social, pero tiene un ingreso suficiente para satisfacer sus necesidades; vulnerable por
ingreso: no tiene un ingreso suficiente para satisfacer sus necesidades, pero tiene cubiertas todas sus carencias
sociales (CONEVAL, 2009).

% os paises a los que se hace referencia son Argentina, Brasil, Costa Rica, México y Perd.

89



en gran parte sin considerar los cambios ocurridos en la sociedad contemporanea
gue han afectado la dinamica de estratificacion social y las oportunidades de
acceso a los recursos, ni el aumento importante de enfermedades crénicas debido
a los nuevos patrones epidemioldgicos que existen en el pais por los cambios

demograficos (Abrantes y Juarez, 2010: 391).

Con lo cual, no s6lo se puede observar la limitacién en la cobertura y los costos,
sino que también la problemética de la eficiencia de los sistemas de atencion a la

salud.

En resumen, segun las consideraciones actuales acerca de los actores
responsables del cuidado que ponen el acento en la familia como la principal
fuente de provisién y financiacion de la asistencia, es posible que en un futuro no
muy distante se deba afrontar la atencion a los adultos mayores en situaciones

cada vez mas complicadas.

Pero no solo es cuestion de los costos, sino que también de las actividades y
organizacion, ademas de la capacidad y de conocimientos para la atencion. En
este sentido el reto no so6lo es econdmico, sino también de capacidades y de
organizacion de las redes familiares. Pefia de Paz sugiere que aunque el grupo de
los adultos mayores puede estar conformado heterogéneamente tanto en su

composicién como en sus problematicas tienen en coman que:

[...] debido a las limitaciones que tiene el sistema de seguridad social de nuestro pais
reciben un apoyo muy escaso por parte de las instituciones del Estado [...] por lo que
las problematicas [...] tienen que resolverse principalmente con los recursos de sus

redes familiares de apoyo. (Pefia de Paz, 2011: 16).

Para concluir, retomemos los sefialamientos que elaboran el grupo de trabajo en
modelos de atencion y cuidados de largo plazo para adultos mayores en México,
gue particip6 en el Encuentro Nacional sobre Envejecimiento y Salud, organizado
por el Instituto Nacional de Geriatria en el afio 2010 y que coinciden con lo
propuesto en este capitulo. Segun este grupo las estrategias de atencion y
servicios especializados para adultos mayores en México son escazas y estan
atomizadas entre las diferentes instituciones que las brindan, ademas de que los
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servicios de cuidados a largo plazo y otros del tipo social son escasos. En lo que
respecta a la organizacion y planeacion de los servicios publicos de cuidados
prolongados, en el pais, reconocen que son esfuerzos fragmentados que no
surgieron de una planeacion conceptual y estratégica, basada en las necesidades
ni en el impacto real de los beneficios a los adultos mayores, por lo que resaltan el
hecho de que gran parte de la responsabilidad ha caido en las familias (D Hyver,
2010:142).

Por otra parte, en cuanto al sector privado (tanto lucrativo como no lucrativo) es
importante mencionar que se han establecido algunos servicios, sin embargo
principalmente estan dirigidos a adultos mayores con buenas condiciones de salud
y funcionalidad, y son accesibles a una porcion muy baja de personas por sus
lineamientos y/o costos (D Hyver, 2010: 142-143).

De lo cual se desprende la necesidad de cuestionarse acerca de los obstaculos
economicos, de accesibilidad a servicios, negligencias, negaciones y otras
limitaciones de los sistemas de atencion publica o privada que han transferido

toda la responsabilidad a las familias.

El reto de los marcos juridicos

Ahora bien, existe otra gran contradiccidn que pone en tela de juicio la labor del
cuidado familiar a los adultos mayores y es aquélla que viene de la incongruencia
entre las dimensiones normativas, instrumentales y de contenidos de las politicas

publicas.

Es decir, que aunque existe un marco juridico que sefiala a la familia como la
principal encomendada a dar cuidados a los adultos mayores, en cuanto a los
medios, procedimientos y acciones especificas para garantizar la atencion por
parte de la red familiar a los adultos mayores es totalmente limitado. Por ejemplo,
el articulo 304 del Cédigo Civil para el Distrito Federal sefiala que los hijos estan

obligados a dar alimento a los padres, aunque en condiciones de falta o
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imposibilidad de otorgarlos se transfiere la obligacion a los descendientes

préximos.

Ahora bien, los “alimentos” que senala el Cédigo Civil para el D.F. se refieren,
segun el articulo 308 a la comida, el vestido, la habitacion, la atencion médica y la
hospitalaria (Asamblea Legislativa del Distrito Federal, IV Legislatura, s/a: 36). Por
otra parte, la Ley de los Derechos de las Personas Adultas Mayores en su articulo
9° reconoce a la familia como la encargada de velar por los intereses de los
adultos mayores que formen parte de ella, siendo los responsables de otorgar los
satisfactores necesarios para su atencion y desarrollo integral (Camara de

Diputados. H. Congreso de la Unién, s/a: 6).

A pesar de estos dos sefalamientos juridicos, no existen dimensiones
instrumentales y/o de contenidos respecto a la conciliacion del tiempo entre el
trabajo remunerado y el necesario para los cuidados en el hogar a los adultos
mayores. Tampoco se observan herramientas para la distribucion de los trabajos y
apoyos entre los diferentes miembros del grupo familiar con lo cual se asegure la
supresion de las condicionantes de género y la division sexual del trabajo en la
asignacion de los roles de cuidado, y con ello, favorecer una participacion mas

equitativa entre los miembros de la red familiar.

En el trabajo de Martinez y Camacho (2007) se puede observar que las principales
politicas de atencién en Latinoamérica estan dirigidas a los cuidados maternales,
tanto del tipo licencias, el reemplazo del salario, la prohibiciéon del despido durante
el embarazo, del tiempo para la lactancia y licencias por enfermedades y
complicaciones durante el embarazo; y finalmente las licencias por paternidad®* y
la provision de guarderias. Por otro lado, en algunos paises de la region se cuenta
con licencias durante enfermedad de hijos y de otros dependientes (Martinez,
2007: 123).%°

% Este tipo de licencias, segiin Martinez y Camacho (2007: 124) s6lo se hallan en Chile, Argentina, Brasil y
Uruguay.

% Estas medidas se encuentran en Argentina y El Salvador para las licencias de cuidados para hijos enfermos;
solo en El Salvador se encuentra presente la licencia por enfermedad de otros dependientes (Martinez y
Camacho, 2007: 124).
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Sin embargo, esto no ocurre en nuestro pais, es mas, México es de las naciones
con menos semanas con licencia por maternidad. Es asi que en el caso de los
cuidadores de adultos mayores estaran condicionados para poder compaginar las
actividades del mundo asalariado y los requerimientos de cuidados, sin contar con
licencias que les permitan compaginar las necesidades de atencion vy
rehabilitacion, que segun se ha visto el marco juridico supone debe otorgar la

familia.

La familiay el cuidado

En nuestra realidad nacional la familia es la principal encargada de atender en el

espacio doméstico a las personas de edad.

El cuidado familiar en el entorno domeéstico cobra un papel primordial al contribuir
de manera importante al sistema formal de salud en el cuidado de las personas
mayores dependientes (Giraldo, et.al., 2005: 8). Pero, el cuidado en el entorno

domeéstico opera en condiciones complicadas y en continua transformacion.

Pérez (2006) refiere que actualmente como resultado de la reorganizacion de las
necesidades de atencion de la poblacion se desarrolla en lo que ha dado por
llamar crisis del cuidado. La autora define esta crisis como “el complejo proceso de
desestabilizaciébn de un modelo previo de reparto de responsabilidades sobre los
cuidados y la sostenibilidad de la vida, que conlleva a una redistribucion de las

mismas y una reorganizacion de los trabajos de cuidado” (Pérez, 2006: 9-10).

Esta crisis tiene como principal eje las transformaciones del modelo tradicional en
el reparto de los cuidados, donde la estructura socioeconomica estaba organizada
en torno a dos polos claramente diferenciados, los cuales por un lado se
encontraban el espacio publico del trabajo monetarizado y por el otro, en el
privado donde se realizaban los cuidados no pagados. Tal organizacion
encontraba su fundamento en la divisién sexual del trabajo fincada en la familia
nuclear y bajo este modelo, los cuidados se encontraban socialmente

garantizados.
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Sin embargo, el modelo tradicional se esta resquebrajando, sefala Pérez, debido
al envejecimiento de la poblacion, la insercion de las mujeres en mercado laboral y
el cambio de las unidades de convivencia; asi como los cambios en las
necesidades de cuidados y en la forma de cubrirlos, los cuales se entrelazan con
otros factores como las creciente precariedad vital que implica un incremento de la
necesidad de cuidados a la par que una menor posibilidad de cuidar y ser cuidado;
la degradacion de prestaciones publicas, inseguridad en los recursos monetarios
y, por tanto de la posibilidad de comprar cuidados, junto al empeoramiento de las

condiciones donde se dan los cuidados gratuitos (Pérez, 2006: 20).

En tanto, Larralde resalta en su investigacion que debido a las crisis internas y
externas la organizacion familiar puede verse susceptible al desgaste, lo cual pone
en duda la capacidad y resistencia del grupo frente a un miembro que padece de

una enfermedad croénica (Larralde, 2001: 185).

Por lo que resaltan los cuestionamientos acerca de cémo han impactado las
transformaciones sociales y culturales en el proceso de cuidados familiares
prolongados a los adultos mayores con discapacidad en el espacio doméstico
urbano, es decir, si es posible observar la reorganizacion del cuidado o se siguen
presentando modelos tradicionales basados en la distribucion sexual del trabajo

en nuestro pais.

Las transformaciones en la familia

En la reorganizacion del cuidado en el espacio doméstico se sugieren una serie de
elementos que afirman que las redes familiares de los adultos mayores con
discapacidad se pueden ver condicionadas tanto en su disponibilidad, como en el
reparto de roles y responsabilidades debido a las transformaciones, econémicas y
culturales que impactan en su composicion y en su estructura. Entre ellas se
encuentra las caidas en las tasas de nacimientos, el incremento de la insercién en
el mercado laboral de las mujeres (formal y/o informal); el acceso a oportunidades
de educacion de las mujeres, el aumento en la esperanza de vida de los familiares

a quienes se cuida, el retraso de las primeras uniones y el aumento de hogares
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sin hijos o monoparentales (Piercy, 2007; Nigenda, et.al. , 2007; Szinovacs y
Davey, 2007; Jarret, 1985; Freedman, et.al., 2004).

Szinovacs y Davey (2007) sugieren que actualmente existe la preocupacion
acerca de la disponibilidad de cuidadores para los adultos mayores, debido al
cambio en la estructura familiar (especialmente la baja fertilidad) que pueden
minar la capacidad de las redes de cuidado. Los autores reconocen que el
decremento en los nacimientos podria ser particularmente problemético si la
viabilidad a largo plazo de las redes de cuidado informal depende, al menos
parcialmente, en el intercambio de las responsabilidades de cuidado entre los

hermanos, hijos de los adultos mayores (Szinovacs y Davey, 2007: 280).

Es decir, que con la reduccion del tamafio de los hogares, también se hace
presente la reduccion de la disponibilidad de recursos humanos dentro de la red
familiar para el cuidado, siendo entonces que menos miembros deberan asumir la

carga de atencion de sus parientes quienes viviran por mas afos.

Ariza y Oliveira (2009) han detectado cambios en la estructura familiar
latinoamericana que son importantes a considerar con respecto al futuro de los
principales proveedores y financiadores del cuidado a las personas de edad.
Sefialan la expansion de los hogares unipersonales, principalmente en los paises
de transicion demografica acelerada (2009: 139). Esto resulta un hecho
imprescindible de observar, pues para poder mantenerse en un hogar unipersonal
se requiere de cierta independencia y autosuficiencia para sobrevivir, por lo cual
ante los estados discapacitantes, estos tipos de arreglos domiciliarios presentaran

un reto.

Asi mismo, hay otros cambios en las estructuras familiares que inciden en cuanto
a la disponibilidad de cuidadores, por ejemplo el aumento de los hogares
nucleares monoparentales, pues se ha pasado de 6.8% de este tipo de hogares
en 1976 a 8.5% en 1995 (Esteinou, 2008: 185). Lo cual puede significar que el rol
de cuidador que asume la pareja podria verse limitada cada vez mas, no sélo por

las condiciones de mortalidad o morbilidad, sino por el cambio en las estructuras y
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dinamicas familiares, debiéndolo asumir cada vez mas los hijos adultos las labores

de los cuidados.

Es entonces de llamar la atencién que las transformaciones de la familia sugieren
gue la organizacion del cuidado en el domicilio a los adultos mayores con
discapacidad se esta transformado en cuanto al namero de posibles actores
involucrados, siendo necesario considerar que la redistribucion y la insercion de
nuevos actores ocurrira debido, a que si bien el grupo etario de mayores de 60
afios ira incrementandose, las redes familiares se irdn disminuyendo,
principalmente en cuanto a las hijas, quienes como presenta la evidencia (Garcia y
Madrigal, 1999; IAAM-DF, 2010; Robles, 2001; Szinovacs y Davey, 2007; Giraldo,
et.al., 2005) se encuentran entre las principales encargadas de cuidar a las

personas de edad.

Otro de los hechos que afectan la asignacion de roles y la disponibilidad de
cuidadores dentro de la estructura familiar se debe a la dilucién de las fronteras
entre el trabajo doméstico y el extradomeéstico. El incremento en la participacion
de las mujeres en el mundo publico y laboral no ha reducido significativamente su
labor en los cuidados, sino que han tenido que buscar nuevas estrategias para

solventar las necesidades de atencion.

Sin embargo, esta inclusion de las mujeres al mundo laboral, aunque en gran
parte ha estado mediada por el acceso al ejercicio de sus derechos, también lo ha
sido por las condiciones de una economia en continua crisis. Entonces bien, antes
gue haber logrado condiciones equitativas, la sobrecarga de trabajo se ha
acentuado, pues las mujeres han tenido que mantener su actividad en ambos
espacios laborales (Carrasco, 2003; Esteinou, 2008; lzquierdo, 2003; Pérez,
2006). Martinez y Camacho (2007: 135) sefialan que "Si bien las mujeres han
superado sus ataduras con el mundo doméstico, no han sido eximidas de esa

responsabilidad del cuidado.”

El feminismo ha estudiado esta dinAmica de conciliacion de tiempos y espacios de

trabajo y ha conceptualizado este hecho como “Doble presencia/ausencia”. Con
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este término se hace referencia a la condicion de las transformaciones en la
division sexual del trabajo, en donde las mujeres han visto afectado sus antiguos
roles y se han incrementado las actividades con las del trabajo remunerado, lo
cual no significa que abandonen sus labores en el cuidado; es asi que las mujeres
han tenido que afrontar el problema de “conciliar’ los tiempos y las rutinas en
ambos espacios, por lo cual la designacién de doble presencia/ausencia sefiala de
manera simbdlica “el estar y no estar” completamente en ningun lugar, asi como
las complicaciones que implican las limitaciones bajo la actual organizacion social
(Carrasco, 2003: 40).

Sin embargo, el dia de hoy es necesario advertir que el estudio del campo de los
cuidados a los adultos mayores requiere de la inclusion de los hombres y diversos
parentescos dentro de la practica. Es cierto que las mujeres siguen teniendo
mayor presencia en la asuncién del rol de cuidadoras, pero la insercion de los

hombres es un hecho que viene ocurriendo.

Tal situacién puede observarse con informacion de la OCDE, donde se sefala
gue, aunque es mas probable que las cuidadoras sean mujeres, mas hombres
llegan a ocupar el rol en edades mas avanzadas. Por ejemplo, en un estudio
realizado entre 16 paises miembros*® de ese organismo internacional, cerca de las
dos terceras partes de los cuidadores informales con edades cercanas a los 50
afos eran mujeres. Pero ocurre que hay una tendencia a dejar el rol de cuidadoras
conforme avanza la edad, asi es que hay un porcentaje pequefio de cuidadoras
con 75 afos y mas, probablemente relacionado con las propias limitaciones de la
salud; de la misma manera la distribucion de sexo de los cuidadores cambia con le
edad, pues relativamente mas hombres son cuidadores entre los 75 afios y mas,
pues en dos terceras partes de los paises fueron observados un porcentaje similar
0 mas alto de cuidadores hombres que mujeres en este grupo de edad (OCDE,
2011: 86-87).

% |os paises estudiados por la OCDE fueron: Suecia, Grecia, Dinamarca, Austria, Polonia, Francia, Suiza,
Alemania, Holanda, Republica Checa, Bélgica, Irlanda, Reino Unido Espafia e Italia.
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Frente a lo anterior se precisa de investigaciones que no soélo se dirijan a las
mujeres esposas o hijas como cuidadoras, sino a los diversos actores que pueden
asumir el rol para poder comprender las diversas implicaciones y formas de
organizaciéon que puede presentar el cuidado. Pues como sefiala Braudy Harris,
los estudios han estado centrados sobre las mujeres como cuidadoras primarias a
sus parientes ancianos, sin embargo poco a poco han aparecido estudios acerca
del cuidado realizado por los hombres, particularmente los esposos; sin embargo
poco se conoce acerca de su experiencia en el rol de cuidador primario (Braudy
Harris, 1993: 551).

Las relaciones, las representaciones y las préacticas en el cuidado familiar

Los cambios familiares no sélo se reducen a las transformaciones en su
estructura, sino que también se incluyen los cambios con respecto a las relaciones
condicionadas por los contextos culturales y sociales, situacidon que resulta
altamente definitoria en la forma de organizacion y dinamica del cuidado proveido

por las redes familiares.

Corcoran (2011) advierte que la evidencia sugiere que las decisiones del cuidado
se hacen y se llevan a cabo a través de procesos dinamicos y complejos,
interrelacionando conjuntos de procesos cognitivos, de comportamiento Yy
afectivos, lo cuales son influenciados por factores sociales y culturales que son
implementados dentro de la red familiar (2011: 470-471).

Por ejemplo, Hareven y de Gruyere (1999) encontraron al comparar a dos
cohortes de hijos adultos cuidadores de trabajadores textiles de New Hampshire,
Estados Unidos, que la fuerza participativa de los hijos al cuidado de los padres
estd estrechamente relacionada con los patrones de vida en que se han
desarrollado, asi como las tradiciones étnicas y culturales que gobernaban la vida
familiar. Es entonces que existian entre estos grupos un fuerte principio que regia
la obligacién del cuidado por parte de los hijos, con un sesgo que limitaba la

insercion a instituciones de cuidados prolongados o atencion del Estado.
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Sin embargo, este deber moral fincado en los principios familiares se veria

trastocado por las transformaciones histéricas y econémicas.

Los hijos de la primer cohorte quienes habian experimentado condiciones
socioecondmicas complicadas mantenian estructuras familiares estrechas donde
buscaban la sobrevivencia de la familia a modo de unidad colectiva, de tal suerte
gue en dicho contexto los hijos debian hacer rendir sus recursos para mantener a
los padres de edad avanzada dentro de la familia el mayor tiempo posible

(Hareven y de Gruyere, 1999: s/n).

Por otra parte la segunda cohorte, conformada por sujetos mas joévenes que
enfrentaron condiciones econémicas menos agudas se vieron expuestas a una
menor interdependencia. Para este grupo, los padres aln no estaban entrados en
afos, por lo que el flujo de ayuda era inverso al caso anterior, es decir de los
padres hacia los hijos. Ademas de ello, la mejora en las condiciones econdmicas,
asi como el interés de una movilidad social a mejores condiciones de vida
definieron que la prioridad eran las oportunidades laborales, pero las autoras
sefialan, que esto tuvo como consecuencia la reduccion de la disponibilidad de los

hijos para los padres que requerian apoyo durante su vejez.

Las relaciones cambiaron y se centraron en dinamicas mas individualistas,
orientandose principalmente los hijos en su propio futuro y en el de su propia
descendencia. La situacion presentd, entonces sentimientos de ambivalencia con
respecto al acogimiento de los padres y al tipo de apoyo que se aportaba en
comparacion a la primera cohorte, donde no aparecia la aceptacion por la ayuda
de la asistencia publica como ocurria entre la generacion mas joven. Otra de las
caracteristicas de la relacion fue el distanciamiento emocional que se presentaba
como producto de la separacién méas temprana entre generaciones. Todo ello tuvo
COMO consecuencia una menor experiencia de cuidados a los padres dentro del

entorno domeéstico (Hareven y de Gruyere, 1999: s/n).
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Se puede afirmar que las relaciones, (las cuales se ven moldeadas por los
contextos socidemograficos, econdémicos y culturales), influirdn en la manera en

gue se organiza y se entiende el cuidado familiar prolongado.

Los cambios en el plano sociocultural han traido consigo una serie de retos a las
familias, pues la asignacion de los roles para el cuidado presenta ambigiedades
entre los miembros de la red familiar. Actualmente la reorganizacion del cuidado
se encuentra condicionada por cambios que han relativizado los modelos
familiares, de tal forma que aparecen las tensiones entre la asignacion de los
sujetos que deben asumir las tareas del cuidado y los motivos de asuncion de esa

responsabilidad.

Principalmente esta ambigtiedad ocurre entre los hijos adultos que han formado
sus propias familias, y que aunque en nuestro pais la tendencia es a las familias
nucleares que mantienen fuertes vinculos con la familia de origen, la funcion de

cuidar se mantiene en el hogar.

En este sentido, Suitor y Pillemer (1996) hallaron que el conflicto entre los

hermanos que tienen padres que requieren cuidado es un hecho coman.

El cuidado a los padres puede exacerbar diferencias no resueltas en etapas
tempranas de la relacion entre hermanos. Sin embargo, los investigadores
reconocieron, que los problemas también son producto del cuidado prolongado
gue puede minar las relaciones entre hermanos, que antes solian ser cercanas y
sin conflictos (1996: pag. 304).

El conflicto en las relaciones también implica el vinculo entre los adultos mayores
y sus familiares. En el caso del cuidado prolongado es posible experimentar
emociones contradictorias hacia los adultos mayores, que pueden llevar a los
sujetos a sentir culpa o desesperacion debido al conflicto con la base cultural de

gue la familia debe ofrecer amor a todos sus miembros (Jarret, 1985: 8).

Piercy (2007) en su estudio cualitativo hall6 que la diferencia entre el fuerte

compromiso Yy el débil compromiso en el cuidado intergeneracional es producto de
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gue las préacticas de atencién brinden al cuidador autoestima, sentido y propdésito.
El investigador encontré que quienes mantienen menor disposicion a cuidar son lo
sujetos que no encuentran en la practica una oportunidad de mejora de su

autoestima o no les provee de sensacion de sentido (2007: 385).

Es importante considerar que el cuidado se organiza a través de las transacciones
entre actores que determinan la distribucion de roles y actividades. Para Robles
Silva la asignacion del papel de cuidadora se da en condiciones de inequidad en
las relaciones de género, en las que participan de manera diferenciada tanto

hombres como mujeres en los procesos de designacion (Robles, 2001: 568).

La investigadora encontré que la asignacion del rol de cuidadora al estar presente
la esposa se instrumenta en base a la percepcion de que los hijos que se
encuentran en la etapa de formacion de sus propias familias y tienen su principal
obligacion con ésta, entonces los padres y la familia de origen pasan a segundo
término, de tal manera que los hijos quedaran eximidos de la asuncion de las
tareas de atencidén debido a que los padres no quieren representar una carga
(Robles, 2001: 568). En este caso, la relacion entre los actores participantes/no
participantes parece no mostrar mayor problema, (aunque es obvio sefialar que el
reparto de la actividades de atencion opera en una relacion de asimetria entre los
hijos y la esposa del adulto mayor) sin embargo, como se ha visto anteriormente a
medida que avanzan la edad del cuidador y su estado de salud comienza a
deteriorarse, se puede suscitar el conflicto por el reparto de las actividades del

cuidado debido a la necesidad de reorganizar la red familiar.

En cambio, en la asignaciéon de las hijas para desempefar el papel de cuidadora
primaria,>” que Robles describe, existen tres causas que condicionan las
relaciones y disposicion para el cuidado: el trabajo remunerado, la crianza de hijos

pequefos y la distancia fisica (Robles, 2001: 570-572). Es de esta manera que

%7 Sj bien para Robles Silva el cuidado a los adultos mayores es una labor que describe como totalmente
femenina y que en términos analiticos pondera el cuidado primario centrada en un solo actor, nuestra
perspectiva responde a una visién que entiende el cuidado como una funcién que puede ser desempefiada por
varios actores y que se organiza de diversas maneras, ademas de presentar cambios en el tiempo. Sin
embargo, los aportes de la autora sirven para ejemplificar como se desarrolla la ambigiiedad de las relaciones
en la seleccion de los actores que asumiran los roles principales de atencidn.
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aguéllas hijas que trabajan, son madres de hijos pequefios y viven en espacios
residenciales distintos a sus padres, son eximidas de asumir el papel del cuidado

primario a sus ancianos.

Ante lo anterior se pude sefialar que el reparto de las actividades del cuidado
opera en relaciones asimétricas entre los miembros de las redes familiares, no
sélo derivadas de los contextos econdmicos y sociales a niveles macro; sino que
también las relaciones de inequidad en la distribucion pueden observarse a nivel

micro, entre los miembros de la red familiar.

La diferenciacion en la participacion de los miembros de las redes familiares
puede especificarse al observar las transferencias de apoyo provenientes tanto del
interior, como del exterior de las unidades domeésticas. Se ha encontrado una
relacion diferencial en la transferencia de apoyos en la encuesta de Salud y
Bienestar en el Envejecimiento (SABE), aplicada en la zona metropolitana de la

Ciudad de México en el afio 2000.

En cuanto al apoyo econdmico que reciben los adultos mayores de sus familiares
hay una diferencia por género, pues el 67% de las mujeres obtienen dinero de sus
familiares corresidentes. Se puede apreciar una menor proporcion de hombres,
siendo que sdlo el 47% reciben apoyo econdmico; cuestion que se invierte cuando
el apoyo corresponde a servicios, pues entonces los hombres son quienes reciben

mayor apoyo que las mujeres (Ham-Chande, Ybéafez, y Torres, 2003: 88).

Por otro lado, en cuanto al apoyo de servicios se hace visible una relacion
fuertemente diferencial entre los hijos corresidentes y los que se han establecido
fuera de la unidad doméstica de origen, pues tanto hombres como mujeres reciben
mayores apoyos de los hijos corresidentes (65.12% y 54% respectivamente), que
de los hijos con residencia fuera del hogar paterno, 7.8% de apoyo para hombres

y 11.6% para mujeres (Ham-Chande, Ybafiez, y Torres, 2003: 88).

Por otro lado, también es posible observar como Ila relacién entre
parentesco/generacion establece una relacion diferencial en las transferencias de

apoyo y cuidados.
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En el trabajo de Garcia y Madrigal (1999), en el cual evaltan los apoyos formales
e informales a los adultos mayores en el area metropolitana de Monterrey se pude
observar que los hijos son quienes principalmente asumen la atencion de los
adultos mayores por cuestiones de salud y en segundo lugar de importancia las

investigadoras encontraron a las parejas (Garcia y Madrigal, 1999: 239).

En cuanto al nivel de convivencia resulta interesante ver que las principales
actoras fueron las hijas, seguidos de los nietos, los hijos, los conyuges, las nueras
y los yernos, y en los ultimos lugares los hermanos; en cuanto al apoyo, solo se
subvierte el lugar de los nietos con los conyuges, pues los segundos ocuparan un
papel mas preponderante. Mientras que tanto en la convivencia como en el apoyo
los yernos y nueras ocupan un lugar més limitado, aunque aun asi su ejercicio es
mas importante que el de los hermanos de los adultos mayores (Garcia y
Madrigal, 199: 236-237).

Es posible deducir que existe una diferenciacion en el cuidado basado en las
relaciones que se establecen tanto por el parentesco, género, generacién y
residencia las cuales se encuentran configuradas por el momento sociocultural y

economico en las cuales operan.

Pero la cuestién no se agota en el parentesco, las relaciones afectivas, el género,
la generacion, los arreglos residenciales y los cambios culturales, sino que
también es posible encontrar que las condiciones socioecondmicas afectan la

distribucion de las actividades de cuidado entre los familiares.

Nigenda y colaboradores (2007) al estudiar la Encuesta Nacional de Uso del
Tiempo, 2002 encontraron que existen diferencias notables derivadas del género,
nivel educativo y nivel de ingreso, con respecto a la relacion de la distribucion de
horas en el cuidado (2007: 290).

De tal suerte que de las 1, 738, 756 personas que dedicaron 12 millones de horas
a cuidar enfermos en el hogar, las dos terceras partes corresponden a las

mujeres. Aunque es preciso sefialar que independiente del género, los grupos con
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menores niveles educativos ocuparon mas horas a la semana en el cuidado
(Nigenda, et. al., 2007: 290).

Se puede concluir, entonces segun los autores que la distribucion de horas
dedicadas al cuidado de enfermos y personas con discapacidad por parte de los
miembros del hogar, ademas de tener una clara composicion de género, también
se observa que las personas con mas bajos niveles de ingreso y educativos
tienden a dedicar mayor numeros de horas en promedio que los que se

encuentran en niveles mas altos.

Sin embargo, la ambigledad en las relaciones no so6lo ocurre entre los miembros
de la red familiar, sino que también aparece entre el adulto mayor con
discapacidad que recibe los cuidados y sus cuidadores, derivado de la diferente

percepcion que tienen del apoyo que reciben o el que otorgan (Kim, et.al., 2011).

McGraw y Walker (2004) encontraron que las relaciones entre madres adultas
mayores con discapacidad y sus hijas cuidadoras pueden, a pesar de ser atentas
y sensibles, mostrar de manera sutil tensiones, demostrando que en la relacion
existen diversas variaciones en cuanto a la manera de relacionarse (2004: 324).
Por lo que también resulta preciso reconocer que el cuidado requiere de ser
comprendido a nivel relacional entre los actores implicados, no sélo entre los
posibles proveedores de atencion, sino también entre quienes reciben y quienes
otorgan cuidados. Como ejemplo, en el trabajo de investigacién de Lyons y
colaboradores (2002), en el cual se examind la incongruencia en la relacion
cuidador/adulto mayor, hallaron que existe entre estos actores un pequeio
desacuerdo acerca de las necesidades de cuidado del adulto mayor, pero en
cambio estaba presente una considerable variacion en la evaluacion de
dificultades en el cuidado entre la diada adulto mayor/cuidador; asi como una
diferencia en la percepcion acerca de la tension en la relacion por el cuidador,
percepcion que no estaba presente en el adulto mayor, la cual estuvo

significativamente asociada con desacuerdos en el cuidado (2002: 195).
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De lo anterior se puede reconocer que la representacion acerca de los cuidados
no es univoca entre los actores implicados, sino que existen diferencias en la
manera de entender el proceso del cuidado entre el receptor y el proveedor del
cuidado, razon por la cual resulta necesario reconocer las posturas de los actores
para poder comprender la posible razén del conflicto en la atenciéon al adulto

mayor.

Siguiendo el tema de las percepciones acerca del cuidado, se debe reconocer que
éste es un hecho ambiguo, pues tanto Mendez-Luck y colaboradores (2008) al
estudiar como las mujeres mexicanas conceptualizaban la carga del cuidado
encontraron que la labor de atencion era entendida como algo “pesado” fisica y
emocionalmente, o como “tener una carga” por la necesidad de realizar labores
complicadas, y “tener que llevar un peso”; aunque por otro lado, también esas
mujeres reconocian al cuidado como un sacrificio positivo que involucraba amor,

iniciativa y buena voluntad (2008: 265).

En el trabajo de Robles Silva (2005) se puede observar que la autora refiere que
en los ancianos hay dos percepciones principales del cuidado, la primera como un
evento ineludible del envejecimiento, pero como un recurso social benéfico y
deseable; y la segunda que corresponde a la valoracion de “indeseable”, porque
implica el reconocimiento del adulto mayor como un sujeto dependiente y
devaluado socialmente. Como resultado, la autora sefiala, que se construyen dos
categorias de ancianos: los que reciben cuidados, que los identifica como sujetos
devaluados socialmente porque son dependientes; y los que no reciben cuidados
porque son sujetos capaces de cuidar de si mismos, no necesitan de cuidado y

evaden la categoria de devaluacion.

Sin embargo, como ya hemos visto, con Robles (2001) las condiciones de
asuncién del rol, podrian resultar de una relacion de distribucion inequitativa
basada en las relaciones de género, condicion de trabajo, etapa de la familia de
los posibles cuidadores y parentesco, en las que el amor o la carga, como

representaciones del cuidado podrian no tener una relacion directa con la practica.
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Los efectos negativos del cuidado

Por otro lado, es necesario reconocer el caracter ambiguo que presenta el cuidado
prolongado familiar, pues si bien los beneficios del cuidado aportado por las redes
sociales son importantes para el tratamiento, sobrevivencia, diagnéstico,
busqueda de atencién profesional a la salud de los adultos mayores con
discapacidad; en la practica cotidiana pueden aparecer relaciones conflictivas o
contradictorias, por ejemplo, situaciones de maltrato como abandonos, abusos
econoémicos, negligencia en la atencion, relaciones de inequidad o la sobrecarga
psicoldgica y fisica del cuidador y/o del adulto mayor que afectan las relaciones

entre los miembros familiares y de las redes sociales.

Dichos efectos negativos y contradicciones no son nuevos. Es posible ejemplificar
como han estado presentes y ocultos a través de observar que desde los trabajos
sobre la histeria de Sigmund Freud (1985) se pueden hallar pistas de los efectos
negativos y su comprension desarticulada de las condicionantes y contextos
donde se cuidaba. Puntualmente, en el caso de la Sefiorita Elisabeth von R.,
donde una joven que al cuidar a sus padres enfermos experimenta un proceso
patoldgico de histeria, Freud sefialé que fueron una serie de emociones cargadas
de afliccion durante el cuidado las que contribuyeron al estado nervioso patolégico

de la cuidadora. El psicoanalista sefiala que:

Hay buenas razones para que el cuidado de un enfermo desempefie tan significativo
papel en la prehistoria de la histeria. Una serie de factores eficientes en este sentido
es evidente: la perturbacién del estado corporal por dormir a saltos, el descuido del

propio cuerpo, el efecto de rechazo que sobre las funciones vegetativas ejerce una

preocupacion que a uno lo carcome” (Freud, 1985: 175).

Sin embargo, el autor refiere que es el efecto sobre el aparato psiquico lo cual
hara mella en la salud de esta cuidadora. La explicacion psicologica no da cuenta
de los procesos culturales o sociales en los que se encontraba inscrita Elisabeth y
basicamente, se centra en la experiencia psicopatoldgica individual, es decir no

reconoce las relaciones asimétricas de asignacion de la labor del cuidado y la
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sobrecarga emocional y fisica que representa la labor de atencién en contextos

con apoyos limitados.

De tal suerte que las contradicciones socioculturales y econémicas en las
relaciones del cuidado quedan ocultas por la medicalizacion del drama social de
cuidar en condiciones precarias, 10 que significa que a través de la construccion
de una entidad patoldgica, se aislan e individualizan las contradicciones que
operan encubiertas en el proceso de cuidados familiares prolongados.

Es importante hacer notar que esto supone un reduccionismo en la comprension
de la amplitud y profundidad del tema, aunque esto no significa que quien cuida no
sea un actor importante que experimenta tanto fisicamente, como a nivel
psicoldgico los efectos negativos de cuidar; sino que lo que aqui se resalta es la
necesidad de comprender el fendmeno como un tejido complejo donde uno de los
efectos es el impacto negativo en la salud de los encargados de cuidar, pero como
resultado de la imbricada transaccidbn entre aspectos -culturales, sociales,
psicoldgicos, politicos, econdmicos tanto a niveles micro como macro; y ho como

una experiencia aislada e individual descontextualizada.

Es por ello preciso advertir que no es el cuidado en si mismo el que origina los
efectos negativos, ya sean en la salud, econémicos, sociales, en las relaciones y
en la cualidad de la atencion, sino que las condiciones y contextos en donde se
desarrolla son las que hacen de la noble labor de cuidar una préactica conflictiva,
pues tanto cuidadores como adultos mayores, enfrentan situaciones de estrés
debido a que la actividad supera su capacidad y recursos, lo que les afecta tanto
en la esfera emocional, social y en la salud fisica (Mendoza y Rodriguez, 2000:
226).

El trabajo de Robinson y colaboradores (2009) puede sustentar el presente
planteamiento, pues al estudiar los efectos psicolégicos y de salud del cuidado
encontraron que entre cuidadores y no cuidadores no habia diferencias
significativas en depresion, sentimientos de aislamiento social, asi como que era

posible encontrar cuidadores con mejores estados de salud que los no cuidadores.
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Sin embargo, al considerar las variables de la corresidencia con el adulto mayor,
los ingresos econdmicos inadecuados y la carencia de servicios para el apoyo del
cuidado, se encontraron que esto estaba especialmente relacionado con
resultados negativos en la salud fisica y mental de los cuidadores. Por ejemplo,
aguéllos que presentaban corresidencia con el adulto mayor, cuidaban también a
alguien mas joven y atendian a alguien con problemas de memoria padecian
sintomas depresivos, pero cuando se presentaba un ingreso inadecuado y la falta
de servicios de apoyo, entonces aumentaba la probabilidad de depresion.

Otro de los efectos fue el que encontraron con respecto al trabajo. Los cuidadores
con trabajo lo perdieron debido a las dobles responsabilidades. En tanto que los
cuidadores con carencia en los servicios de apoyo, reportaron que perdieron el
trabajo el doble de veces en comparacion con aquéllos que contaban con servicios
adecuados (Robinson, et.al., 2009: 792-794).

La transformacion de las dinamicas familiares es un efecto de la discapacidad y el
cuidado, pues la aparicion de las limitaciones en la actividad puede ocurrir
subitamente, de tal manera que los recursos familiares deben ajustarse a
requerimientos inesperados, en donde la cotidianidad se ve afectada y requiere de
adaptaciones para poder afrontar la situacion de dependencia en el adulto mayor.
Larralde (2001) sefiala que con respecto a la aparicién de la enfermedad crénica
en las familias que:

Cuando se presentan las crisis, la sobrecarga de trabajo doméstico dentro de la casa

aumenta y obliga a tomar decisiones mas radicales y a transformar las dinamica de

algunos miembros del grupo doméstico, como que la persona al cuidado del enfermo

deje de trabajar, reasignar responsabilidades econdmicas, recibir apoyo de otros

miembros del grupo doméstico en el cuidado del enfermo, cambiarse de casa, etc [...]

la enfermedad crénica representa una sobrecarga de trabajo doméstico y con esto

una complejizacion en el trabajo de reproduccion de la unidad domeéstica [...]

hablamos de una sobrecarga que dura afos, durante el tiempo que la enfermedad

durel...] El desgaste fisico, emocional, econdmico y las relaciones dentro del grupo

domeéstico sufrirdn transformaciones distintas debido a la sobrecarga de actividades y
gastos durante un afio dos, o durante toda la vida (Larralde, 2001: 116-117).

De igual forma, resulta importante observar la consecuencia econémica del

cuidar, pues como ya se ha visto, en el empleo remunerado existe un efecto en
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cuanto a la posibilidad de mantener un trabajo o tener que laborar parcialmente,
debido a la incongruencia en la conciliacion de tiempos y responsabilidades tanto

del trabajo como del cuidado a un adulto mayor con discapacidad.

Pero otro de los impactos, no sélo es en el trabajo, sino que también se observa
en los ingresos, debido al tipo de trabajos que deben realizar los familiares
cuidadores es posible que no cuenten con prestaciones o sus salarios sean bajos;
aunque también es posible que se limite la escalada en posiciones laborales o se

sufra de reducciones en los salarios debido a penalidades por inasistencias.

La OCDE seiiala que los cuidadores se encuentran en mayor riesgo de enfrentar
pobreza, resultando principalmente vulnerables las mujeres, lo cual, segin ese
organismo se podria explicar por las bajas tasas de empleo y de horas de trabajo
de los cuidadores, lo que conduce a una reduccion de su ingreso anual. Otra
posible explicacion es que los hogares de los cuidadores se componen de pocos

miembros con ingresos por el trabajo (OCDE, 2011: 97).

Pero la reorganizacion, las relaciones afectivas y las limitantes ya descritas, en la
capacidad de los recursos familiares para hacer frente a la discapacidad en el
adulto mayor pueden detonar en relaciones de violencia o de negligencia en el
cuidado, como consecuencia de las relaciones tensas que empeoran a causa del
estrés y la frustracion conforme la persona de edad requiere de mas atencion
(Ortiz y Casas, 2007: 53).

Es preciso reconocer que la comprension de los malos tratos en el cuidado ha
sido particularmente entendida como un hecho a-relacional. Esto se puede
observar en el constante reconocimiento del cuidador como un actor
individualizado y descontextualizado de sus relaciones, pero afectado por la carga
de trabajo como un factor de riesgo de violencia. Para puntualizar lo anterior sélo
habria que detenernos en la opinién de Veronica Rodriguez del Instituto Nacional
de las Personas Adultas Mayores (INAPAM), quien es identificada como

especialista en violencia y abandono, y destaca que:
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[...] las estadisticas reportan que el cuidador es el que generalmente maltrata méas al
adulto, no es porque quiera, sino porque carece de capacitacion y tiene una carga de

actividades adicionales al cuidado del anciano (Enciso, 2010).

Entonces, las conductas inadecuadas dentro de las labores del cuidado o del
cuidador, como el cansancio, la violencia o la indiferencia es considerada como
un trastorno o sindrome en el individuo; por ello, el campo de la salud buscara
restablecer las conductas adecuadas por medio del tratamiento tanto médico
como psicoldgico, de tal manera que la salud del cuidador cobra un significado de
valor social, vinculado al saber biomédico y sus profesionales (médicos) quienes

reclaman la jurisdiccidon sobre tal suceso.

Si bien, existen pocos estudios acerca de la situacién de violencia® en que viven
los adultos mayores con discapacidad es necesario comprender que el hecho
ocurre en consecuencia a las relaciones que se establece entre las condiciones
del cuidado y las transacciones que mantienen y han mantenido los sujetos a lo

largo de su vida con sus familiares.

La violencia en el caso de los adultos mayores sigue siendo un campo opaco,
pues como sefiala Childs y colaboradores (2000), aunque el maltrato a los
ancianos ocurre frecuentemente como otra forma de violencia doméstica, las tasas
de reporte y deteccion son extremadamente bajas, pues son varios los factores
gue condicionan el reporte y la deteccion del abuso; entre ellos, sefialan que las

personas adultas mayores son en muchas ocasiones renuentes a denunciar

% a violencia contra las personas adultas mayores continua siendo un campo desconocido y oscuro, pues en
realidad tiene una historia reciente el interés por su estudio, siendo que a penas en 1975, es decir hace apenas
36 afios aparece en el &mbito académico médico el primer reporte conocido como Granny Battering en el
British Medical Journal (Gutiérrez Robledo, 2006). En tanto, en nuestro contexto nacional siguen siendo
pocos los trabajos que han ahondado acerca de la violencia como para poder determinar exactamente su
tipologia, sus contextos, los actores y la etiologia de los hechos, pues principalmente han sido desarrollados
desde nociones epidemioldgicas y cuantitativas, por ejemplo el trabajo de Liliana Giraldo que desde la
sociodemografia estudia la violencia contra los adultos mayores en el DF, en la Encuesta sobre el maltrato a
Personas Adulta Mayores en el Distrito Federal, 2006. Sin embargo aln se mantiene la carencia de datos
primarios, pues al menos hasta el afio 2006, cuando se elabora el Informe Nacional de Violencia y Salud de la
Secretaria de Salud, Gutiérrez Robledo en el apartado dedicado a los adultos mayores debié hacer uso de
fuentes secundarias para poder presentar datos acerca del maltrato y abuso a las personas de edad y él mismo
reconoce que en nuestro pais al igual que en otros paises emergentes sélo se ha tomado consciencia del hecho
dese hace pocos afios y se carece de muy pocas fuentes directas para obtener informacion acerca del maltrato
contra este grupo de edad (Gutiérrez Robledo, 2006: 83).
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debido a que son dependientes del agresor para poder realizar sus actividades
basicas de sobrevivencia o mantienen fuertes lazos afectivos. Es mas, algunas
personas de edad pueden estar temerosas de ser removidas de sus hogares y ser
institucionalizadas, mientras que otras temen ser abandonadas (Childs, et.al.,
2000: 75).

Resulta, también, ilustrativo el reporte de violencia hacia adultos mayores del
Centro de Atencién y Riesgos Victimales (CARIVA), institucion del Gobierno del
Distrito Federal, pues de la atencion que ha brindado a casos de violencia contra
adultos mayores, de enero a mayo de 2011, han sido los hijos (con una proporcion
del 45% de los casos), quienes han realizado u omitido actos que maltratan a las
personas de edad (IAAM-DF, 2011b). Esto es particularmente importante a
considerar si, como se ha visto, los hijos son los principales encargados de la
atencion a las personas de edad; y, también es inquietante que se encontré que
en el 13% de los casos el tipo de denuncia ha sido por omision de cuidados y en
un 4% por abandono sin encontrar a familiares. Es decir, un 17% de los casos
gue han atendido tienen que ver directamente con la falta de atencion de adultos
mayores que por sus condiciones requieren de apoyo para poder realizar sus
actividades cotidianas y de autocuidado (IAAM-DF, 2011b).

Finalmente, se debe reconocer que el cuidado prolongado a los adultos mayores
se encuentra en un momento de transicion, el cual debe ser comprendido desde
una optica que incluya a los diversos actores involucrados y permita comprender
de manera profunda y compleja la heterogeneidad del proceso en cuanto a las

practicas y representaciones, asi como las transacciones entre los actores.

Obviar que el campo de estudio de los cuidados requiere ser considerado como
un problema social y tedrico de relevancia podria implicar serios riesgos sociales
para la continuidad y administraciéon de la vida de los adultos mayores con
discapacidad en la actualidad y el futuro, es por ello que se debe sacar de su
cotidianidad al cuidado y repensarlo para poder redefinirlo y hacer a un lado la
sabana que encubre las contradicciones que operan en la importante labor del

cuidado.
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Capitulo IV
La estrategia metodologica

La perspectiva relacional

En este apartado se presentan los elementos metodolégicos y los cambios que
ocurrieron en el camino de la investigacion, las unidades de analisis, las técnicas,
los criterios de seleccion y el nUmero y tipo de informantes. Antes de comenzar se
hara una breve exposicion de la pertinencia del enfoque relacional en la
metodologia cualitativa para la investigacion propuesta y finalmente las

dificultades halladas en el campo.

Por principio de cuentas se debe sefialar que a nivel metodoldgico la investigacion
tendra una base cualitativa al utilizar procedimientos etnogréaficos. Por lo cual es
importante sefialar que el proceso de investigacion implica transformaciones a lo
largo de la trayectoria de trabajo. Es decir, a partir de la informacion que se va
recabando con los procedimientos y herramientas metodoldgicas, el investigador,
desde la realidad que se le presenta en el campo realizaba cambios en el disefio
tedrico metodoldgico de la investigacion, y este proceso permite reformular el
marco referencial, objetivos, hipétesis y la planeacién de procedimientos
metodoldgicos, que en todo caso son temporales. Considerando que la
investigacibn mira hacia la comprension de las representaciones, estructura,
organizacion y sus transformaciones en el tiempo dentro del proceso del cuidado
prolongado, bajo el supuesto de que los sujetos y las practicas se construyen
socialmente y son los sujetos quienes construyen la realidad social, el
procedimiento que resulta mas coherente con esta postura es el método

cualitativo.

Esta metodologia nos ofrece la posibilidad de establecer una relacion de dialogo
entre investigador- sujeto en base a diversas aproximaciones teoricas y no
Unicamente del &mbito de la antropologia. Ademas permite el uso de diferentes

recursos metodoldgicos para un acercamiento mas flexible.
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La investigacion cualitativa en el campo de lo social exige una construccion
permanente entre teoria y metodologia, es decir, el proceso de investigacion mas
gue ser una estructura jerarquizada donde se van sucediendo pasos, es una red,
un vinculo que se construye correlativamente, que afecta constantemente las
preguntas iniciales, los cuerpos tedricos y las herramientas metodoldgicas. Esta
reconstruccion permanente es una tarea creativa e imaginativa que hace de la
propia investigacion una experiencia Unica que no puede sujetarse a lineamientos
ortodoxos, lo cual se debe advertir, no significa que carezca de rigor, por el

contrario exige una continua vigilancia que asegure la calidad de la informacion.

En esta investigacion se asumid la perspectiva de que el cientifico social que
trabaja con métodos cualitativos se ubica en el paradigma de la comprension
sobre el de la explicacidn, es sobre esta base que se puede “interpretar” el recorte

social al cual se enfoca (Kornblit, 2007). Como sefiala Osorio:

...el andlisis y la interpretacién cualitativa no se realiza bajo una descomposicion
factorial de variables, como tampoco los datos obtenidos pueden ser estimados bajo
parametros estadisticos, sino que deben ser evaluados en términos de la significacion
estructural/relacional, lo que significa que por medio de la calidad y profundidad de la
informacion obtenida, asi como en la fidelidad a la realidad estudiada y al tipo de
informantes seleccionados se comprendan las estructuras que sobredeterminan un

proceso particular, asi como la relacion entre ellas (Osorio, 2001:42).

Por otra parte, para Ruiz los métodos cualitativos se basan en el supuesto de que
‘el mundo social es contruido con significados y simbolos, lo que implica su
basqueda, por lo cual las técnicas cualitativas deben recontruir los conceptos y
acciones del campo problematico para adentrarse al proceso de construccion
social” (2007:31). El autor también sefiala que estas técnicas tienen por objeto
describir y comprender los medios a través de los cuales los sujetos se embarcan
en acciones significativas, para ello, dice el autor, se recurre a descripciones en
profundidad, reduciendo el analisis a ambitos limitados de experiencia, a través de
la inmersion en los contextos en los que ocurre (2007:31), por lo cual en esta

investigacion se hace una clara defincion de las unidades de analisis y se

113



determina su contexto en el espacio doméstico urbano de una colonia de alta

concentracion de adultos mayores en la Ciudad de México.

Para poder comprender esa realidad social que es el cuidado a los adultos
mayores y definir tanto las unidades de investigacion, las técnicas, los
procedimientos y los enfoques que guiaron la interrogaciéon/comprension del
campo problematico es que se fincé la mirada desde la perspectiva analitica del

proceso relacional.

El proceso relacional es un enfoque que aporta una propuesta que nos permite
entender nuestro objeto de estudio con una Optica que se fundamenta en las
transacciones entre agentes sociales condicionados por los contextos
socioculturales y macroestructurales. De acuerdo con Bourdieu, se considera que
metodoldgicamente se priorizan las relaciones sobre las dicotomias, es decir que
toma en cuenta las potencialidades inscritas en el cuerpo de los agentes y en las
estructuras de las situaciones en las que estos actuan o, con mayor exactitud, en
su relacion [...] cuya piedra angular es la relacion de doble sentido entre las
estructuras objetivas (las de los campos sociales) y las estructuras incorporadas
(las de los habitus)* (Bourdieu, 2007b: 7-8).

Tratando de aclarar lo anterior, podemos decir que la atencién al adulto mayor no
sb6lo debe ser comprendida como una practica determinada por lo social y lo
cultural, como entes abstractos o ajenos a los individuos que desde la exterioridad
determinan las practicas. Tampoco debe ser entendida desde el particularismo
subjetivo de un individuo aislado como si fuese un hecho solipsista, sino que es la
transaccion dialéctica entre la dimension sociocultural que es incorporada

subjetivamente en los sujetos y donde esa internalizacion es expresada en las

¥ E| pensamiento de Bourdieu busca superar las visiones reduccionistas tradicionales que pensaban las
acciones de los sujetos totalmente determinadas por la estructura social externas al individuo al tipo
durkheniano; asi como al individualismo metodoldgico que suponia al sujeto escindido de las estructuras
sociales y que por via de su subjetividad creaba sus representaciones y practicas. Es entonces que, formulando
la nocion de habitus, Bourdieu, busca crear un concepto puente que le permita explicar las estructuras sociales
internalizadas, incorporadas del agente en formas de percepcion, pensamiento y accion. Los campos sociales
son estructuras externas al sujeto y donde es producido socialmente a través de relaciones sociales, a veces
anteriores a él mismo que son producto de la exteriorizacion de la interioridad materializada de un sistema de
habitus; y donde ha incorporado las practicas sociales, resultado de las estructuras sociales mediante la
“interiorizacion de la exterioridad.”
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practicas y representaciones que los propios actores re-crean y comparten en la
relacion con otros sujetos sociales el proceso de cuidado, donde se finca el

analisis del campo problemaético.

Para Menéndez, la propuesta relacional reconoce que el proceso s/e/a es un
campo de heterogeneidad sociocultural que opera en condiciones de
desigualdades basados en relaciones de hegemonia/subalternidad. Es decir, el
proceso por el cual el poder logra el consenso a través de una red de instituciones
culturales donde las normas, reglas, pautas y sentidos del grupo hegemonico son
sustentadas por el grupo subalterno. Es asi que a través de la capacidad de lograr
la articulacion de los intereses y objetivos de aquéllos que ejercen el poder con los
de los grupos subalternos, por medio del consenso cultural, los intereses son
asumidos como propios y se legitiman las relaciones y transacciones que operan

entre los actores sociales y el ejercicio del poder.

La hegemonia, nos dice Giacaglia, “involucra mas que un consenso pasivo y
acciones legitimas: envuelve la particular expansion de un tipo de normas, valores,
puntos de vista y percepciones, a través de redescripciones persuasivas del
mundo” (Giacaglia, 2002:155).

Entonces es que la perspectiva relacional nos permite comprender la articulacién y
transacciones entre actores sociales que se ven reflejadas tanto en las
representaciones, organizaciones y conformacion de la estructura que dan sentido
al cuidado prolongado, como a las préacticas que se desarrollan cotidianamente en

la atencion a los adultos mayores con discapacidad.

En esta dimension relacional estan una serie de premisas que sirven de pautas

metodoldgicas.

La primera de ellas es que el proceso de s/e/a es una produccion social trazada
por hechos culturales y relaciones sociales que operan en la cotidianidad
(Menéndez, 2010c), por lo que consideramos que el cuidado como elemento

incrustado en este proceso s/e/a es de la misma forma un hecho cultural y
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relacional cotidiano que es necesario para la vida y reproduccion biosocial de los
individuos, para el cual las sociedades generan representaciones y practicas que
sirven para explicar la discapacidad en el adulto mayor y el propio cuidado (las

cuales no necesariamente son congruentes entre ellas).

Este enfoque relacional asume la existencia de toda una serie de diferencias que
aparecen en los niveles diadicos, microgrupales y/o comunitarios, por ello en base
a estas diferencias se debe elaborar el analisis del proceso del cuidado,
incluyendo todas las posibles relaciones, asi como las articulaciones entre los
niveles microsocial y macrosocial (Menéndez, 1994: 73). Por tal razon es que la
investigacion toma como prioritaria esta premisa al analizar las diferencias que
existen entre los actores que conforman la estructura del cuidado y el adulto
mayor en cuanto a la distribucion de roles derivadas de las relaciones de género,

generacion, residencia, parentesco y actividad laboral.

El enfoque relacional sustenta que la descripcion y el andlisis deben considerar las
caracteristicas propias de cada una de las partes en el proceso del cuidado,
enfocando la mirada sobre el sistema de relaciones (Menéndez, 1994: 74), por lo
gue se indaga en las relaciones de poder, las asimetrias, los conflictos y lazos de

cooperacién que se puedan encontrar en la organizacion del cuidado.

Por otra parte, al reconocer las condiciones estructurales en las cuales opera el
cuidado prolongado al adulto mayor se busca poder establecer una articulacion
entre el campo macrosocial de las condiciones econdmicas y politicas con el
micro de las relaciones entre los actores en el espacio doméstico, esto debido a
gue el enfoque analitico supone la necesidad de pensar la realidad a través de
niveles articulados, pues de esta manera se logra obtener una lectura
comprensiva del problema (Menéndez, 2010 a: 294). Aunque de forma precisa
nuestro analisis en campo se basa en las relaciones microsociales entre los
miembros de la red familiar de cuidado y el adulto mayor con discapacidad se

elabora un capitulo que analiza los contextos estructurales y el cuidado.
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Otra de las premisas del enfoque relacional, y quizas una de las mas importantes,
sefala que: “[...] en todo proceso de salud/enfermedad/atencion siempre operan
dos o mas actores significativos” (Menéndez, 2010a: 295) es decir, no sélo es
importante considerar al adulto mayor o a los cuidadores aislados, sino las
transacciones que operan entre los diferentes actores que estan inmersos en el
proceso de cuidado. Por tal motivo se busca superar la tendencia de trabajar con
un solo actor al establecer las unidades de analisis con parejas de adultos

mayores con discapacidad/cuidadores familiares.

Aunque en un principio se considero la necesidad de incluir a mas miembros de la
red familiar de cuidados y representantes de instituciones y sistemas de salud las
limitaciones en tiempo sOlo permitieron trabajar con la diada adulto
mayor/cuidador, pero se mantiene la perspectiva de que los actores inmersos no
son en si mismos una unidad homogénea, sino que existen diferencias internas

entre si.

Finalmente se debe considerar que los procesos de cuidado pueden operar de
manera naturalizada en la cotidianidad y por tal razon los actores podrian no
reconocer la problematica debido a la supuesta “normalidad” en la que se
desarrolla. Por tal motivo es importante indagar entre las diferentes posturas de
los implicados para asi poder detectar las condiciones de conflicto y de
dominacién, pero sobre todo la desnaturalizacién del proceso de cuidados, por lo
cual se debe establecer una metodologia que identifique a los actores
significativos (Menéndez, 2010b: 321). Acorde a esta premisa, en esta
investigacién primero se reconocioé quiénes eran los principales encargados de la
atencion en el espacio doméstico con quien se relacionaba el adulto mayor, para
luego poder establecer las entrevistas con ellos. Para hacer esa identificacion se
indagd con la profesional de servicios al adulto mayor, quien ha mantenido una
relacion de varios afios con las personas de edad en las constantes visitas de

seguimiento del Programa de la Pension Universal Alimentaria del DF, pero
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también a través de la entrevista y observacion inicial en las unidades domésticas

en la cual se indagaba quiénes eran los principales actores en el proceso.

Otra de las pautas fue la de buscar diferentes cuidadores tanto en género como

parentesco para poder establecer los principios de diversidad en el cuidado.

Estas premisas resultan fundamentales para poder establecer una comprension
tedrico-metodoldgica relacional, de tal manera que sea posible comprender el
proceso de cuidado prolongado al adulto mayor con discapacidad de manera mas

profunda y compleja.

La seleccién de la zona de trabajo

El trabajo de investigacion se desarrollé con familias que habitan en el contexto
domeéstico urbano de la Ciudad de Meéxico, especificamente en la colonia
Campestre Aragén que es una zona de alta marginacién*® de la delegacion

Gustavo A. Madero.

La seleccién de la zona responde a que por un lado la Ciudad de México presenta
el mas alta porcentaje de poblacién de personas de 60 afios y mas en el pais,
segun el Segundo Conteo de Poblacion y Vivienda 2005 (INEGI, 2011). Por otra

parte la accesibilidad a la poblacién adulta mayor en el Distrito Federal, al menos a

%0 El indice de marginacién es una medida-resumen que permite diferenciar entidades federativas y
municipios segun el impacto global de las carencias que padece la poblacion, como resultado de la falta de
acceso a la educacion, la residencia en viviendas inadecuadas, la percepcién de ingresos monetarios
insuficientes y las relacionadas con la residencia en localidades pequefias. Asi, el indice de marginacion
considera cuatro dimensiones estructurales de la marginacién; identifica nueve formas de exclusion y mide su
intensidad espacial como porcentaje de la poblacion que no participa del disfrute de bienes y servicios
esenciales para el desarrollo de sus capacidades basicas. En educacion son: a) Porcentaje de poblacién de 15
afios 0 mas analfabeta b) Porcentaje de poblacién de 15 afios 0 mas sin primaria completa; en vivienda: c)
Porcentaje de ocupantes en viviendas particulares sin agua entubada, d) Porcentaje de ocupantes en viviendas
particulares sin drenaje ni servicio sanitario, €) Porcentaje de ocupantes en viviendas particulares sin energia
eléctrica, f) Porcentaje de ocupantes en viviendas particulares con piso de tierra, g) Porcentaje de viviendas
particulares con algun nivel de hacinamiento; en cuanto a ingreso: h) Porcentaje de poblacién ocupada con
ingresos de hasta dos salarios minimos; finalmente referente a poblacion: i) Porcentaje de poblaciéon que
reside en localidades de menos de 5 000 habitantes.
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los derechohabientes de la Pensidon Universal Alimentaria debido a vinculos

establecidos con anterioridad a la propuesta del trabajo de investigacion.

En un principio se consideraba trabajar en las delegaciones Iztapalapa y Gustavo
A. Madero, pues en ellas habitan la mas alta poblacion de adultos mayores del
Distrito Federal. Sin embargo, trabajar en ambas demarcaciones representaria un
trabajo complicado por cuestiones de tiempo y de andlisis al tener que comparar
dos realidades. De tal manera que se opt6 por trabajar en la Gustavo A. Madero,
pues en ella residen el mas alto nimero de adultos mayores de 65 afios y mas a lo
largo del Distrito Federal (SIEGE, 2006).

Lo anterior resulta relevante si consideramos que segun la evidencia uno de los
grupos de edad donde mas se concentra la discapacidad comienza a partir de los
60 afios hasta lograr su punto mas alto a partir de los 70 a los 79 afios para
comenzar a presentar una reduccion a partir de los 80 en adelante (INEGI, 2004).

Esta situacion, segun Gutiérrez, podria explicarse debido a que:

[...] la caracteristica fundamental del proceso de envejecimiento en sus distintas
facetas es la pérdida de la reserva funcional. Pérdida que condiciona una mayor
vulnerabilidad a la agresion externa, al disminuir los mecanismos de respuesta al
estrés y su eficacia para conservar la homeostasis del medio interno. Disminucién de
respuesta que inicialmente sdlo se manifiesta bajo circunstancias de intenso estrés
para luego pasar a expresarse ante la mas minima agresion. Esta mayor
vulnerabilidad se produce de manera progresiva, aumentando la probabilidad de
pérdida de la funcién, discapacidad y dependencia, segin va mermando la reserva
funcional y se acumula la carga alostatica® como resultado de las agresiones del
medio ambiente (Gutiérrez, 2010: 24).

Fue entonces, que se eligio trabajar en la delegacion Gustavo A. Madero como la
demarcacion que presentaba una mayor poblacion dentro del parametro de edad
de 65 afios y mas con posibilidad de encontrar una mayor disposicion a la

discapacidad.

*! La alostasis puede ser entendida como el proceso por el cual el individuo reacciona al estrés, sin embargo la
carga aldstatica es considerada como los efectos de desgaste y deterioro fisico que ocasiona el estrés a largo
plazo.
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Otra de las cuestiones es que con anterioridad se ha trabajado en diversas areas
en la zona y esto facilitaba la accesibilidad, que en las condiciones de tiempo
proveia una fortaleza para el trabajo. También es importante precisar que fue a
través de los acuerdos establecidos con las autoridades del Instituto para la
Atencién de los Adultos Mayores en el Distrito Federal (IAAM-DF), que se
establecio el area de trabajo al considerar las expectativas y necesidades que

planteaban los objetivos de la investigacion.

llustracién 1 Ubicacion de la Delegacion Gustavo A. Madero

La zona donde trabajé en la Delegacion fue la Colonia Campestre Aragon, la cual

se ubica en la parte nor-oriente de la zona.

El area de trabajo fue delimitada por la division que el Instituto para la Atencion de
los Adultos Mayores en el D.F., ha hecho en la Campestre Aragén debido al alto
namero de adultos mayores que concentra la colonia, de tal forma que el acceso a
los derechohabientes estuvo condicionado a la zona de trabajo de la educadora

comunitaria.

El area se encuentra ubicada en la parte oriente de la Colonia y tiene sus limites
hacia norte con la Avenida Villa de Ayala y Avenida Republica Mexicana; al oriente
con la Avenida Francisco Morazan y la calle Baja California Sur; al sur la calle

Camino de la Liga y al poniente Camino Campestre.
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Se presenta la ubicacion en la zona oriente en la colonia Campestre Aragon de los

espacios domesticos en los cuales se trabajo.

llustracion 2 Ubicacion de las familias en la Colonia Campestre Aragén

Colonia: CAMPESTRE ARAGON Delegacion/Municipio: GUSTAVO A. MADERO Codi¢
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Fuente: Recorridos durante el trabajo de campo

Las actividades de trabajo

Las actividades realizadas para el trabajo de campo fueron divididas en dos

etapas:

1) La primera corresponde a los tramites administrativos para poder establecer los
acuerdos necesarios para acceder a los beneficiarios del Programa de Visitas
Médicas Domiciliarias del Instituto para la Atencion de los Adultos Mayores en el

DF (IAAM- DF).

Esta actividad consistio en presentar un resumen del proyecto por escrito al
coordinador del Area de Geriatria del Instituto, posteriormente hacer una
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presentacion ante el mismo coordinador y sus colaboradores para la aceptacion
del proyecto. Una vez que fue aprobado el proyecto se procedio a acordar la zona
de trabajo, la cual segun los objetivos del propio proyecto y las facilidades antes
mencionadas se eligié la Colonia Campestre Aragén, por lo cual se asigné a

personal operativo de esa zona para facilitar el contacto con los adultos mayores.

El personal operativo estuvo representado por un médico perteneciente al
programa de Visitas Médicas Domiciliarias y una educadora comunitaria de la
Pension Universal Alimentaria, quienes han estado trabajando en el lugar por dos

y cuatro afios respectivamente.

Se debe reconocer que el vinculo con el personal operativo facilito la deteccién de
informantes, pues la relacién que mantienen con los adultos mayores es estrecha

y de confianza, razén por la cual el acceso a las unidades domeésticas fue sencillo.

En esta primera etapa también se hicieron recorridos en los espacios domeésticos
ubicados en la Colonia Campestre Aragon, acompafando al personal operativo

del IAAM- D.F. en la cual se realizaron:

a) Observaciones no participantes
b) Charlas informales con personal operativo del IAAM DF: médicos
visitadores y educadoras.

c) Deteccién de posibles informantes.

Durante este periodo se fueron realizando recorridos en comunidad para detectar
los lugares de concentraciéon de adultos mayores: Centros de salud, iglesias,

mercados y otros, asi como los servicios y programas para esta poblacion

2) El trabajo en campo directamente con informantes, representa la segunda etapa
y tuvo un periodo de agosto a diciembre del 2010, con algunas interrupciones
durante las fiestas nacionales del bicentenario en septiembre, los dias de muertos
a principios de noviembre y las fiestas de navidad y afo nuevo. Estas

interrupciones ocurrieron debido a que los adultos mayores o sus familiares salian
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de la Ciudad y se trasladaban a los domicilios de algun familiar durante estas

fechas.

Los procedimientos principales en la segunda etapa contemplaban la observacion
en espacios residenciales de las actividades de cuidado y entrevistas con
informantes. También se contemplaron realizar entrevistas con representantes de
programas e instituciones dedicados a los adultos mayores, pero estas ultimas no

se realizaron.

Las técnicas

Al considerar que el método coherente para cumplir los objetivos de la
investigacién era del orden cualitativo se decidio utilizar herramientas procedentes

de la etnografia.

Las técnicas utilizadas fueron la entrevista semiestructurada y la observacion
directa en base a un guién que permitiera obtener informacion para ser comparada

y asi hallar las diferencias y particularidades en cada grupo doméstico.

Basados en Ruiz (2007:125) la observacion corresponde al proceso de contemplar
sistematicamente como se desarrolla la organizacion del cuidado en el espacio
domeéstico, sin manipularla ni modificarla, sino tratar de acercarse tal cual ocurre la

organizacion del cuidado en la cotidianidad.

La observacion se orient6 a través de la planificacion de una guia preestablecida
con el objetivo concreto de la investigacion. La observaciéon fue de tipo no
participante, es decir que el investigador no se incluyé ni en la organizacion, ni en
las actividades de cuidado al adulto mayor, siendo que tanto el grupo familiar
como el adulto mayor y el investigador eran conscientes de los objetivos y planes

del trabajo.

La entrevista resulta ser proceso de construccion de informacién en la cual se
instrumentan las condiciones para posibilitar la expresion a través de la palabra

hablada de los significados que un sujeto atribuye a su experiencia (Baz, 1999:
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83). Las entrevistas aplicadas se basaron en un guidon previamente disefiado para

lograr abarcar la serie de temas que constituyen los objetivos del trabajo.

Los encuadres se establecian durante las visitas para la detecciéon de informantes.
El encuadre consistia en la presentacion del investigador y los objetivos del
trabajo; el aseguramiento del manejo confidencial de la informacion e identidad de
los entrevistados; el establecimiento del lugar de las entrevistas (que en el total de
las veces ocurrid6 en los propios domicilios de los entrevistados); también se
elaboraba una agenda de horarios y dias en los cuales era pertinente realizar las
entrevistas, donde se sefialaba que éstas tendrias la duracion aproximada a una
hora. En esta programacion no se consideraron los fines de semana y estaban de
acuerdo al horario de trabajo de los operativos del programa de visitas médicas
domiciliarias y educadoras comunitarias de la pensidén alimentaria del IAAM-DF

(previo acuerdo establecido con las autoridades del IAAM-DF).

Aunque principalmente se solicitaba para las entrevistas la participacién por
separado y en privacidad con cada uno de los informantes, en algunos casos no
fue posible realizarlo de esta forma. Habia momentos en los que llegaba algun
familiar y observaba la entrevista y decidian participar, sin embargo se debe
aclarar que muchas de las veces su participacion lograba completar la informacion
debido a que también se encontraban integrados en las actividades de cuidado al
adulto mayor. Aunque siempre hubo un entrevistado principal con quien se

hicieron el total de entrevistas.

El total maximo de entrevistas eran 5 por informante, las cuales estaban divididas
por la guia de entrevista: en primer lugar con respecto a la informacion
socioeconOmica de cada grupo familiar y salud del adulto mayor; la siguiente
entrevista era la reconstruccién de la trayectoria de la discapacidad del adulto
mayor, el inicio de los cuidados, la obtencién de conocimientos para el cuidado, la
reconstruccion de los apoyos y actividades otorgadas por los miembros de la red
domeéstica y la trayectoria de sistemas de atencion a los que han asistido para la
atencion del adulto mayor; en la tercer entrevista se cuestiona acerca de los

obstaculos para la atencion, la conformacion de la estructura de cuidado, es decir
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los roles y actividades en los miembros de la red familiar; en la cuarta entrevista se
indaga acerca de la organizacion del cuidado y las condicionantes de
participacion/no participacion de los miembros de la red familiar de cuidados;
finalmente en la quinta entrevista se realizaban los cuestionamientos acerca de las

representaciones sociales del cuidado y la dependencia.

Es importante sefialar que no en todas las ocasiones se pudieron hacer el total de
entrevistas planeado, asi que se tuvo que ajustar en ocasiones la guia de

entrevista.

Unidad de anélisis

Los informantes fueron seleccionados en la zona oriente de la Colonia Campestre
Aragon por familias que contaban con adultos mayores derechohabientes de la

Pensi6n Alimentaria Universal que otorga el Gobierno del Distrito Federal.*?

Las unidades de andlisis fueron construidas por la pareja cuidador familiar- adulto
mayor en su propio domicilio. Los sujetos reconocidos como cuidador primario
informal son representados por individuos que han asumido el rol de atender en el
espacio doméstico al adulto mayor y son reconocidos por los adultos mayores
como cuidadores. Por otra parte, los adultos mayores son los representantes de
mas de 68 afios que presentaba limitaciones en la actividad de manera

permanente.

*2 L a Pensi6n Universal Alimentaria para los adultos mayores en el D.F. es una pensién del tipo no
contributiva, la cual desde el afio 2001 se instaur6 en la Ciudad de México y que en ese entonces era operada
por los Servicios de Salud de la Secretaria de Salud del DF. Este programa que consiste en que “Los adultos
mayores de sesenta y ocho afios, residentes en el Distrito Federal tienen derecho a recibir una pension diaria
no menor a la mitad del salario minimo vigente en el Distrito Federal” (GDF, 2011) llegd a convertirse en
derecho cuando el 18 de noviembre de 2003 se decret6 la Ley que establece el derecho a la pension
alimentaria para los adultos mayores de sesenta y ocho afios, residentes en el Distrito Federal, que en un
principio era para personas de 70 afios y mas, pero que durante el 2009 se redujo la edad a 68 afios y més.
Esta pension paso a ser administrada en 2007 por el recién creado Instituto para la Atencion a los Adultos
Mayores en el DF (IAAM DF) el cual tiene por objetivo: Tutelar el ejercicio de los derechos de las personas
adultas mayores, operando su pension alimentaria y promoviendo ante las dependencias y entidades
competentes las acciones y programas que aseguren el mejoramiento y fortalecimiento de sus condiciones
sociales y de salud y la elevacion de su calidad de vida (GDF, 2011b).
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Los criterios de inclusiéon fueron:

e Que en la unidad doméstica habite un adulto mayor que presente
discapacidad y que cohabite con familiares que le atiendan.

e No contar con personal contratado para la atencion o apoyo en las
actividades domésticas.

e Presentar discapacidad permanente.*®

e Ser derechohabiente de la Pension Alimentaria del Gobierno del DF y ser
derechohabiente del programa de Vistas Médicas Domiciliarias

e Vivir en la zona oriente de la colonia Campestre Aragon limitada por la Av.
Villa de Ayala al norte, Estado de Baja California Sur al este, Francisco
Morazan al sureste, Camino de la Liga al sur, Camino Campestre al oeste.

e Que la edad del adulto mayor al momento de la entrevista sea de 68 afios o

7

mas.

Los informantes fueron 14 en total, divididos en 5 adultos mayores y 9 cuidadores,
con los cuales se consiguieron 51 entrevistas (ver tabla 1). En total se clasificaron
nueve grupos familiares.* Estos grupos familiares se dividieron en dos subgrupos,
gue estan formados por aquellos que iniciaron en proceso de cuidados producto
de un evento agudo que dejo secuelas discapacitantes. Este primer subgrupo lo
constituyen cuatro familias: la familia Estrella, donde se pudo entrevistar a
Concepcidén, miembro de la red familiar de cuidados, sin embargo no fue posible
entrevistar a Martin, el adulto mayor, debido a su condicion de salud; la familia
Dominguez, con quienes se trabajé con Guadalupe, la adulta mayor y Patricia, hija
de Guadalupe; la familia Mejia, donde sélo se pudo entrevistar a Pedro, debido a

*3 Para establecer un parametro se utilizaron como indices mas aceptados en la medicion de la discapacidad en
los adultos mayores. La Escala del Centro Geriatrico de Filadelfia de Lawton, para las actividades
instrumentales de la vida diaria. Esta escala consta de ocho items: uso de teléfono, realizacién de compras,
preparacion de comida, cuidado de la casa, lavado de ropa, empleo de medios de transporte, manejo de
medicacién y de asuntos econémicos. Para las actividades basicas de la vida diaria se utiliz6 la Escala de Katz
que incluye las funciones de: bafarse, vestirse, asearse, transferencia, continencia y alimentacion. Sin
embargo hay que sefialar que la condicién de discapacidad fue resultado de la interaccion entre las
limitaciones en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria y la poca o nula compensacion por el
entorno para la realizacion de la actividad.

* Los nombres y apellidos de las personas entrevistadas han sido modificados para asegurar su anonimato.
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la condicion de discapacidad de Angélica la adulta mayor; y finalmente la familia

Raso, donde se entrevisto a los nietos e hija, asi como al propio adulto mayor.

Tabla 2. Total de informantes, tipo de informantes, nimero de sesiones y nimero de entrevista por
informantes

Numero y tipo de informantes Numero de entrevistas por
por unidad de analisis informante en la unidad de
Familia . Tipo de
analisis
discapacidad
Adultos Cuidadores Adultos Cuidadores
Mayores Mayores
Estrella o® 1 0 5 Evento critico
Dominguez 1 1 5 5 Evento critico
Mejia 0 1 0 4 Evento critico
Raso 1 1 3 4 Evento critico
Eleuterio 1 1 4 4 Proceso c/d*
Serda 0 1 0 3 Proceso c/d
Leyva 1 1 3 3 Proceso c/d
Martinez 0 1 0 4 Proceso c/d
Falcon 1 1 2 2 Proceso c/d
Total 5 9 17 34

Fuente: Entrevista socioantropolégica, Campestre Aragén, 2010.

*Proceso crénico degenerativo

** En algunos casos fue imposible entrevistar a los adultos mayores debido al déficit sensorial y/o cognitivo
que presentaban al momento de las entrevistas, por lo cual se limité el trabajo a la observacién y entrevista a
los familiares miembros de la red de cuidado.
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El siguiente subgrupo lo componen cinco familias. En estos casos la discapacidad
es producto de un proceso cronico-degenerativo que ha conducido a la limitacion
paulatina en la actividad de los adultos mayores. Son cinco familias las que
componen el grupo: la familia Eleuterio, con quienes se trabajoé con Dora, la adulta
mayor y Martha su nuera; la familia Serda, en este caso sélo fue posible
entrevistar a Maria, la hija de la adulta mayor; la familia Leyva, donde se entrevisto
a Salvador e Ignacia, una pareja de esposos, donde el marido se encontraba con
discapacidad; la familia Martinez, en esta caso solo se entrevist6 a Lilia, la sobrina
de Nena, la adulta mayor con discapacidad; y por ultimo la familia Falcén, con

guienes se trabajo con Magos, la adulta mayor y su hija Ana.

El total de las entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas en el
procesador de textos Word para luego sistematizarlas por temas y subtemas en

matrices que posibilitaron el analisis del contenido.

Las complicaciones y sus soluciones

En este apartado se muestran las dificultades que aparecieron durante el trabajo
de campo y la forma en que se tratd de afrontar. Si bien esta descripcion se
muestra esquematicamente, en el momento de enfrentarla requiri6é de sensibilidad

y atencion para poder entender lo que estaba ocurriendo y como se debia afrontar.

Luego que se habian proyectado los procedimientos y se pusieron en marcha en
campo sucedié que no se logré establecer las rutinas del modo que se habia
planeado; tampoco se consiguid establecer el orden de las guias de entrevista,
pues en muchas ocasiones aparecia informacion que hacia referencia a otra

tematica.

Luego de realizar las dos primeras sesiones con los dos primeros grupos se
decidié cambiar el orden de las guias de entrevista, de esta manera se logro
obtener cierta coherencia y orden en el desarrollo de la obtencion de la

informacion. También se hizo una revision tanto de la guia de entrevista como la
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de observacion con la intenciéon de hacerla mas eficiente en el momento de

obtener informacion en campo.

Los tiempos no lograron ajustarse a lo presupuestado. Existian algunos obstaculos
para conseguir ajustar los tiempos, por ejemplo las fechas de fiesta en las cuales
los informantes preferian no tener sesiones, las ocupaciones del personal
operativo que impedia su mediacién para contactar informantes, los horarios,
rutinas y compromisos de los informantes por los cuales llegaban a cancelar las

citas.

Para superar estas dificultades se trataba de acordar semanalmente tanto con
personal operativo como con informantes las sesiones y recorridos, de tal manera

que se lograra aprovechar el tiempo.

En ocasiones los informantes se presentaban renuentes a participar, por lo
general se debia a la interrupcion de sus actividades, por lo que se trataba de
explicar el encuadre de las sesiones, asi como buscar dias y horarios en los

cuales pudieran contar con mayor facilidad para participar.

Otra de las cuestiones que sucedio fue que los informantes se encontraran en
momentos personales dificiles, lo que se complicaba su participacion. Para tratar
de solventar la situacion en ocasiones no se realizaban entrevistas, sino que se
hacia escucha de la experiencia penosa por la que atravesaban, ademas de que

se le ofrecia informacién acerca de instituciones que pudiesen apoyarles.

En varias ocasiones los informantes trataban de expresar sus emociones para que
fuesen escuchadas por otros miembros de la familia, lo cual se traté de solventar a
través del encuadre donde se solicitaba espacios privados. Si no era posible en el
momento, se detenia la entrevista paulatinamente hasta poder hacer un cierre y
acordar otra sesion posteriormente en un momento donde fuese posible mayor

privacidad.

En otros casos aparecian conflictos familiares que salian del tema de las

entrevistas, en esos momentos al saber los informantes que mi licenciatura es la
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psicologia solicitaban atencién. En ese momento les dejaba claro que podria
escucharlos y quizads darle alguna recomendacion de atencion, pero que la

escucha distaba de un proceso terapéutico.

Ocasionalmente me encontraba con que me identificaban como “doctor” o como
trabajador social que buscaba casos de maltrato por los cuidadores debido a que
era personal de una institucion publica quien me habia contactado con ellos,
entonces las entrevistas se veian viciadas por el hecho de tratar de ocultar o
aparentar ausencia de conflicto. En tales casos les volvia a explicar que el objetivo
de la investigacion era para la tesis de la maestria, ademas de asegurarles que
toda la informacion que me dieran seria tratada confidencialmente y de forma

anénima.

En algunos casos se encontré negacion a participar en las entrevistas, esto ocurrio
con tres grupos familiares. En el primero debido a que salian de la Ciudad de
México, aunque estuvieron de acuerdo en participar al volver, pero por cuestiones

de tiempo no se pudo trabajar con la familia.

La segunda debia dejar la casa que habian rentada por 40 afios, luego que el

duefio la cedi6d a uno de sus familiares.

La tercera familia atravesaba por la muerte de un pariente. En los tres casos se

decidi6é no incluirlos en el trabajo de campo.

Otra dificultad fue el déficit sensorial y el deterioro cognitivo de los adultos
mayores. A los adultos mayores con deterioro cognitivo se les descartd de inicio
para las entrevistas, en tanto a los que presentaban déficit sensorial se traté de
realizar entrevistas, dependiendo de la capacidad para responder y entender las

preguntas se decidia si se incluian entre los informantes.
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CAPITULO V.

Las condiciones de vida. Perfil sociodemografico del universo de
estudio

En el pais, la entidad con mayor proporcion histérica de adultos mayores con
respecto a su poblacion total es el Distrito Federal. Desde el afio 2000 a la fecha
ha estado a la cabeza. Actualmente, segun estimaciones del CONAPO, el 11.17%
de la poblacion en la capital del pais son adultos mayores y de acuerdo con las
proyecciones del mismo organismo asi sera, por lo menos hasta el afio 2030,
cuando los adultos mayores alcancen el 21.31% de la poblacion total de la Ciudad
de México. Para la mitad del afio 2009, el numero total de adultos mayores era de
985, 088 personas, solo superado por el Estado de México que tendria una
poblacion total de adultos mayores, en el mismo afo, de 1, 148, 153 personas de

edad; sin embargo solo representaban el 7.39% de su poblacion (CONAPO).

Para el afio 2005, segun datos del Segundo Conteo de Poblacion, la proporcion
porcentual de personas de 60 afios y mas en el Distrito Federal era del 10.2%, con
una mayor presencia femenina (INEGI s/a).

En esta entidad la esperanza de vida por sexo supera al indicador nacional, pues
en mujeres a nivel nacional es de 77.8 afios y en hombres de 73. 1 afios; mientras
gue en el Distrito Federal, respectivamente es de 78. 8 afios en mujeres y 73. 8
para los hombres (INEGI). Esta diferencia puede ser resultado de la tendencia
centralista de los servicios, programas y atencion que en México no ha sido

superada.

Segun datos del Il Conteo de Poblacién y Vivienda del INEGI, la Delegacion con
mayor proporcion de Adultos Mayores en su poblacién total es Benito Juarez con
un 16.2% (Ver grafica 2) (INEGI s/a). Aunque es posible observar en la gréfica 3
las Delegaciones con mayor cantidad total de adultos mayores son Gustavo A.

Madero e Iztapalapa, resultando que en la primera se concentra el mayor nimero
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de poblacién con 65 afios y mas, el cual para 2005 era de 92,829 personas

(SIEGE, 2010).

Grafico 2 Porcentaje de poblacion de 60 afios y més por Delegacion en el D.F., 2005

B Porcentaje de poblacidn de 60 y mds aifos 2005

16.2

Fuente: Elaboracién propia en base a informacion de INEGI. Il Conteo de Poblacién y Vivienda

2005.http://www2.inegi.org.mx/sistemas/mapatematicomexicocifras3d/default.aspx?e=0&mu

n=0&sec=M&ind=1002000007 &ani=2005&src=0

Gréfico 3. Total de poblacion con 60 afios y mas y 65 afios y mas por Delegacién en el Distrito Federal,

2005

Total de poblacion con 60 afios y mas y
65 aflos y mas en el Distrito Federal
M Poblacion de 60 afios y mas M Poblacién de 65 afios y mas

131699 137333

829 738

Fuente: 1 Fuente: Conteo de Poblacion y Vivienda del 2005, INEGI. http://www.siege.df.gob.mx/
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Segln datos del IAAM- DF (2010), se puede sefialar que la funcionalidad,*
entendida como la capacidad de realizar de manera independiente las actividades
bésicas e instrumentales de la vida diaria, presenta una tendencia al deterioro
conforme avanza la edad, siendo las actividades instrumentales las que en
primera instancia se van limitando. Posteriormente los adultos mayores presentan

una tendencia a la pérdida de las actividades basicas de la vida diaria.

Esto significa que en la trayectoria de la discapacidad y de los cuidados, primero
se presentan las limitaciones en las actividades que permiten a los adultos
mayores socializar; a continuacion se reduce la capacidad de autocuidarse de

manera independiente.

En las unidades de alta y muy alta marginacion en cuanto a la funcionalidad
basica, los hombres adultos mayores mantienen mejor funcionalidad con respecto
a las mujeres. En general, dentro de las actividades basicas de la vida diaria que
mayor dificultad reportan los adultos mayores estan la continencia con una
afectacion del 18.5%; la ducha con el 12.6%; mientras que las que presentan
menor dificultad entre los adultos mayores es alimentarse con un 2.35% de la
poblacion estudiada y los desplazamientos dentro del hogar con un 4.35% (IAAM-
DF, 2010).

En cuanto a las actividades instrumentales de la vida diaria se mantiene la
constante del mejor desempefio por parte de los hombres; sin embargo resulta
gue la actividad que mayores problemas reportan es la preparacion de alimentos,
dato con el cual se debe mantener cierto cuidado, pues es necesario considerar

los factores culturales como la distribucion sexual del trabajo (IAAM-DF, 2010).

Un dato que resulta interesante para el andlisis de la investigacion es el manejo de
medicamentos, donde el porcentaje de adultos mayores de 70 afios y mas que

tienen dificultad para hacerlo independientemente es de solo el 17.1% de la

*® Para la elaboracion del Perfil el IAAM-DF utilizé como base las escalas de Katz que mide la funcionalidad
en actividades basicas de la vida diaria en base a desempefiar las acciones de alimentarse, control de esfinteres
vesical y anal, desplazamientos, asearse, vestirse y tomar la ducha. Para evaluar la funcionalidad instrumental
se uso la escala de Lawton y Brody, la cual evalla la preparacion de alimentos, labores del hogar, lavado de
ropa, toma de medicamentos, transportacion, compras, administracion de dinero y uso del teléfono.
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poblacion, sin una diferenciacién importante entre sexos (IAAM-DF, 2010). Lo cual
indicaria que la mayoria de los ancianos son capaces de administrar sus

medicamentos.

Considerando el escenario anterior se presentan en éste apartado algunos datos
estadisticos acerca de la cobertura y perfil de los cuidados en el escenario del
Distrito Federal, obtenidos del Instituto para la Atencion de los Adultos Mayores
en el DFY, donde se sefala que:

Cuatro de cada diez adultos mayores de 70 afios dice contar con alguna persona
encargada de su cuidado o atencién permanente. En el 95 % de los casos la
funcion la desempefia un familiar y sélo en el 2% de los casos se trata de un
profesional a sueldo (ver grafico 4). De entre quienes reportan no contar con un
cuidador, el 9% sefal6 que lo requeria (IAAM-DF, 2009).

Derivado de lo anterior se puede concluir que el cuidado a los adultos mayores en
el Distrito Federal se desarrolla principalmente por los familiares, con poca
presencia de los cuidados profesionales o miembros sin parentesco de las redes

de los adultos mayores.

El IAAM- DF (2010) sefiala que existe una diferencia en la relacién
sexo/parentesco en el desempefio de las actividades de cuidado en el espacio
domeéstico, pues los hijos* presentan una mayor tendencia cuando se trata de
cuidar a la madre con un 46.5%; mientras que es la esposa quien suele cuidar al

hombre, con un 36.6% en la poblacion de 70 afios y mas.

En base a estos datos podemos suponer que el cuidado en la Ciudad de México
es principalmente de tipo familiar. Por otra parte, en lo que respecta al parentesco
se observa que la primera persona en asumir el rol de cuidadora es la esposa,

resultando que en su ausencia son los hijos quienes asumen el cuidado.

*" Es necesario sefialar que la concepcion del “Cuidado” que ha usado el IAAM-DF es la de la dicotomia
cuidado formal/informal, en donde el cuidado informal mantiene la perspectiva del cuidador primario
informal (ver capitulo 2). Aunque ya se ha sefialado las limitaciones de este enfoque, al informacidn sirve
para presentar un marco contextual del cuidado en la Ciudad de México.

*8 El trabajo del IAAM-DF no hace una distincién por sexo para los hijos cuidadores.
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Grafico 4 Cuidadores de adultos mayores en el D.F., 2008

CUIDADORES

CUENTAN CON ALGUNA FERSONA
ENCARGADADE SU CUIDADO O ATENCION
FERMANKNTE

g =
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msl anNo

Fuente: IAAM-D-F. Informe de la Encuesta de Percepciéon 2008

Los adultos mayores reciben atencién médica principalmente en los servicios de la
seguridad social. Sin embargo este sector enfrenta grande retos derivados de la
politica econdmica y su organizacion administrativa. Por ejemplo, el caso del
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) afronta actualmente un importante gasto de sus recursos en la atencion
a los adultos mayores, ya que la atencion a las personas de edad representa la
tercera parte de los servicios sociales y de salud de la institucion, la cuarta parte
del total de los medicamentos y el 60% de las camas de los servicios hospitalarios
(Garcia, 2010a: 141).

Los datos anteriores presentan un escenario de incrementos y transformaciones
en las demandas de salud, asi como la importancia a nivel nacional y local del
sistema de atencién biomédica en la poblacion adulta mayor. Sin embargo,
guedan espacios oscuros en cuanto al cuidado prolongado, pues ni el IMSS ni el
ISSSTE han considerado acciones especificas para el cuidado prolongado a los

adultos mayores.
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Resulta critica la cuestion si se considera que, como sefiala Cruz, aunque las
personas mayores de 60 afios ocupan el 25 por ciento de las camas hospitalarias
del pais, no existen servicios especializados de atencién que ayuden a mejorar la
calidad de vida de los individuos, sobre todo en sus ultimas etapas” (Cruz,
2010:42).

Segun datos del IAAM-DF en el afio 2008, las personas de 70 afios y mas
beneficiarias de la pensién alimentaria acudian principalmente a los servicios
médicos del IMSS (43%), el 16% a los servicios de salud del GDF, el 13% al
ISSSTE y un 24% a un servicio privado (IAAM DF, 2009).

A continuacion se pretende mostrar las condiciones del contexto a nivel
delegacional y de la colonia Campestre Aragon, en donde se desarroll6 la
investigacion. Es por ello que se presentan una serie de datos geogréficos,
estadisticos, economicos, historicos y culturales de la Delegacion Gustavo A.
Madero y la colonia Campestre Aragon para poder aportar informacion atil en la
comprension de la forma en cdmo se desarrolla el proceso de cuidado prolongado
en los espacios domésticos urbanos a los adultos mayores con discapacidad. La
informacion presentada se elabor6é en base a datos primarios obtenidos durante
recorridos, entrevistas y charlas informales con personas de la comunidad; y datos
secundarios, obtenidos de diversos materiales como reportes, censos Yy

estadisticas.

La Delegacion Gustavo A. Madero

La Delegacién Gustavo A. Madero se encuentra ubicada en el extremo noreste de
la Ciudad de México, sus coordenadas son Longitud oeste: 99° 11’ y 99° 03’ y
Latitud norte: 19° 36’ y 19° 26’. Tiene sus limites al norte con los municipios de
Tlalnepantla, Tultitlan, Coacalco y Ecatepec pertenecientes al Estado de México;
en varios tramos el cruce del rio de los Remedios constituye el limite fisico mas
evidente y en otras es el Periférico Norte. Al sur colinda con las delegaciones

Cuauhtémoc y Venustiano Carranza.

136



La superficie de la delegacion es de 8,662 has., que representa el 5.8% del area
total del Distrito Federal. Aproximadamente 1266.56 has., es suelo de
conservacion, es decir el 14.54 % del territorio delegacional. La zona urbanizada
comprende 7,623 manzanas dividida en 10 subdelegaciones formadas por 194
colonias de las cuales, 6 son asentamientos irregulares, 34 son unidades
habitacionales que por su magnitud se consideran como colonias y 165 son

Barrios o Fraccionamientos (Presidencia de la Republica, 2009).

Es en el afio de 1931 que se establece como Delegacion con el nombre de Villa
Gustavo A. Madero, pero en 1941 se reduce el nombre a Gustavo A. Madero. Los
primeros asentamientos humanos de los que se tiene conocimiento aparecen en la
zona oeste de la Delegacion en las areas del Arbolillo, Ticoman y Zacatenco,

aproximadamente en el afio 1500 A.C.

En el aflo de 1857 como resultado del crecimiento poblacional se funda el Pueblo
de San Juan de Aragoén, donde la principal actividad era la siembre de maiz,
chilacayote y calabaza, asi como la cria del ganado bovino. Esta zona a principios
del siglo XX comienza a ser fraccionada, lo que origina alrededor de 60 colonias

en el costado oriente de la Calzada de Guadalupe.

Durante el gobierno de Plutarco Elias Calles la delegacion tuvo el caracter de
ejido, por lo cual se reparti6 la tierra entre los habitantes. En el periodo
presidencial de Lazaro Cardenas (1934-1940) se realiz6 una segunda reparticion
de tierras y se dota de la infraestructura hidraulica con el fin de favorecer la

agricultura.
En la década de los cuarenta comienzan a instalarse fabricas en terrenos de la

actual delegacion, en la zona de Vallejo, Bondojito y Aragén, lo cual condujo a la
formacion de algunas colonias populares alrededor.
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llustracién 3Ubicacién de la Delegacion Gustavo A. Madero en el D.F.
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Un hecho que resulta relevante para el area donde se trabajo fue la
transformacion de los ejidos, principalmente en la zona de Aragon, donde
comenzaron las expropiaciones para la creacion de unidades habitacionales

durante la administracion de Adolfo L6pez Mateos.

Aunque se establecieron unidades para trabajadores en el area, como se vera
mas adelante el fraccionamiento en la Campestre Aragdn es producto de la

formacion de una colonia popular.
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Actualmente la zona de Aragon poco o nada tiene que ver con el paisaje agricola,

por el contrario es una zona de alta densidad poblacional y de caracter urbano.

Caracteristicas de la poblacién

Los datos presentados para la Delegacion Gustavo A. Madero fueron obtenidos de
la informacién estadistica y delegacional de la Secretaria de Desarrollo Econémico
del Distrito Federal.

En la demarcacion en 2005 existian 297, 909 viviendas, en las cuales residian un
promedio de 4 habitantes por cada una. Estas viviendas contaban con agua
potable en un porcentaje de 98.6%, de drenaje en un porcentaje idéntico y

electricidad con 98.7 % del total de viviendas.

La poblacién econ6micamente activa en el afio 2000 era de 506, 521 personas de
las cuales se encontraban laborando 497, 236, lo que dejaba a 9,285 en situacion

de desempleo.

De los que contaban con empleo, principalmente se dedicaban al sector de los
servicios con un 36.2%, muy cerca se encontraba el comercio con 35.4%, luego la
industria  manufacturera con 21.5%, posteriormente el transporte o
almacenamiento con 5.95% y por ultimo, la industria de la construccion con un
1.1%.

En la demarcacion el sector primario es nulo, son el secundario y el terciario los

que estan presentes.

En cuanto a los servicios de salud del Gobierno del Distrito Federal en la
Delegacion se encontraban en 2005 un total de 37 unidades de consulta externa,

3 hospitales generales e igual nimero de hospitales de especialidades.

La colonia Campestre Aragon. Los caminos al oriente de la Ciudad.

La colonia Campestre Aragdn se encuentra ubicada al oriente del Edificio

Delegacional de Gustavo A. Madero, con una distancia aproximada de 4.4 Kms.
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La colonia esta delimitada hacia el sureste por la Avenida José Loreto Favela y al
norte por la Avenida Villa de Ayala; las demas delimitaciones son por vias
secundarias, hacia el oriente la Calle Baja California y Camino de la Union, hacia
el norte la Avenida Republica Mexicana, en tanto que al oeste se encuentra
limitada por las calles Camino de la Secretaria y por Puerto Acapulco, finalmente

la Avenida Camino de la Liga la limita al sur.

Las principales vias dentro de la colonia son la Avenida Camino del Esfuerzo que
cruza por en medio de norte a sur la colonia; y la Avenida Camino Parque Central,
la cual atraviesa la colonia de oeste a este. Ambas avenidas entroncan en la
manzana mas grande de la colonia, donde se ubica uno de los lugares de mayor
concentracion por su actividad comercial y educativa, pues ahi se encuentra el
mercado, una primaria y un kinder donde se reunen los nifios y las amas de casa

de la zona.

En las calles principales es posible observar una dindmica mixta del uso del suelo,
pues se encuentran tanto espacios residenciales como de comercio y servicios. Es
posible encontrar autolavados, tiendas de abarrotes, farmacias de similares y de

patente, algun consultorio médicos y cafés internets.

También es en estas calles y cerca del mercado donde se encuentra ubicado el
poco comercio informal que hay en la colonia, representado por venta de pollo,

comida y discos apocrifos.

Aunque cada miércoles en la avenida Camino Parque Central se instala un
tianguis que tiene su origen en la colonia Esmeralda y termina en la colonia

Providencia.

Los otros espacios de alta concentracion son la Iglesia de Santa Cecilia y la
Parroquia de San Martin de Porres, la primera ubicada en la calle Camino del
Exito y la segunda en Camino de la Ensefianza. Ambas iglesias se hallan en las
orillas de la colonia y son muy representativas para los adultos mayores quienes
asisten a los servicios dominicales. Las construcciones contrastan entre si, pues la

de Santa Cecilia presenta una arquitectura sencilla y tradicional con torres para el
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campanario y sin atrio; en cambio la de San Martin de Porres es una construccion
moderna con un atrio amplio que es utilizado por la comunidad para realizar

diferentes eventos.

La ubicacion geogréfica de la colonia es latitud 19.4862° Norte; longitud
99.0778°0este; Altitud 2238 m.

Colinda con las colonias 25 de Julio y San Felipe de Jesus al norte; Casas Aleman

al sur; Providencia y Ampliacién Providencia al este; y La Esmeralda al Oeste.

llustracién 4 Ubicacion de la Colonia Campestre Aragon en la Delegacion GAM

Fuente: Programa Integrado Territorial para el Desarrollo Social del Gobierno del Distrito Federal

En cuanto a las instituciones educativas en la colonia se encuentran tres escuelas
de nivel preescolar, tres escuelas primarias y una a nivel secundaria, las cuales

son las construcciones superficiales mas grandes de la zona.

Las instituciones de educacion secundaria son las que cuentan con
construcciones verticales de hasta cuatro plantas, en tanto las primarias y

preescolar mantienen una tendencia a la horizontalidad.

En la zona no existen instituciones a nivel bachillerato ni superior, razén por la cual

los estudiantes que pertenecen a este nivel deben salir de la colonia.
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Durante el dia se observa el movimiento de los habitantes, principalmente mujeres
y nifios a la hora de entrada y salida de la escuela. En la mafiana entre las 7 a las
10 am es posible ver a las madres llevando a sus hijos a las escuelas, a nifios
corriendo con sus enormes mochilas y algunos vendedores de tamales en las
esquinas. Luego, entre las 12 pm hasta las 13 horas, las calles vuelven a ser
bulliciosas y transitadas por los nifios y sus madres, quienes del preescolar y las
primarias los recogen para llevarlos a casa; en tanto, los estudiantes de las
secundarias al salir de la escuela van animados en pequefios grupos por las

calles.

La zona es de uso residencial, con pequefios comercios en las vias principales,
aunque es posible encontrar pequefias fabricas y mueblerias en el area. Los
principales negocios son familiares y se dedican al comercio en pequefia escala
de abarrotes, materias primas, material de electricidad y de tlapaleria, algunas

farmacias, talleres mecanicos, de herreria y tiendas diversas.

Segun la designacion de las Unidades Territoriales del Gobierno del Distrito
Federal, la Campestre Aragén tiene un nivel de alta marginacion, aunque se
pueden detectar diversas areas dentro de la localidad. La diferencia se puede
observar en las construcciones, acabados y automdviles que van cambiando

conforme mejoran las condiciones econdémicas.

Las zonas de menores ingresos econdémicos se ubican en las orillas de la colonia;
en tanto las mejores condiciones de las construcciones se encuentran en las

calles interiores.

Al observar las colonias aledafias es posible sefialar que la Campestre Aragon
cuenta con mejor condiciones socioecondémicas que sus vecinas, entre las cuales
se observa una mayor concentracion de poblacion y comercio informal en las
calles, asi como mayor suciedad y construcciones con acabados mas sencillos o

sin ellos.
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llustraciéon 5 Campestre Aragén. Grados de Marginacion.
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Fuente: Programa Integrado Territorial para el Desarrollo Social del Gobierno del Distrito Federal

La colonia presenta un escenario urbano. En la zona no existen areas agricolas ni
de cria de animales. Por lo cual presenta una gran movilidad ocupacional a otras
partes de la Ciudad de México y su area conurbada. El transito de la poblacién a
sus lugares de trabajo inicia desde las 5 am, cuando es posible comenzar a ver
gue en las avenidas Villa de Ayala, Camino Unién y Loreto Favela comienzan a
circular el transporte publico urbano, conformado por varias rutas de microbuses,

camiones, servicio de la red de transporte publico y trolebus.

El traslado a los centros de trabajo sucede con mayor frecuencia entre las 7 y las
9 am, para posteriormente disminuir. Las personas que salen a trabajar fuera de la
colonia comienzan con mayor proporcion la vuelta a sus domicilios alas 3 pmy a

las 9pm.

Para poder llegar a la colonia se puede hacer por transporte publico. Algunas de
las rutas podrian ser, desde la estacién Impulsora de la Linea B del Sistema de

Transporte Colectivo Metro, que se encuentra ubicada a aproximadamente 4 kms.
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de distancia. Desde ahi salen Microbuses con direccion a la estacion del metro
Martin Carrera y que cruzan por la avenida Dolores Hidalgo, desde la cual se debe

realizar un recorrido a pie para llegar a la Campestre.

Otra posibilidad es abordar un microbus en la estacion del metro 18 de Marzo que
llega a la Campestre Aragdn. También se puede arribar al abordar en la estacion
del metro Balbuena o Pino Suarez un microbus que transita por la avenida Loreto

Favela y desde ahi caminar dentro de la colonia.

Al llegar a la colonia Campestre Aragon, en las orillas el paisaje es homogéneo,
las mismas construcciones y rutinas, sélo los nombres de las calles cambian al
cruzar las avenidas que separan las colonias, es entonces que de caminar por
calles con nombres de Estados de la Republica, en la Providencia; o denominadas
con puertos nacionales, en Casas Aleman; o posiblemente con nombres de
localidades nacionales en la San Felipe de Jesus; o quizas referidas con puntos
cardinales o piedras preciosas en la Esmeralda se llega a las calles referidas
como “Camino de...”alguna emocion, afectividad, relacién, habito o actitud, por

ejemplo Camino de la Union, del Esfuerzo, de la Amistad, entre otras.

El terreno de la colonia es plano. No se presenta ningun accidente geografico
debido a que se encuentra asentada en lo que anteriormente era el lecho del Lago
de Texcoco. El suelo estd conformado de las formaciones arcillosas superior e
inferior, con gran relacion de vacios. Entre estos dos estratos se encuentra una
fase de arena y limo de poco espesor, llamada capa dura; a profundidades

mayores se tienen principalmente arenas, limos y grava.

El paisaje totalmente urbanizado y habitacional no presenta espacios verdes, solo
algunos éarboles en las aceras, en realidad pocos son altos, entre las especies que

mas se encuentran son el ficus.
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llustracién 6 Imagenes de la Colonia Campestre Aragén

Fuente: Recorridos en Campestre Aragén

Dentro de la colonia no es posible ubicar plazas, jardines o areas verde; aunque
en la colonia vecina, Providencia se encuentra el Deportivo Los Galeana el cual
sOlo se encuentra al cruzar la avenida Loreto Favela. En el Deportivo hay
diferentes areas para realizar distintas disciplinas deportivas y zonas para
ejercitarse, aunque hay arboles en realidad son muy pocos.

A no mucha distancia, hacia el sur de la colonia, se encuentra el Bosque de San

Juan de Aragon, el cual representa el pulmén verde mas importante de la zona.

En cuanto a la fauna, en la colonia sélo se encuentran animales domésticos, como
perros, gatos y alguna otra mascota. En las calles es posible encontrar perros

callejeros, principalmente cerca de los negocios informales de comida.
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Origenes de la Colonia Campestre Aragoén

Segun datos del Programa de Desarrollo Urbano de la Delegacion Gustavo A.
Madero, la Campestre Aragon en 1995 era la cuarta colonia mas poblada de las
194 dentro de la demarcacién delegacional, sélo superada por la San Felipe de
Jesus, la Nueva Atzacoalco y la Providencia, lo que hace de esa zona oriente las
mas densamente pobladas de la Delegacion, pues estas cuatro colonias son

colindantes.

La Campestre Aragdn comenz6 a poblarse a finales de los sesenta, anteriormente

la zona era de tipo rural donde se encontraban granjas.

La zona es resultado de la urbanizacion ejidal por sectores populares, que desde
1940, se incorporaron al suelo urbano del Distrito Federal. En la urbanizacion de
tierras ejidales en la Campestre se dio el proceso de la formacion de una colonia
popular. Esta urbanizacién ejidal permitié a sectores sociales de bajos ingresos el
acceso al suelo urbano accesible. Una de las adultas mayores cuenta que:

Si, en1969 llegamos, porque mi hija nacié en el 68, entonces quiere decir que
venimos en el 69 [...] Eran granjas, y cada 10 lotes que son ahora era una granja,
como cuatro y cuatro terrenos hacian una granja; luego vinieron otros y urbanizaron
y vendieron por lote y nosotros nos venimos con una muchacha que habia
comprado el lote y finco, porque iba a hacer una tlapaleria y luego ya no se vino.
Nosotros nos venimos y le dabamos 100 pesos de renta y comprabamos el agua o
la acarredbamos (Dora).

La urbanizacion y los servicios fueron apareciendo poco a poco en la localidad

desde finales de los sesenta y la década de los setenta.

Habia una llave lejos, por el Triunfo, y luego pusieron una aqui; luego en la otra
calle; y luego un sefior de la casa de la esquina tenia su manguerita y me decia pon
tu tinita, y me decia hay nifia pon una tina aqui y no vayas hasta alla [...] Nacié mi
hijo en el 70, en el 71, 72. De momento llegaron porque teniamos luz, teniamos
viguetas. Vimos que llegaron muchos postes y empezaron a escarbar e hicimos el
contrato en el mercado [...] Muy poca (gente), todos los terrenos pasabamos como
si fuera calle, no habia drenaje, ni banquetas, ni luz, nada de servicios, como un

terreno de pueblo donde siembran (Dora).
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Otra de las informantes sefiala que el proceso de urbanizacion fue lento y que en
50 afios se transformo completamente la colonia, para lograr en la década de los

90’s el 100% de dotacion de servicios basicos en los hogares:

Como 50 afios 0 55, nosotros cuando venimos aqui eran de tierra las calles, no

estaba asi como ahorita y habia pocas casas (Guadalupe)

Otra de las formas en las cuales se fue urbanizando la colonia, en especial la zona
donde habitan varios de los informantes, se debié a que los terrenos fueron
adquiridos por una fabrica textil lamada La Marina, que posteriormente puso a la
venta a mitad de precio los predios para sus trabajadores, segun cuenta Lilia, una

de las cuidadoras entrevistadas.

Las personas que viven en estos terrenos, estuvieron en la fabrica (La Marina)
donde ella estuvo trabajando. Se las regald, bueno, no se las regalé sino la mitad

de lo que costo el terreno lo puso el duefio y la otra mitad los trabajadores (Lilia).

Esta urbanizacion dio como resultado una colonia formada por 91 manzanas que
se encuentran fraccionadas en lotes. Segun refieren los informantes, los lotes
tienen una dimension de 8 mts. de frente por 22 mts. de largo, lo cual ha permitido
gue se construyan varias viviendas en los predios, donde principalmente residen
los hijos con sus familias, formando de esta manera estructuras de las unidades
domesticas con familias extensas, es decir con grupos sociales formados por dos
0 mas familias nucleares con parentesco entre ellas y las cuales pueden cohabitar

la misma unidad doméstica o residir en otra unidad dentro del mismo predio.

Los actuales pobladores estan conformados por una primera generacion
representada por adultos mayores, que se asentaron en la colonia en la década de

los setenta y que provenian de otros lugares de la Ciudad.

Los adultos mayores en la Campestre Aragon son los mas fieles testigos del
nacimiento de una colonia, de sus cambios, de sus progresos y de sus problemas.
Ellos han estado presentes en toda la historia de la colonia, algunos llegaron de
otras partes de la Ciudad en movimientos de migracion interna. Ellos habian

venido antes de otras entidades del pais, pero primero se ubicaron en otras partes
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de esa Ciudad de México que poco a poco comenzaba a urbanizarse producto de

las migraciones de los Estados.

Los adultos mayores en la Campestre Aragon llegaron en el momento en que sus
familias apenas nacian, ellos buscaban un lugar para fincar una casa y en ella un
hogar, pero al paso del tiempo lograron identificarse con la colonia y reconocerse
como parte de la localidad, como sélo alguien que ha iniciado y permanecido la
mayor parte de su vida en el mismo lugar lo logra. Guadalupe dice

Como 50 afios o 55, nosotros cuando venimos aqui eran de tierra las calles, no
estaba asi como ahorita y habia pocas casas. Era asi con sus calles de terraceria,
a mi me gustaba, en primera yo ya estaba acostumbrada porque yo en la Diaz
Mirén, ahi mi papa compro y yo llegué de 11 afios y no habia drenaje ni nada,
entonces estaba acostumbrada, pero antes de eso, ya cuando nos casamos mi
papé arrendé una tienda en Polanco, en Lope de Vega y Campos Eliseos. La zona
era buena pues vendia mucho, estuvimos ahi como cuatro afios, ahi nacieron mis
hijos, los mas grandes, y ya después no podia yo con los tres nifios, la tienda y mi
esposo de taxista, entonces esa tienda se la dejé a mi hermano y nos pasamos a
la Martini y ahi teniamos nuestra tienda. Le digo, tenia yo tres chiquitos pues no
podia, entonces la traspasamos de nuevo y nos venimos aqui a la Diaz Mirén, ya
habiamos comprado este terreno y ya cuando venimos mi esposo empezd a
construir y luego ya me vine aca con mis nifios y ya aqui me gusta mucho y le
tengo carifio (Guadalupe).

Es interesante encontrar que las personas que se instalaron en la Campestre
Aragon habian radicado en colonias cercanas, pertenecientes a la misma
Delegacion, pues en el caso anterior de Guadalupe antes de llegar a la Campestre

Aragon habitaron en colonias que no exceden los 5 kilometros de distancia.

Estos adultos mayores llegaron a la Ciudad de nifios o jévenes provenientes de
otros Estados del pais. Entre los que encontramos el principal lugar de origen es el
Estado de México en 4 casos, posteriormente Guanajuato e Hidalgo, es decir

entidades que se encuentran en la parte centro del pais. Alberto cuenta que

Si, soy de Salamanca. También, esté la 18. Pues all estuvimos. Yo empecé en
Salamanca a trabajar. En el 51 fue mi primer contacto y de alla para aca hasta que

me jubilé; yo anduve por toda la republica, todo, todas las partes Minatitlan, desde
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Tabasco. Pues fijese estoy jubilado ya, pues 30 afios y 10 que me robaron 40

afos trabajé (Alberto).

En tanto que Magos cuenta que

Soy de Tequixquiac, Estado de México, adelante de Zumpango y bendito sea Dios que
me ha ido bien. Le digo que toda mi vida fue cuando me casé. Me vine de de mi tierra a

los 12 afios y a los 14 me encontré a mi esposo.

Eran trabajadores de pocos recursos que urbanizaron una zona que antiguamente
eran ejidos, ellos fueron parte de la expansion masiva que fue haciendo crecer a la
Ciudad hacia sus limites. Hoy, esos adultos mayores han dejado el trabajo y
permanecen en sus casas, son también esas personas que se encuentran en la
transicion demografica, estdn dentro de las primeras generaciones que han
logrado vivir mas afios producto de esos cambios médicos y sociales que
ocurrieron con el siglo y que han dado paso al aumento de la esperanza de vida y
a una mayor proporcion de adultos mayores en la poblacion. Sus hijos, son
entonces esa generacién que enfrenta los efectos de la transicion: los adultos
mayores ahora viven mas y muchos, enfrentando padecimientos cronicos
degenerativos que ocasionan que su atencion sea mas prolongada en afos y

requieran mayores recursos tanto humanos como materiales para su atencion.

Las personas que se hallaron para la investigacion llegaron a la Campestre
Aragon con una edad promedio de 33.6 afios para los hombres y de 33.2 para las
mujeres. Solo se encontraron dos casos que superaban y presentaban un rango
distante, tanto Nena como Serafina, tenian mas de 40 afios cuando llegaron a la

colonia.

Actualmente esas mujeres y hombres que llegaron a la colonia con sus hijos
pequefios y otros que nacieron ahi tienen una edad promedio de 80 afios, con

edades que van de los 72 afios a los 97.

En la Campestre, los colonos establecieron sus hogares y familias, posteriormente
aparecid una segunda generacion que es originaria de la colonia, los cuales estan

representados por grupos de edad de entre los 50 a los 30 afios, hijos de esos
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primeros colonos. Actualmente es posible encontrar una tercera generacion
conformada por jévenes de 29 afios y menos, los cuales son nietos o bisnietos de

la primera generacién que llego a urbanizar la colonia.

Datos sociodemograficos

Para el afilo 2000 habia en la Campestre Aragbn una poblacion de 24, 838
personas, la cual presentaba una mayoria femenina con un 51. 90% sobre un 48.
10% de hombres. En cuanto a los grupos de edad, la poblacion era principalmente
de niflos con un porcentaje de 27.17% de poblacion de 0 a 14 afios, jévenes y
adultos con una presencia de reportada de 66.45% con edades que van de los 15
a los 64 afos y con una menor presencia de adultos mayores con el 5.56% de
personas de 65 afios y mas, con una ligera tendencia a la mayoria femenina, pues
de entre la poblacion de 70 aflos y mas se encuentra que existe un 1.84% de
mujeres contra un 1.46% de hombres (Jefatura del Gobierno del Distrito Federal.
Coordinacion de Planeacion del Desarrollo Territorial, 2000). Frente a este
panorama es facil ver, actualmente, en las calles a nifios y jovenes y algunos

adultos mayores, quienes principalmente van al mercado o salen hacer compras.

En cuanto a la escolaridad el grado promedio es de 9.1 afios de estudio. El
porcentaje de analfabetismo entre la poblacion de 15 afios y més es de un 3. 38%,
donde uno de cada cuatro personas de 18 afios y mas alcanzan la educacién
media superior; mientras que el 84.44% no cuenta con educacidén profesional,
siendo la primaria y la secundaria los grados de escolaridad completa que
mantiene una mayor presencia entre la poblacion de 15 afios en adelante con un
porcentaje del 28.60% (Jefatura del Gobierno del Distrito Federal. Coordinacién de

Planeacién del Desarrollo Territorial, 2000).

La poblacién de la zona principalmente se dedica al sector terciario de la
economia, con una mayoria de casi el 77% de la poblacion econémicamente
activa, las personas restantes se dedican al segundo sector, sin que existan
individuos que se dediquen al campo agropecuario. Los ingresos que reciben el

mayor porcentaje de la poblacion equivalen a dos salarios minimos, representado
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por el 46. 46% de la PEA (Jefatura del Gobierno del Distrito Federal. Coordinacion

de Planeacion del Desarrollo Territorial, 2000).

Como se ha dicho, los centros laborales se encuentran fuera de la colonia, razon
por la cual hay poca movilizacion de personas ajenas a la Campestre, pues en la
misma area no existen grandes zonas comerciales o de servicios por los que se
pudiera llegar a la colonia. Esto es muy diferente a las colonias vecinas,
principalmente la 25 de Julio y San Felipe de Jesus, por donde cruza la principal
via de acceso a la zona y se ubican importantes concentraciones de comercio,
tanto formal como informal, durante la semana y en especial los domingos cuando

se instala el tianguis de la San Felipe.

También en esa zona se encuentran instituciones bancarias y de trabajo, por lo

cual la poblacion ajena y la flotante que llega es considerable.

En cuanto a salud, sélo la mitad de la poblacion (50.81%) cuenta con
derechohabiencia a la seguridad social. En tanto la poblacion que presenta alguna
discapacidad es del orden del 1.90%, de los cuales las personas de 70 afios y
mas representan el 0.52%, dato que hay que considerar con cuidado, pues no se
especifica el tipo, ni el grado de discapacidad, ni la forma en que es considerada
(Jefatura del Gobierno del Distrito Federal. Coordinacién de Planeacion del

Desarrollo Territorial, 2000).

Segun reporta el médico del Programa de Visitas Médicas Domiciliarias la mayor
prevalencia de enfermedades crénicas en este mismo grupo de edad estan

representadas por la diabetes y los padecimientos de hipertension arterial.

Los servicios médicos que se encuentran en la colonia son consultorios privados y
dependientes de las farmacias similares. En las colonias vecinas, sin embargo, se
encuentran centros de salud del Gobierno del Distrito Federal, el mas cercano es
el de la Esmeralda. En una colonia, perteneciente al Estado de Meéxico, se
encuentra una clinica familiar del ISSSTE, en tanto en la Colonia San Juan de
Aragon esta la clinica 94 del Seguro Social y para los servicios de emergencias se

encuentra el Hospital General de Zona No 29 en la misma colonia, pero diferente
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seccion. Por tal razén para ser atendidos en el sistema biomédico deben dirigirse
a otras colonias, lo cual representa un gasto en recursos economicos y de tiempo
para los avecindados en la Campestre. También se pueden encontrar casas, sin
gue ninguna cuente con rotulos o sefales especificas donde se pueden encontrar
hueseros e inyectadoras, los cuales son los principales representantes del sistema
de atencion tradicional. Sin embargo, para poder encontrarlos es preciso de la

recomendacion e indicaciones de alguna persona que les conozca.

Para el afio 2000 en la colonia se encontraban 5952 viviendas habitadas, de las
cuales 3660 eran propias y 1532 se rentaban. Lo cual resulta interesante, pues
aln se encuentra vigente la propiedad por los primeros colonos que llegaron a la
colonia y que en su gran mayoria adquirieron los predios para poder ir fincando

pOCO a poco.

Es posible encontrar en la zona también vecindades y departamentos, pero su
presencia es menor. en la mayoria de los casos estos son alquilados por los
propios duefios quienes también residen en la unidad doméstica. En otros casos,
tiene que ver con construcciones que se realizaron aprovechando las grandes
dimensiones de los terrenos para que los hijos se establecieran en el mismo lugar
con sus propias familias, lo cual resulta relevante para la presente investigacion,
pues esto ha servido para asegurar la atencién a los adultos mayores de tipo
corresidencial, pues ha permitido la cohabitacion intergeneracional de hasta cuatro

diferentes generaciones.

Las casas en la zona son amplias, generalmente de una planta baja y un primer
piso. Los materiales de construccién son concreto y tabique para las paredes, los
techos con losa de concreto y pisos firmes con mosaicos u otros materiales, solo
se encuentran pocas casas con techos de materiales ligeros o precarios como la

[Amina.

La mayoria de las viviendas cuentan con mas de cinco habitaciones, bafio y

cocina privado.
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El 98.98% de los hogares cuenta con drenaje y el 73.04% con agua potable,
aungue el liquido no presenta las caracteristicas para poder beberla, pues debido
a las condiciones de las tuberias llega sucia a los domicilios. En mas del 90% es
posible encontrar televisiones y radios, mientras que soélo el 34% de la poblacion

cuenta con automdévil y el 13% con computadora.

Segun informacion obtenida de Programa de Desarrollo Urbano de la Delegacion
Gustavo A. Madero, la Campestre Aragén presenta un nivel de riesgo medio®

principalmente en lo que respecta a ser una zona sismica.

Programas, acciones e instituciones de atencion a los adultos mayores
en la Campestre Aragon

En cuanto a los servicios, programas e instituciones publicas de atencién dirigidas

a los adultos mayores se encuentran las siguientes:

Los programas, acciones e instituciones pueden dividirse en el orden a nivel de
Gobierno Central de Distrito Federal, el cual es representado por la Pension
Universal Alimentaria, el Programa de Vistas Médicas Domiciliarias del IAAM-DF,
las Unidades Béasicas de Rehabilitacion y los servicios de canalizaciéon a personas
con discapacidad del DIF-DF, los Comedores Comunitarios y el Mdédulo de
Actividades para Adultos Mayores de la Secretaria de Desarrollo Social del D.F.;
los delegacionales que son representados por el Club Ecoldgico de la Tercera
Edad, los apoyos econOmicos a personas de 60 a 69 afios y personas con
discapacidad, las ayudas diversas a personas con vulnerabilidad y el Centro
Cultural Carlos Monsivais; y un tercero que es organizada por la iglesia catdlica

San Martin de Porres.

* El riesgo se definié con base en la interaccién de todos los factores de riesgo en conjunto dentro de cada
colonia, asi como la densidad y la presencia de la zona sismica. Cada factor de riesgo tiene cierto grado de
factibilidad, y en la medida en que dicho grado aumente, el grado de riesgo de cada colonia aumenta,
acentuandose o no, dependiendo de la zona sismica y de la densidad de poblacion.
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Tabla 3 Programas, acciones e instituciones publicas de atencidn a adultos mayores en la Colonia
Campestre Aragon

Programa Institucion
Pension Universal Alimentaria para Instituto para la Atencion de las
Adultos Mayores Personas Adultas Mayores en el DF
Programa de Vistitas Médicas Instituto para la Atencion de las
Domiciliarias Personas Adultas Mayores en el DF
Detectar y Atender a Personas con Sistema de Desarrollo Integral de la
Discapacidad en Unidades Bésicas de Familia DF
Rehabilitacion
Servicio de canalizacién de servicios Sistema de Desarrollo Integral de la
para las personas con discapacidad Familia DF
Atencion Médica y medicamentos Secretaria de Salud

gratuitos para adultos mayores en
Centros de Salud en el DF

Comedores comunitarios Secretaria de Desarrollo Social del DF
Médulo de actividades para adultos Secretaria de Desarrollo Social
mayores

Club Ecolégico de la Tercera Edad Delegacion Gustavo A. Madero

Apoyo alimentario a adultos mayores de | Delegacion Gustavo A. Madero
60 a 69 afios, madres solteras con hijos
de entre 0 y 5 afios y madres jefas de
familia con hijos de hasta 12 afios; asi
como

personas con discapacidad, todos en
condiciones de pobreza y marginacion

Ayudas diversas para personas con Delegacion Gustavo A. Madero
discapacidad y poblacion vulnerable

Centro cultural Carlos Monsivais Delegacion Gustavo A. Madero
Grupo de vecinos que visitan a adultos Iglesia San Martin de Porres

mayores discapacitados

Fuente: Elaboracién propia en base a la observacién en la Colonia Campestre Aragon

Por orden de importancia, el programa con mayor reconocimiento y cobertura es la
Pension Universal Alimentaria con 1507 derechohabientes y el de Vistas Médicas
Domiciliarias. Las otras actividades y programas son poco 0 no reconocidos por la
poblacion de la Colonia, quizas las que mas relevancia cobran son los del médulo

de actividades y el Club de la Tercera Edad.
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Por ejemplo, segun informacién obtenida a través de solicitud a INFO-DF en
cuanto al apoyo alimentario que otorga la Delegacion a adultos mayores, mujeres
y personas con discapacidad sefalan que en sus padrones no cuentan con la
informacion a nivel colonia y que en un concentrado de la poblacion maderense
tuvieron una cobertura durante 2009 de 7945 apoyos, distribuidos entre madres
jefas de familia (902), Madres solteras (838), personas con discapacidad (1000) y
adultos mayores (5165); y para 2010, se tuvo una cobertura de 8942 apoyos, con
una distribucion de jefas de familia (933), madres solteras (933), personas con
discapacidad (1660) y adultos mayores (5416). Aunque también se solicitd
informacion acerca de la cobertura de atencion del Club de la tercera Edad, ésta
no fue obtenida (Morales, 2010).

En cambio en cuanto a los servicios de "Detectar y Atender a Personas con
Discapacidad en Unidades Basicas de Rehabilitacion" en la Unidad Alvaro
Obregodn se tuvo una cobertura en 2009 de 2390 beneficiarios; mientras que en
2010, se atendieron 1681 personas. Sin embargo, en cuanto a la poblacién de
adultos mayores atendida fue de 37 personas en 2009 y en 2010 de 16. De estas
personas atendidas en el afio 2009, s6lo una pertenecia a la colonia Campestre
Aragon y se aumento a 3 adultos mayores para el siguiente afio (Rodriguez,
2010).

Los datos anteriores resultan ilustrativos del poco impacto que presentan en la

Campestre Aragon los programas publicos.

Otro punto a considerar es la accesibilidad en el espacio publico de la Campestre
Aragon. Las aceras son estrechas y con obstaculos para las personas con
discapacidad. Los materiales, las condiciones irregulares y los obstaculos como
agujeros para jardineras, modificaciones para el acceso de los vehiculos a las
casas, deterioro por el tiempo y raices, ademas de botellas de agua distribuidas,
con la supuesta finalidad, de evitar que los perros orinen las calles, dificultan la

movilidad en las calles.

155



Debajo de la acerca, sobre el arroyo vehicular es poco el transito, a excepcion de
las avenidas principales en donde los automoviles cruzan las calles a alta

velocidad, lo cual pone en riesgo el andar de las personas con discapacidad.

En las calles no se encuentran ni semaforos, ni rampas, ni ninguna clase de apoyo

técnico en el mobiliario urbano de la colonia.

Es decir, el espacio publico resulta no sélo de poca accesibilidad a los adultos
mayores con discapacidad, sino que puede ser hasta agresivo debido a que las

condiciones resultan muy limitantes para el acceso y transito en las calles.

Para concluir debemos reconocer que la Colonia Campestre Aragon y las familias
gue habitan en ella son un escenario privilegiado para el estudio del cuidado al

adulto mayor con discapacidad.

El trabajo en esta colonia nos permite acercarnos a una zona de alta
concentracion de adultos mayores en condiciones socioeconémicas dificiles, que
deben enfrentar cotidianamente sus padecimientos y discapacidad en un medio
agresivo. Decimos agresivo por las condiciones de accesibilidad y estructurales,
pero también por las carencias de programas y acciones gubernamentales y del

sector privado a favor de este grupo prioritario.

Por otra parte, en la Campestre Aragdbn encontramos grupos familiares que
sostienen el cuidado. Existen pocas personas contratadas o adultos mayores
institucionalizados, lo que nos ha permitido investigar sobre los cuidados
familiares. Las estructuras residenciales y familiares han favorecido la atencion en

el domicilio, cuestion de relevancia en nuestra investigacion.
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Capitulo VI

El proceso de cuidado producto de un evento critico

En los siguientes dos capitulos, VI y VII, se presentan la descripcion y andlisis
etnografico de dos grupos de familias que han elaborado dispositivos familiares de
cuidado para adultos mayores con discapacidad en sus propios hogares. Entre
estos dos grupos se han encontrado trayectorias de atencion con distintos ritmos y

particularidades que deben ser observadas.

En el primer caso, nos encontramos con adultos mayores que de forma vertiginosa

encontraron las limitaciones en su actividad luego de un evento critico.

En este primer capitulo se presenta la descripcion y analisis de la estructura y
organizacion de los cuidados para los adultos mayores que han adquirido el
estado de discapacidad debido a un evento agudo que ha dejado como secuelas
las limitaciones en la actividad. Este grupo de adultos mayores presentan
trayectorias compuestas por varias fases que incluyen el evento agudo, la
hospitalizacion e intervencion quirdrgica, la convalecencia en casa y finalmente la

adaptacion a la discapacidad.

La secuencia que se ha observado en este grupo es que el proceso de cuidados
inicia con un evento critico que detona el cuidado, pues las secuelas y
complicaciones se traducen en limitaciones en la actividad. Posteriormente el
adulto mayor es identificado como vulnerable e incapaz de cuidarse a si mismo, lo

cual se traduce en dependencia.

Entonces encontramos procesos mas dinAmicos en la estructura y organizacion de
atencion de las redes familiares. Por otra parte, la hospitalizacion y convalecencia
imponen particularidades, como la eleccion de sistemas de atencion, la obtencion

de informacion y conocimientos y organizaciones familiares para el cuidado.

En cambio, en el capitulo VII, encontramos procesos de discapacidad y cuidados

mas prolongado y paulatinos, debido a que las limitaciones en la actividad son
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producto de padecimientos crénicos degenerativos. En estas familias es posible
observar una dinamica mas pausada en la estructura y organizacion del cuidado

familiar al adulto mayor.

En cada caso, se presenta por familia, las condiciones socioecondémicas, la
estructura familiar y residencial, la condicién de discapacidad y estado de salud
del adulto mayor, la trayectoria de los cuidados, el tipo y causas de la organizacion
y estructura de atencion al adulto mayor, el proceso de obtencion de informacién y
conocimientos para la atencion y finalmente los obstaculos y complicaciones que

enfrentan las familias en el cuidado.

Por dltimo, en cada capitulo se presentan las conclusiones con respecto a cada

uno de los grupos familiares.

La familia Estrella

La primera visita a Martin deja claro que la situacibn no es halaguefia. Nos
encontramos a una familia en una situacion econémica precaria, afectada por el
desempleo y los bajos ingresos del trabajo informal. Martin se encuentra en su
silla de ruedas en el patio, lo saludamos, él sonrie pero no dice nada. Nos recibe
su hija, Concepcidén, quien explica que Martin no escucha y que no entiende muy

bien, ademas de presentar problemas de inmovilidad.

Martin es un hombre de 72 afios de edad, casado, originario del estado de Hidalgo
gue ha habitado en la Campestre Aragén desde hace 40 afios. La propiedad del
terreno donde se asienta la vivienda de Martin fue cedida por un politico local,
quien al ver las condiciones precarias de vida de la familia decidio dividir un predio

en dos y ceder la mitad a Martin y su familia.

Debido a que Martin desde muy pequefio tuvo que trabajar no recibid instruccion

escolar, pero presenta la caracteristica de ser analfabeta funcional.

Martin y su esposa Alejandrina, también adulta mayor, son padres de 6 hijos, de

los cuales tres fueron mujeres y tres hombres. Actualmente cuatro de ellos, 3
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varones y una mujer, se encuentran casados y con hijos. Los hijos casados, a
excepcion de uno, viven en sus propias casas ubicadas en el Estado de México en
Ecatepec y otra de las hermanas en Ixtapaluca. Las otras dos hijas solteras y uno

de los hijos varones (casado y con una hija) cohabitan con los adultos mayores.

Los adultos mayores reciben pocas visitas de su familia, sélo uno de ellos, de
nombre Martin (al igual que su padre), quien trabaja en un taller mecénico en la

colonia Campestre Aragon suele pasar a diario a visitarles.

Alejandrina, la esposa de Martin, padece de diabetes y sufrid una nefrectomia, lo
cual no ha limitado su actividad. La sefiora tiene 69 afios, no tiene estudios y no
cuenta con trabajo extradoméstico y remunerado, ella ayuda con la elaboracién de
las pifiatas que vende la familia en diciembre y las actividades cotidianas del

hogar.

En el domicilio habitan dos familias, la primera formada por Martin, su cényuge y

sus dos hijas solteras y sin hijos.

La otra familia la conforman el tercero de los hijos de Martin, Juan, su esposay la

hija de estos.

Entre la familia de Martin y la de su hijo no se comparten el gasto, la cocina, el
cuidado de los adultos mayores y el de los niflos. Por el contrario, sefiala

Concepcion, que la familia de su hermano sélo usa la casa para dormir.>

La casa es de concreto y tabique las paredes, losa de concreto y los pisos de
cemento aplanado. La construccion se compone de 4 dormitorios, una cocina y un
bafio, éste Ultimo se encuentra independiente, en el patio, su techo es de lamina.
Cuentan con todos los servicios basicos, aunque continuamente es interrumpido el

servicio telefénico debido a las dificultades para cubrir los costos.

% Durante las visitas a casa de los Estrella nunca se encontré al hermano o a la nieta, aunque varias veces fue
posible encontrar a la nuera, quien aproximadamente se iba a las 10 de la mafiana para, segin Concepcion,
volver hasta las 7 de la noche.
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Martin, junto a su esposa comparte un mismo dormitorio con camas separadas. La
habitacion es amplia y también es utilizada como un pequefio taller para la
elaboracién de cubrebocas, negocio que iniciaran en el momento de la epidemia
de la influenza A (H1IN1), en 20009.

Junto a Martin y su esposa, vive Concepcion, quien es la primera de seis hijos y
una de las dos solteras. La ocupacion actual de Concepcion ha sido el comercio y
labores informales, entre ellas la venta de jugos, elaboracién de pifiatas, pero sus
principales ingresos provienen de lavar y planchar ropa ajena, actividad que
realiza a diario en su propio domicilio y por la cual recibe aproximadamente $3600
pesos mensuales (aproximadamente $290 délares mensuales. Estos eran los
Unicos recursos econdmicos con los que contaba la familia al momento de las
entrevistas, pues Concepcioén, junto con su hermana, quien durante el periodo de
entrevistas se encontraba desempleada, asumen los gastos familiares). Ella no

cuenta con seguridad social y padece diabetes.

Margarita es la segunda de los seis hijos, ella tiene 48 afos, su estado civil es
soltera, no tiene hijos y su principal actividad son el trabajo en una empresa de
servicios de limpieza, sin embargo en el momento de las entrevistas se encuentra

desempleada. Ella cohabita junto a su hermana mayor, su madre y su padre.

Martin y Alejandrina no cuentan con un ingreso econémico propio, solo tienen la
tarjeta de la Pensién Universal Alimentaria del GDF, con la cual reciben lo
equivalente a medio salario minimo en el Distrito Federal, aproximadamente de
$897 pesos (alrededor de 74 ddlares mensuales cada uno). Ellos nunca cotizaron
para una pension, Martin por un lado siempre tuvo empleos informales, trabajo
como repartidor de pulque, vendedor de raspados y de jugos; mientras que
Alejandrina siempre tuvo como principal actividad el hogar. Fue entonces, que al
enfrentar las limitaciones en la actividad, Martin perdié su fuente de ingresos, por
lo cual tuvieron que asumir los costos de atencién y manutencién sus hijas que

cohabitan en la misma unidad domeéstica.
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En la vivienda no se construyeron espacios para renta, ni comercio sino que

fueron del tipo familiar.

Martin y Alejandrina no cuentan con un sistema de seguridad social para su
atencion meédica, anteriormente contaban con seguro social hasta que la hija,

quien los habia inscrito perdio el trabajo y con ello la derechohabiencia al IMSS.

Martin debido a su estado fisico no puede movilizarse, para hacerlo depende de
otros y de apoyos técnicos. Presenta secuelas de una Enfermedad Vascular
Cerebral (EVC) que ocurri6 en el afio de 1998, y como consecuencia quedd
paralizado del lado izquierdo del cuerpo.

Posteriormente padecié6 una afeccién vesicular en 2007, que requirid de
intervencion quirdrgica, durante la cual refieren los familiares que fallecio por unos
minutos (sic), luego de lo cual su condicién de salud empeor6 debido al deterioro

cognitivo, quizas a falta de oxigenacion en el cerebro.

El proceso ha implicado otras restricciones a la actividad como la disminucion en

la capacidad auditiva, para comunicarse, el arreglo personal y poner atencion.

Aunque actualmente ha comenzado a mejorar su funcionalidad, principalmente en
cuanto a la alimentacién por si mismo, la ducha en la cual solo le ayudan a tallar la
espalda y realiza pequefios recorridos dentro de la casa con ayuda de apoyos
técnicos, aun presenta incontinencia anal y vesical y requiere de ayuda para el

arreglo personal y el vestido.

En este grupo no fue posible entrevista a Martin debido a sus condiciones
sensoriales y cognitivas, aunque al finalizar las sesiones mostraba una actitud
amable e interesada por las entrevistas. Sélo se hablé con Concepcion, hija de

Martin.

Martin actualmente encuentra limitaciones en la movilidad fuera del domicilio, por
lo que requiere que su familia lo transporte. Tampoco es capaz de administrar sus
recursos o hacer compras, por lo que sus familiares se han encargado de realizar

estas actividades. Ha visto limitada su capacidad para comunicarse, pues su
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sordera y deterior cognitivo se lo impiden. Debido a sus problemas de movilidad
de las extremidades izquierdas de su cuerpo requiere ayuda con la ducha, el

vestido y el aseo.

En el caso de Martin, el cuidado inici6 por las secuelas del EVC y del
padecimiento de la vesicula, posteriormente con el agravamiento por la diabetes y

la hipertension arterial.

Tiene 12 afios con la embolia, antes de la operacion él se bafiaba solito, nada mas le
acomodabamos el agua y ya él se bafiaba, y ya nada mas nos hablaba a cualquiera
para que le tallaramos la espalda y para que le arrimaramos su ropa. Después de la
operacion ya no hace eso, como que quedé mas torpe. De ahi empez6 el cuidado
para él, porque antes pues si estaba mas consciente él y se podia valer un poco mas,
0 sea, no totalmente, porque la embolia le paralizé la mitad del cuerpo, la parte

izquierda, pero de ahi entre mi mama y él salieron adelante (Concepcién).

Las actividades de cuidado fueron variando, pues iniciaron con la atencién tanto
en las actividades domésticas, del cuidado a la salud que incluian la
administracion de los medicamentos, la eleccion de los sistemas de atencion, los
cuidados durante la hospitalizacion, los traslados a la rehabilitacion y al médico;
las actividades de cuidado personal, higiene, ducha, arreglo personal,
alimentacion, movilizaciones; asi como la transferencia de los apoyos materiales y

econdmicos tanto para su subsistencia como para el acceso a la atencion médica.

Posterior al EVC, Martin requeria apoyo en todas sus actividades, luego, gracias a
la rehabilitacion, fue capaz de ducharse solo y gand independencia en la
capacidad de alimentarse y vestirse. Sin embargo, con la afeccion vesicular
nuevamente fue necesario que el cuidado implicara la ayuda en las actividades

personales.

Una cuestion interesante es que la discapacidad supone la identificacion del adulto
mayor, por parte de la familia, como vulnerable e incapaz de cuidarse a si mismo,
por lo que inicia el proceso de cuidados hacia Martin. En cambio Alejandrina, la
esposa de Martin, quien también es una adulta mayor y a pesar de padecer de

diabetes y haber sufrido una nefrectomia, no es considerada, por sus familiares,
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como vulnerable al grado de requerir cuidados, pues es capaz de realizar sus

actividades independientemente.

La organizacién y estructura de cuidado en la familia Estrella no es estatica, por el
contrario ha ido cambiando en el tiempo. En un inicio, cuando Martin sufrio el
EVC, quien asumi6 el cuidado principal fue Alejandrina, la esposa. En ese
momento las causas de asuncion del rol principal se debian al hecho de que
Concepcién y Margarita contaban con un empleo formal.

En cambio, con los otros hijos la participacion en los cuidados estaba
condicionada por la “individualizacién de las funciones familiares”, es decir que los
hijos de Martin al encontrarse en la etapa de formacién y extension de sus propias
familias, su principal responsabilidad estaba centrada en ellas, como se puede

observar en la siguiente participacion:

No, nada mas ella (madre), porque mi hermana y yo trabajabamos y pues mis

hermanos no viven aqui, todos tienen sus casas (Concepcion).

Durante ese periodo de tiempo, entre el EVC y las afecciones de la vesicula el
cuidado fue de tipo colectivo, pues la responsabilidad y las actividades de atencion
principales fueron asumidas completamente por Alejandrina, mientras que sus
hijas eran quienes actuaban como proveedoras materiales de la familia y
ayudaban en algunas actividades como alimentar durante las noches y acostar a

su padre, desempefiando un papel como cuidadoras complementarias.

Esta estructura y organizacion de los cuidados se presentd durante nueve afos.
En el afio de 2007, las limitaciones en la actividad de Martin se agudizaron por la
afeccién en la vesicula. Esto coincidié con la precarizacion del estado de salud de
Alejandrina, debido a una nefrectomia y a la diabetes que padece, entonces fue

sustituida por Concepcion en el rol principal:

Bueno, empecé a cuidarlo porque se puso muy grave y porque ya mi mama ya esta
mas grande, y de la embolia ya hace 10 afios, entonces mi mama estaba mas joven y

podia mas y ahorita ya esta mas grande, ahorita ya tiene diabetes, ya le quitaron un
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rifidn, o sea ella ya no..., 0 sea nos echamos la mano entre las tres, pero mas mi

hermana y yo porque mi mama ya esta grande (Concepcion).

En el tiempo que Martin estuvo hospitalizado, posterior a la cirugia de la vesicula,
la participacion de la red familiar se estreché. La organizacion fue por turnos, en la
gue se incluian a los hermanos varones. Los turnos se distribuyeron entre todos
los hermanos, quienes cuidaban por las noches, mientras Concepcién lo hacia

durante el dia.

Esta organizacién se encontraba condicionada por la actividad laboral, pues los
hermanos (que trabajaban durante el dia) participaban en horarios nocturnos,
mientras que Concepcidn cuenta que ella no se decidi6 a asumir los turnos
diurnos y la mayor responsabilidad, sino que esto fue resultado de no contar con
un empleo formal en ese instante, pues habia sido despedida de su trabajo y

aungue habia buscado uno nuevo, no habia logrado encontrar un empleo.

Si, como todos trabajan, la Unica que estaba de tiempo completo era yo, pero todos
mis hermanos se turnaban para cuidarlo de noche; ellos me iban a sacar a mi a las
ocho de la noche, y ya se quedaban; y yo tenia que ir a sacarlos a ellos a las siete de
la mafiana para que ellos se fueran a trabajar, y yo ya me quedaba con él

(Concepcion).

La organizacion por turnos continud luego que Martin saliera del hospital, pues
durante el tiempo de convalecencia presentaba severo deterioro cognitivo y estaba
en una situacién critica, debido a que el prondstico era negativo y se debia

asegurar que una sonda que le fue colocada al adulto mayor no fuera removida.

Si, digamos, como 20 dias, como entre 20 dias 0 un mes, porque le digo salié con la
sonda; entonces como él se movia mucho, entonces el doctor dijo “cuiden mucho esa
sonda porque esa sonda es su vida. Si ustedes le quitan esa sonda o se le llega a
chispar se muere”. Entonces aunque estuviera aqui en la casa €l se movia mucho de
noche y como no conocia, pues no lo podiamos controlar, no le podiamos decir estese
quieto. Entonces todavia de que salid del hospital mis hermanos me ayudaban a
cuidarlo de noche, a mi me dejaban que me fuera a dormir, pero ya como a las siete
de la mafiana ya me levantaba y les decia pues ya, y ya me quedaba aqui con él

(Concepcion).
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La organizacion del cuidado por turnos durd aproximadamente un mes posterior a
la cirugia, sin embargo la participacion y apoyo de los hermanos comenzd a
reducirse una vez que la situacién critica se fue superando hasta el grado en que

las tareas del cuidado fueron absorbidas Unicamente por Concepcion.

Cuando le quitan la sonda, cuando empieza a recordar, empieza otra vez a agarrar
fuerza; o sea, ya le empezamos méas a darle de comer y a rogarle que comiera y a
cumplirle sus antojitos porque no queria comer. Entonces, le deciamos “oiga qué
quiere comer o qué se le antoja”, y asi para que comiera y agarrara fuerza. Entonces
cuando vieron que le quitaron la sonda y a moverse un poco mas, entonces ya lo
dejamos dormir solito y ya fue cuando ya (mis hermanos dejaron de participar)

(Concepcion).

Durante algan tiempo, Concepcion asumioé el cuidado principal de manera
individual, esto fue asi hasta que su hermana Margarita perdido el trabajo;
entonces, Margarita al no contar con un empleo se integré al rol de cuidado

principal junto a su hermana.

Le digo, ahorita porque a mi hermana la acaban de despedir de su trabajo y por eso
es que esta conmigo, ayudandome ahorita, pero de hecho nada mas estdbamos los
tres. Mi hermana se iba a las seis de la mafiana a trabajar y llegaba hasta las seis,
siete de la tarde. Ya nada mas de ahi para adelante ya ella se dedicaba a darle de

cenar y lo acostaba (Concepcién).

La integracion de los de los hermanos de Concepcion y Margarita al cuidado se
encuentra restringida a situaciones criticas, pues en situaciones de estado de

gravedad de Martin el apoyo se estrecha.

Pues si, le hablamos a mi hermana y le decimos vente a verlo porque esta raro, pero
son momentos... a lo mejor mis hermanos me dicen, -jay! ésta namas nos quiere
chantajear, ¢no? Porque digamos, ya han pasado otros momentos asi, cuando le digo
gue notamos que tenia ya la diabetes, asi estaba también, entonces luego les digo
vengan a verlo porque él esta raro, y ya vienen y lo ven y estan ya aqui todo el dia con

él, y a mi hermano luego le digo “Martin no te vayas lejos” (Concepcion).

Actualmente la organizacién del cuidado en el espacio doméstico para Martin es

del tipo colectivo corresidencial, pues en la atencion participan sus dos hijas,
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Concepcion y Margarita, en el rol principal; junto a ellas, Alejandrina la esposa de
Martin realiza actividades de cuidado complementario. La diferencia en los roles
se puede observar por el reparto de actividades que realizan, el tiempo que

ocupan en ellas y el nivel de responsabilidad que presentan.

Concepcion es quien mas numero de actividades de cuidado realiza,
principalmente estd avocada a las actividades del tipo de cuidados personales y
de mantenimiento y rehabilitacién de la salud, aunque también asume, junto a su
hermana, los apoyos econOmicos y materiales, pues entre ambas hacen los
gastos familiares y compran los medicamentos, asi como las actividades

domésticas.

Margarita participa en menor medida en las actividades de cuidado personal,
aungue la diferencia no es mucha; tiene una participacion similar a la de su
hermana en las actividades de mantenimiento y rehabilitacion de la salud, las
actividades domésticas y la transferencia de apoyos. Debido a esta condicién de
carga similar de actividades ambas son consideradas como las cuidadoras

principales.

Las dos, mi hermana y yo. Pues, le digo que entre las dos todo, medicamentos,

comida, llevarlo al bafio, bafarlo, lavarlo... (Concepcién).

Sin embargo, la estructura de cuidados no se reduce a la participacion de las hijas
en la atencion, sino que también incluye (por nivel de responsabilidad y nimero de
actividades) el rol de cuidado complementario que es asumido por Alejandrina,
esposa de Martin. Ella participa en actividades apoyo, principalmente emocionales
como el acompafiamiento, e instrumentales en los traslados en la calle. También
estd integrada a las actividades domésticas como la preparacion de alimentos y
limpieza en el hogar, durante los siete dias a la semana. La diferencia con sus
hijas, por lo cual es considerada como representante del cuidado complementario

es el numero de actividades y nivel de responsabilidad menor.

No, no, ve que estamos las tres al pendiente de él, o sea, lo mismo, al pendiente de lo
que él que quiera, por decir, si el grita “quiero ir al bafio” como él ya no tiene la

sensibilidad para aguantarse, la primera que esté cerca de él tiene que correr para
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llevarlo al bafio. No, no, las tres, 0 sea, cualquiera de las tres que esté cerca de él,
cuando él grite hay que ver qué quiere, porque puede ser cualquier cosa
insignificante, como hace ratito me grita y ya salgo y le digo “qué, qué necesita?”, y
me dice “no, fijate de tu mamé& porque a lo mejor se siente mal, la vi agarrando su
estomago”. O sea, pero sali rapido porque dije, que tal si le anda del bafio y si no

salgo rapido le vaya a ganar (Concepcion).

Las causas de la distribucion de la actividades y de la asuncion de los roles entre
las cuidadoras principales y la complementaria, en el caso de la familia Estrella es
por un lado, entre Concepcion y Margarita, la situacion y actividad laboral. El
trabajo remunerado es la causa principal en la division de actividades, pues
cuando Concepcién, quien como se ha dicho trabaja lavando y planchando ropa,
se encuentra ocupada en estas labores, su hermana es quien asume la
responsabilidad y las actividades de cuidado; en cambio, mientras Margarita sale
a buscar trabajo (pues cuando trabajaba mantenia una participacion limitada en

los cuidados), quien asume las actividades y responsabilidades es Concepcion.

Por otro lado, se encentran los conocimientos y habilidades para las actividades
de cuidado en la salud. Por ejemplo, Concepcidén sabe medir la glucosa, mientras
gue su hermana no sabe como hacerlo; en cambio ambas comparten el
conocimiento para medir la presion arterial del adulto mayor. Margarita sabe
inyectar, en cambio Concepcién no sabe hacerlo, por tal razon dividen las

actividades.

En la mafiana, ya sea mi hermana y yo lo levantamos y luego la que lo levant6 en la
mafiana, la otra lo acuesta en la tarde. O sea, entre las dos lo acostamos y lo
levantamos. Bueno, cuando mi hermana no trabaja, como ahorita que no esta
trabajando si yo estoy aqui trabajando, ella le da sus medicamentos, y cuando mi
hermana trabajaba o cuando se sale a buscar trabajo, pues, ya yo le doy sus
medicamentos, lo llevo al bafio; entre mi mama y yo le damos de comer, lo vemos,
por decir, si yo estoy aqui planchando mi mama esta alla en el patio con él, porque él
se aburre mucho aqui adentro, él aqui adentro casi ho quiere estar, entonces esta en
el patio caminando o ahi sentado, y yo estoy aqui y mi mama esta alla con él, ya nada
mas salgo le doy sus medicamentos; mi mama hace la comida, lo meto o comemos

todos juntos, porque también no le gusta comer solo (Concepcién).
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Sin embargo, existe otra condicién que causa la division de actividades entre las
cuidadoras principales, esta es la confianza que se establece entre el adulto

mayor y el miembro de la red familiar que le atiende.

Yo lo bafio porque él no quiere que mi hermana lo bafie, que porque me tiene mas
confianza a mi. Pues, sera que como siempre he estado yo con él, o sea, mi hermana
trabajaba, le digo cuando ella llegaba de trabajar ya ella le daba de cenar y lo
acostaba, pero desde que salié del hospital que le digo que lo operaron, pues, yo lo
he bafado. Ella como se iba a trabajar ya no lo bafiaba, entonces me imagino que por

€s0 me tiene mas confianza a mi porque yo siempre lo he bafiado (Concepcion).

En cambio, la participacion complementaria de Alejandrina en el cuidado a Martin
se encuentra condicionada a un namero limitado de actividades, principalmente
domésticas y de apoyo emocional. El nivel de responsabilidad es otro elemento
gue define la participacion a nivel complementario, pues Alejandrina por ser
identificada como una persona vulnerable, debido a la vejez y a su estado de
salud, tiene menor nivel de responsabilidad y actividades.

... 0 sea hos echamos la mano entre las tres, pero mas mi hermana y yo porque mi

mama ya esta grande (Concepcion).

En la estructura de los cuidados prolongados también estan presentes los
proveedores de apoyo. Estos son representados por otros hijos de Martin,
quienes principalmente transfieren recursos economicos y ayudan en los

traslados a su padre.

El hijo mayor de Martin, quien lleva el mismo nombre de su padre, es quien mas
apoya. El otro de los hijos de Martin, quien participa en los apoyos, es Juan, el
cuarto de los seis hijos, quien al igual que su hermano mayor, apoya

principalmente en los traslados médicos.

En este caso, los prestadores de apoyo restringen sus transferencias al adulto
mayor a actividades instrumentales (traslados médicos) y ayudas econdémicas
para comprar medicamentos con una responsabilidad limitada y sin una

continuidad especifica, pues a pesar de que se han hecho esfuerzos por
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organizar los apoyos a través de una participacion continua y con mayor

responsabilidad, la dinamica no ha sido concretada.

Si, cuando hay que comprarle medicamento o cuando hay que llevarle al doctor
(ayudan), pero no, no pasa de ahi. Bueno, todos dijeron que iban a cooperar y que se
iba a juntar el dinero para cuando él se pusiera malo; todos dijeron “si, si, vamos a

juntar”; pero pues, nada mas quedé en eso. (Concepcidn).

La transferencia de apoyo de los miembros de la red familiar que han asumido el
rol de proveedores se encuentra condicionada en este caso por tres principales
causas: estado de gravedad del adulto mayor, la capacidad de afrontamiento de

las cuidadoras principales y finalmente por via de una solicitud directa de apoyo.
En el primer caso, Concepcion sefiala lo siguiente:

Cuando se me pone muy malo que hay que llevarlo de urgencias al doctor, entonces
si, le digo (Martin) sabes qué, esta malo hay que llevarlo, y ya va y me deja ya sea al
Seguro, ya sea al doctor que le digo que vamos (Concepcién).

Aungue las condiciones econdémicas son el principal obstaculo para la atencién de
Martin, sus hijas han solicitado continuamente a sus hermanos apoyo, pero como
se vio en una participacion anterior de Concepcion, no se ha logrado concretar un
apoyo sistematico de parte de sus hermanos. Sin embargo, en situaciones cuando
se ha visto superada la capacidad de afrontamiento de las cuidadoras principales

sus hermanos han participado en el apoyo:

Si, para ver como le ibamos a hacer, o sea, para decirles a ellos que nos ayudaran,
que nosotros ya no podiamos. Mi hermana se sale a pedir trabajo y no encuentra,
entonces, las medicinas que le dan en el seguro la verdad si son caras; entonces,
dijimos si apenas podemos mantener la casa y luego el medicamento tan caro de
dénde. Y si, les hablamos a todos y les dijimos que nos ayudaran, que qué ibamos a
hacer y cuando él se pone muy malo lo llevamos a la 29 y si no tiene seguro a dénde
lo vamos a llevar. Parece que le van a dar el seguro a mi hermano y ya él lo va a
asegurar, ya anda haciendo ese tramite (Concepcion).

Por ultimo se encuentra la solicitud directa, que a diferencia de la anterior, en caso

de no ser compensada por el apoyo de sus hermanos, las mismas cuidadoras
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principales lograrian solventar la situacion con sus propios recursos, Como

anteriormente han hecho:

Si, por decir, uno de mis hermanos vive hasta Ixtapaluca, entonces viene a trabajar
aqui, viene y se cambia y se va a trabajar, pero ya si necesitamos algo pesado, pues
le decimos a él “sabes que necesitamos esto”. Y ya rdpido lo hace y se va a trabajar

(Concepcion).

Es posible observar como la distribucién de actividades y apoyos presenta una
organizacién colectiva, sin embargo esto no significa que la distribucion sea
equitativa, por el contrario existe una clara asimetria entre los miembros de la red
familiar en la carga de la atencion al adulto mayor, la cual se cristaliza en la

asuncioén de de los distintos roles en la estructura de atencion.

Esta organizacién colectiva de cuidado es del tipo corresidencial, es decir quienes
asumen el cuidado principal cohabitan en el mismo espacio doméstico con el

adulto mayor con limitaciones en la actividad.

Existe una relacion de asimetria entre los miembros de la red familiar de atencion,
pues los cuidadores principales son quienes soportan la mayor carga en los
cuidados y son los encargados de realizar el mayor niumero de actividades,

durante el mayor tiempo.

En cuanto a esta relacion asimétrica en la asignacion/asuncion de roles y tareas
dentro del proceso de cuidados prolongados se puede decir que es un proceso
complejo resultado de relaciones de poder entre los miembros de la familia.

Anteriormente se ha visto las condicionantes en la asuncion de los roles de
cuidadores complementarios y de proveedores de apoyo en la red familiar,
también se pudo observar las causas de la diferenciacion de actividades entre las
cuidadoras principales que habitan en el mismo espacio doméstico, pero el

proceso de asignacion/asuncion como cuidador principal es mucho mas complejo.

Primero atendamos a las causas de exencion de algunos miembros de la red
familiar en la participacion de los cuidados a Martin. Las causas que dispensan a
la hermana y hermanos de Concepcion y Margarita, durante las etapas de
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estabilidad en la salud de Martin, en la asuncion de tareas de cuidado de forma
sistematica son la distancia fisica y las responsabilidades con sus propias familias

tanto en el rol de proveedores como en las actividades domésticas.

Pues, por decir, mis hermanos los hombres ellos tienen que salir temprano a trabajar y
se salen a trabajar y ya no llegan hasta la noche y mis hermanas, pues le digo que
vive lejos, vive hasta Chimalhuacan y mi hermana la de aca, pues tiene a sus dos
nifias, esta chiquita la nifa, necesita mas cuidados la chiquita. Si, si hay esa, si, pero
le digo que ellos tienen su propias actividades, mi hermano dice yo tengo que ir a
trabajar, mi hermana dice mis hijas tengo que llevarlas a la escuela, tengo que ver a la

chiquita, tengo que lavar, tengo que hacer comida... (Concepcion).

Otros elementos que resaltan en esta relacion asimétrica son la division sexual del
trabajo (aunque es de observar que Concepcion y su hermana Margarita también
desemperien trabajos remunerados), pues consideran que los hermanos debido a
su papel de proveedores salen a trabajar, por lo cual quedan exentos de la labores
del cuidado.

Otras causas de exencion en el cuidado son el parentesco y la generacion. Por
ejemplo, en el mismo espacio doméstico también se encuentran otras personas

emparentadas con Martin, quienes no participan en los cuidados al adulto mayor.

En el mismo caso se encuentran el yerno, las nueras y los nietos de Martin no
corresidentes, quienes no aparecen participando en ninguna actividad ni
transferencia de apoyo al adulto mayor. Hay una distincion por parentesco y
generacion que también define la estructuracion de la red familiar de cuidados,
siendo los hijos y la esposa quienes presentan participacion en la red familiar de
cuidados, mientras los familiares que no mantienen un parentesco de

consanguinidad y los nietos quedan al margen del cuidado.

A la pregunta expresa de las causas por las que Concepcion asumio el cuidado de
su padre ella nos presenta una serie de elementos que racionaliza. Sin embargo a
lo largo de su discurso también es posible observar que la asuncion del cuidado
también se ve condicionada por un por una relacion de poder en la asignacion

como cuidadora principal de Martin.
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Para Concepcion, las causas de asuncion del cuidado a su padre se basan en un
conjunto de elementos que generan una relacion de compromiso. Estos elementos

son descritos como reciprocidad, afectividad, corresidencia y estado civil.

En el caso de la reciprocidad, puede decirse que es retrospectiva, es decir que
derivado de los cuidados otorgados por Martin cuando Concepcion era una nifia,
se crea una relacion de responsabilidad de ofrecer atencion cuando su padre

enferma y envejece, ella sefiala que:

Pues que es satisfactorio ayudar a quien ya nos ayudd en algun tiempo, ¢no? Por
decir, mi papa toda su vida trabajé...a lo mejor no para darnos los grandes estudios,
pero lo que pudo nosotros lo pudimos aprovechar, pues él nos lo dio, y ahora si él

depende de nosotros, nosotros corresponderles de igual manera, ¢no? (Concepcion).

La afectividad también aparece en el discurso junto a otros elementos como la
identificacion del adulto mayor como incapaz de cuidarse de manera

independiente por sus limitaciones en la actividad. Concepcion refiere lo siguiente:

Pues aqui en nuestro caso lo cuidamos porque lo queremos, lo cuidamos porque
estamos aqui, lo cuidamos porque sentimos que es nuestro deber y lo cuidamos,

pues, porque lo necesita.

Junto a esta cuestion afectiva, en la que el cuidado se basa en el carifio hacia el
adulto mayor, también se encuentran emociones ambiguas entre la proveedora de
atencion y Martin, debido a las demandas de cuidado que en circunstancias puede
superar los recursos econdmicas, emocionales o fisicos de los cuidadores, por lo
que también reconocen emociones contradictorias como la “desesperacion”, que

es la expresion de la frustracion al ver limitada la capacidad de afrontamiento.

En la participacion anterior también aparece la corresidencia al decir “lo cuidamos
porque estamos aqui”, junto a este factor aparece el estado civil de solteras, pues
en comparacion con la otra de sus hermanas, quien al estar casada y ser madre,
es excusada de participar en la atencion a su padre; finalmente cuidan a su padre
‘porque lo necesita”, nuevamente se puede observar que es derivado de la
limitacion en la actividad y la subsecuente identificacion de la vulnerabilidad de
Martin los gatillos que detonan el cuidado.
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Pero el rol de cuidador principal no es una responsabilidad que se asuma
libremente, sino que es resultado de la intrincada relacion de poder fundada en

factores culturales y sociales que dominan la relacién familiar.

Concepcion reconoce la inequidad en la distribucion de actividades y la imposicion
de la obligacion por el conjunto de hermanos. Ella sefiala que ella no eligié asumir
el papel de cuidadora principal, sino que “le echaron la responsabilidad” del

cuidado y reconoce que esto deberia ser una obligacion conjunta.

Pues no, no es justo porque no nada mas nosotras somos hijas, no nada mas a
nosotras nos mantuvieron, nos dieron educacién, pero pues qué podemos hacer [...]
Pues yo digo que no se vale porque todos somos hijos, a todos nos dieron la misma
educacion, a todos nos alimentaron, pero pues no todos piensan igual, ¢no?

(Concepcion).

La formula de la asignacion de Concepcion y Margarita como cuidadoras
principales son su estado civil, pues al ser solteras implica que no cuentan con

una familia propia a la cual deberian atender y por el otro lado, la corresidencia.

Sera porque las dos estamos solteras y somos las que estamos con ellos. Porque

vivimos aqui con ellos (Concepcién).

Tanto el estado civil de solteras como la corresidencia implican un proceso mas
profundo en la asignacion de Concepcion y Margarita como cuidadoras
principales. Este proceso es la individualizacion de las funciones familiares en
base al modelo de familias nucleares. Es decir, que al momento en que los hijos
comienzan a formar y extender sus propias familias, la familia de origen pasa a un
segundo nivel de responsabilidad, enfocando el principal interés a la propia familia.
Esto no significa que no mantengan relacion o vinculo en los momentos de crisis,
sino que al momento en que aparece la discapacidad y los cuidados deben ser
prolongados la participacion es limitada, por lo que se asigna dentro del grupo
familiar a los cuidadores principales que continian dentro de la familia de origen o

cohabitan con los adultos mayores.

Mire, todos dicen “es que tenemos nuestros propios problemas”. Mi hermano tiene a

sus hijos en la escuela, el otro tiene a su hijo en la escuela, la otra tiene..., o sea,
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todos, todos tienen sus gastos, todos tienen familia que mantener, entonces como que
se nos quedd a nosotras la responsabilidad de ellos, como que ellos dicen “ellas estan
solteras, en qué gastan, ellas en qué pueden gastar su dinero, ellas que los vean”

(Concepcion).

Porque no hay mas quien lo haga, al no haber quien mas lo haga, pues lo tenemos

gue hacer (Concepcién).

Por decir aqui nosotros somos seis, cuatro ya estan casados y dos estamos solteras.
Los casados dicen “no pues ustedes que tienen tiempo, no pues ustedes que estan

con ellos, no pues ustedes que los ven y asi (Concepcion).

Acerca de la cuestion del aprendizaje y obtencion de informacion para el cuidado
se encontr6 que Concepcién al tomar el cuidado principal no contaba con los
conocimientos necesarios para atender a su padre, sino que ha tenido que ir

adquiriéndolos segun se presenta la situacion.

Pues si, porque yo no sabia nada, le digo que yo no sabia ni moverlo, cuando él sale
de la operacién y que nos dicen que muy grave yo no sabia ni qué hacer ni como
moverlo ni nada, nada, nada. Luego me dicen “tienes que cambiarlo ya se hizo del
bafio”, yo no tuve hijos, yo nunca cambié a un nifio, menos a un adulto. O sea que si,

si fue dificil aprender todo eso (Concepcion).

Aunque ha ido adquiriendo conocimientos e informacion en cuanto a las
actividades de cuidado necesarias para su padre, ella reconoce que la
discapacidad de Martin requiere una constante adaptacion y cambios en las

practicas de cuidado.

Yo digo que no, uno no se adapta. Siempre hay que estarle buscando como que el
modo, siempre hay que estarle buscando, digamos, la mafia para moverlo; siempre

hay que estarle buscando la manera de como adaptarnos a él (Concepcion).

Sin embargo la discapacidad de Martin ha pasado de ser una situacion critica y
tensa que exigié de transformaciones en la dinadmica y organizacion familiar a un

estado que se ha normalizado en la actividad cotidiana de la familia.

Pues ya se nos hizo normal. Lo levantamos, le empezamos a dar sus medicamentos,
de almorzar; mi mama se mete a hacer de comer, yo me pongo a hacer esto

(planchar), mi hermana también anda haciendo sus cosas, pero las tres al pendiente
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de él. Yo me pongo aqui, y me estoy asome y asome a ver qué esta haciendo, mi
mama se pone en el lavadero y lo esta viendo que esta haciendo y mi hermana igual

(Concepcion).

El conocimiento e informacion que ha adquirido Concepcion para el manejo de la
discapacidad de Martin es resultado de 3 diferentes procesos que incluyen la

observacion, la ensefianza y la practica cotidiana.

Los conocimientos que ha ido adquiriendo al paso del tiempo han sido
principalmente los de cuidado personal y de salud, en cuanto a la ducha, manejo
de la incontinencia anal y vesical, movilizaciones en cama, toma de presion arterial

y administracion de medicamentos.

El lugar donde comenz6 a adquirir los conocimientos para la atencién de Martin
fue durante el tiempo que su padre estuvo hospitalizado, luego de la intervencién
quirtrgica de la vesicula. Fueron las enfermeras quienes comenzaron a ensefiarle
a Concepcion, quien acompafaba a su padre durante el dia, a movilizar, a duchar
y a limpiar.
Pues a mi, me empezaron a ensefiar alli en el hospital porque cuando él estaba
internado. que se hacia del bafio, me decian las enfermeras “cambialo”, y yo pues lo
agarraba de aqui y lo jalaba para voltearlo. Entonces, alla las enfermeras me

ensefiaron a bafarlo, me dijeron como lo sentara en la silla y como lo llevara a

bafiarse, entonces si es mucha la diferencia que aprendi ahi (Concepcion).

Rosario, la cuarta hija de Martin, quien tiene estudios de enfermeria, luego de la

hospitalizacion le ensefié a su hermana a medir la presion arterial.

Finalmente ha sido por medio de los cuestionamientos directos al médico
particular sobre el manejo de los diferentes padecimientos de su padre con quien

ha obtenido informacién del cuidado.

En su experiencia los médicos del Seguro Social no le han explicado el manejo de
la discapacidad o enfermedades de su padre, y ha tenido que ser en los servicios

privados donde ha podido obtener informacion y narra lo siguiente:
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Entonces, saliendo llegamos con ese doctor para preguntarle, ¢cémo nos
recomendaba como cuidarle? Si se nos ponia muy malo ¢qué darle? Porque en el
Seguro no hay esa confianza de que viene usted y el doctor le explica a lo mejor, pues
a lo mejor se les pone asi o nada mas se agacha y usted le pregunta, y ni le

contestan.

Esta situacion resulta relevante al considerar que el lugar de acceso a los servicios
de atencion médica de los adultos mayores en nuestro pais son principalmente los

de la seguridad social y publicos.

Otra de las fuentes de obtencion de informacion y conocimientos ha sido la
observacion, por ejemplo en la instalacion de una barra y poleas para la

rehabilitacion de Martin:

Porque los vimos alla en el hospital. Cada cama tenia una polea, para que... ahi les
ensefiaban si estaban sentados, de ahi se agarraran de esa cosa y por eso fue que le
pusimos aqui ése. Luego los tenian, los bajaban aqui al jardin y les tenian dos barras
para que él aprendiera a caminar, entonces, fue que por eso que se le puso ese tubo
ahi. Mi hermano (los instald). Teniamos los tubos alla arriba y ya nada mas trajo los
taladros y las armellas y ahi lo pusieron. No, ya no (sigue en rehabilitacion); o sea,
gue nos han dicho que él aqui debe hacer sus ejercicios. Se subia a la bicicleta, ahi
en la entrada tiene un lazo ahi colgado y tiene una banda que él ocupaba y metia su
pie en esa banda, y con su mano buena jalaba y jalaba para darle ejercicio a su
pierna o metia la mano y con la otra mano le jalaba para que se moviera, y caminaba,
pero después de la operacién de la vesicula ya no quiere hacer nada de eso

(Concepcion).

Pero la fuente mas importante de conocimientos para el cuidado de su padre es la
practica cotidiana, pues desde que inicié en el cuidado ha logrado instrumentar
estrategias para la atencion a Martin. En un principio la falta de estrategias,
informacion y conocimiento de las practicas de cuidado le causaban una
experiencia de enojo y frustracion, pero a medida que generaba sus propias

destrezas ha logrado disminuir esta experiencia negativa.

No, 0 sea, no es de conocimiento sino que uno va aprendiendo las cosas. Yo digo que
es desesperante, porque yo digo, a un nifio le voy a cambiar el pafial, nunca tuve

hijos, y luego mis hermanas me decian “ay cambiame a mi hija y pues a un nifio lo
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agarro por sus pies, lo levanto y lo limpio y a él cédmo lo levantaba, a él como lo
bafiaba. A un nifio lo acomodo y lo bafio, pero a un adulto, o sea que si, a veces si me
desesperaba de que no sabia hacer las cosas, pero ya, haciendo seguido, seguido
con él, pues ya uno va agarrando experiencia, va agarrandole la manera [...]JPues si,
porqgue al principio cuando lo sacadbamos asi para la calle en su silla, yo lo bajaba con
los golpes, o sea, lo dejaba caer y ahora ya no, ahora ya sé cémo detenerlo para que

la silla no caiga asi (Concepcion).

Finalmente, en cuanto a los obstaculos que han tenido que enfrentar en los
cuidados a Martin son el tiempo, pues tanto para la rehabilitacibn como para la
atencion meédica requieren de trasladar y acompafar a Martin, lo que
generalmente significa abandonar sus propias actividades y en su caso dejar de

trabajar.

Los traslados, representan una dificultad pues para poder mover a Martin
dependen del apoyo de sus hermanos porque no cuentan con un automaovil propio

o0 los ingresos suficientes para costear los taxis.

Los ingresos econdmicos, pues los recursos de Concepcion resultan limitados
para poder comprar medicamentos y costear la atencion, ademas de los gastos de
la manutencion diaria. La pérdida del empleo de Margarita ha significado una

importante reduccién en los ingresos familiares.

La distancia y falta de servicios en la colonia, pues los servicios de rehabilitacion y
médicos se encuentran en otras colonias, situacién que complica la accesibilidad a

estos servicios.

La falta de apoyo de las redes familiares, pues ya se ha visto que la participacion
de los hermanos de Concepcidén y Margarita es restringida a momentos de crisis

por medio de apoyos econdmicos y materiales escasos.

La familia Dominguez.

La casa de los Dominguez se encuentra ubicada en una de las vias de acceso a

la colonia Campestre Aragon. Las aceras fuera de la casa son estrechas y llenas
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de obstaculos. En esta zona pasan veloces los automéviles y microbuses, por lo

cual Procopio y su esposa Guadalupe dificilmente pueden salir.

Al llegar a la casa de los Dominguez somos recibidos por Procopio, un hombre de
75 afos, casado, sin instruccion escolar. Debido a su trabajo como taxista nunca
cotizé a una pension, por lo que su uUnico ingreso es la Pension Universal
Alimentaria del Gobierno del Distrito Federal (GDF), y el apoyo econémico que
recibe de sus hijos. Tampoco cuenta con derechohabiencia a la seguridad social,
en caso de enfermedad es atendido en el Centro de Salud de la Secretaria de
Salud del GDF de la colonia vecina, la Esmeralda y en los consultorios de

farmacias similares.

Su esposa, Guadalupe en el momento de las entrevistas tiene 72 afos. Ella es
originaria del Distrito Federal, antes de llegar a vivir a la Campestre Aragon vivio
en diferentes colonias de la Ciudad de México, entre ellas Polanco y la Diaz Mirén,
esta Ultima una colonia ubicada a pocos kildmetros de la Campestre Aragon.
Durante un tiempo se dedic6 a atender una tienda de abarrotes de su propiedad,
pero cuenta que debido a su rol materno tuvo que abandonar tal actividad,
mientras su esposo se dedicaba al oficio de taxista. Desde entonces, siempre se
dedicé a las actividades del hogar por lo que tampoco cuenta con ninguna pension

contributiva.

...ya cuando nos casamos mi papa arrendé una tienda en Polanco, en Lope de Vega
y Campos Eliseos, y como la zona era buena pues vendia mucho y estuvimos ahi
como cuatro afios y ahi nacieron mis hijos, los mas grandes, y ya después no podia
yo con los tres nifios y la tienda, y mi esposo de taxista. Entonces esa tienda se la
volvi a dejar a mi hermano y nos pasamos a la Martini (sic) y ahi teniamos nuestra
tienda y le digo tenia yo tres chiquitos pues no podia yo, entonces la traspasamos de

nuevo... (Guadalupe).

Guadalupe, a diferencia de su marido, sabe leer y escribir. No cuenta con
derechohabiencia a seguridad social, e igual que su esposo, es atendida en los
servicios médicos del Gobierno del Distrito Federal y en consultorios de farmacias

similares.
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Procopio y Guadalupe son padres de 6 hijos, de los cuales cuatro son varones y
dos mujeres; entre ellos soélo el ultimo varon es soltero. Todos sus hijos casados
tienen hijos. Al tiempo que se iban casando los hijos se iban instalando en otras
unidades domésticas, a excepcién de sus dos hijas, quienes luego de casarse

permanecieron en la casa paterna.

Se pueden encontrar en el espacio residencial de los Dominguez tres viviendas.
En una de ellas habita el matrimonio Dominguez, en las otras dos sus hijas con
sus respectivas familias: Patricia, su esposo y sus dos hijos; y Luli con su esposo

y sus dos hijos.

Anteriormente las hermanas compartian las funciones domésticas de la cocina y el
cuidado de los adultos mayores, pero luego de diferencias entre los esposos por la
comida que consumian decidieron dejar de cocinar conjuntamente para sus
familias, por ello, actualmente, solo se comparte el cuidado de los adultos mayores

y en ocasiones el de los nifios.

La construccion de la casa es de concreto y tabique, aunque sin terminados. La
casa presenta deterioro en la estructura, los espacios son pequeiios y humildes, el

mobiliario es viejo y estropeado.

El techo en la casa de Patricia y la de sus padres son de concreto, en cambio el

de Lull es de lamina.

Patricia®* es una de las principales encargadas de brindar apoyo a sus padres
Guadalupe y Procopio. Ella cuida a sus padres desde hace 7 afios junto a su

hermana Lull, quien asumio la responsabilidad hace aproximadamente 15 afios.

Patricia tiene 40 afios y Lulu 37, ambas son casadas y se dedican al hogar.
Ninguna de ellas cuenta con seguridad social, pues sus maridos se dedican,

respectivamente, a construir peceras y a conducir una unidad del sistema de

*1 E| estado civil de Patricia es casada, aunque durante el momento de las entrevistas se encontraba separada
por los problemas de alcoholismo del cényuge.
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transporte colectivo urbano privado a concesion. No presentan enfermedades
cronicas. El grado de estudio de Patricia es una carrera técnica de secretariado,
labor que realiz6 durante algunos afios; en cambio, Luli estudié dos afios de

bachillerato.

Procopio perdio la vista en el 2007, aunque los problemas visuales comenzaron
desde el 2006, por lo cual ahora permanece en su casa a diario. Su trato es
amable, sin embargo se acordé con él y Guadalupe, que las entrevistas se
realizaran a su esposa, quien también se encuentra en estado de discapacidad,

debido a que ellos “preferian” que fuera asi.

Guadalupe padecié un tumor en la médula. Luego de extirparlo ella perdié la
movilidad en las piernas hace 15 afos. El proceso fue largo entre la aparicion de

los sintomas y el diagndstico.

[...] a mi me empezd a doler la columna vertebral mucho, mucho, mucho. Me llevaron con
ocho médicos y no le dieron, entonces, al Ultimo ya no podia yo caminar, se me habia ido la
fuerza de las piernas y ya cuando me llevaron con el doctor que me operd, pues me llevaron
en sillita de ruedas porque no podia yo. jOcho doctores y no le dieron! Y ya fuimos con el
doctor que nos estaba atendiendo la Ultima vez y él nos dijo “si la vamos a operar, si quieren
la operamos” y le dije “si doctor opérele, métale el cuchillo” y ya. Me tratdé bien me, operaron
en el General y ahi él fue porque tenia contactos y ya me operé él, un neurocirujano y el
director del General. Me operaron los tres, y pues si, no pude caminar, pero la operacion
bien. Dice, “sino te vas a quedar asi toda tiesa”, y le dije, “no codmo cree, opéreme”, le digo
“por favor” y ya me operé. Durd, creo que, cuatro horas la operacién, sali a los seis dias
porgue yo ya no aguantaba y me dejaron bien incémoda seis dias asi, sin moverme, me
daban de comer en la boca mis familiares, y estaba yo asi incémoda, incémoda
(Guadalupe).

Debido a su discapacidad, Guadalupe ha tenido que abandonar muchas de sus
actividades cotidianas, que eran las de atender y administrar el hogar. De las
actividades instrumentales en las cuales requiere ayuda desde el deterioro de su
motricidad son las de realizar las compras, lavar, preparar alimentos, el cuidado
del hogar vy los traslados fuera de su domicilio. Sin embargo, el abandonar esas

actividades le ha causado conflictos emocionales:
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Pues, porque ellos me veian siempre para alla y para aca, asi, muy activa y de pronto
ven que...yo pienso, ¢no? Yo pienso...porque yo también me tuve que contentar con
estar con mi cama, aunque le digo que no me dejé mucho porque andaba para aca,

andaba para all4 y todo, pero yo digo que si (Guadalupe).

Pero debe sefalarse que en el caso de Guadalupe, aunque presenta limitaciones
motrices, han sido los apoyos técnicos colocados por sus familiares los que han

fortalecido la independencia de la adulta mayor.

[...] yo de por si desde que me...como le dijera, al afio; no, antes, me podia yo sentar
en mi silla, pero mi esposo me puso una tina de bafio con llaves y todo. Me metian
ahi mis hijos, los dos grandes o los dos, el mediano y el grande. Me metian ahi, pero
no me gustaba mucho porque necesitaba yo a que me metieran y yo soy
independiente, sino que me tenian que poner ellos ahi. Entonces si me queria yo
bafiar pues era hasta que vinieran o estuvieran, y pues no, me sentia yo mal y llegué
a una cosa y le dije a mi esposo por qué no le rompes a la puerta un cacho y ya yo me
pongo un plastico y me meto con la silla a bafiar; y dijo, pues si lo voy a hacer, y
rompié un cacho de la puerta, ya pude pasar con la silla de ruedas, le baj6 las llaves y
ya... con eso [...] No, yo sola y mi esposo es el que me ha ayudado, es el que me
puso mis barras y cuando estaba mi hijo el mas chico aqui, tenia yo esos zapatos y
me agarraba de acé de los hombros con la andadera me empezaba yo hacer asi, pero

pues no resultd, no respondian mis piernas.(Guadalupe)

Debido a la paraplejia que enfrenta la adulta mayor ha estado condicionada su
capacidad de caminar y moverse, pues ha perdido la movilidad en sus
extremidades inferiores. Guadalupe también padece de diabetes mellitus tipo 2,

enfermedad que desde hace nueve afos le aqueja.

Guadalupe siempre se encontr6 acostada en una pequefia cama individual, junto a
ella estaba su esposo, Procopio. Ambos se hacian compaiiia y escuchaban el
radio. A veces Procopio salia al patio, pero nunca a la calle. Debido a la condicion
de discapacidad de ambos se encontraron siempre en casa, aunque sus hijas no

estuvieran con ellos.
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En esta familia se entrevistdé a Guadalupe y a Patricia, ambas se mostraron
siempre dispuestas y amables a participar, aunque en varias ocasiones debido a

sus actividades domésticas Patricia cambiaba las citas de las entrevistas.

En la familia Dominguez encontramos nuevamente como el proceso de cuidados
inicia dependiendo de las limitaciones en la actividad, pues en este caso tanto
Procopio como Guadalupe, los adultos mayores presentan estados de
discapacidad, por lo que al presentar limitaciones en la actividad se consider6 que
eran incapaces de realizar las actividades cotidianas y de cuidarse de manera

independiente.

Guadalupe cuenta asi el inicié de los cuidados:

Pues si, me empecé a sentir mal, ya no me respondian bien mis piernas y fui con
muchos médicos, y pues, no, no le daban y fue ya cuando al dltimo ya no me
respondian las piernas me llevaron con otro doctor y ése me mandd a sacar un
electromielograma (sic) y me dijo que tenia un tumor en la médula espinal, que me la
tenian que operar, y dije, “si doctor adelante”. Y él me operd, y ya después mis hijas y
pues mis hijos estaban aqui. Me trajeron, me pusieron en mi cama, mi esposo era el
gue me aseaba porque yo en esos dias no me podia ni mover; casi le digo que en el
hospital estuve yo seis dias asi, inmovil, inmévil y ya cuando estuve aqui me
ayudaron todos, todos. Luego ya mi esposo como todavia no sabiamos si iba a
caminar o no, no tenia silla, entonces, me bajaban en un diablito y ya me ponian en la
regadera y me bafiaban. Y luego, ya entre mis hijos, yo me envolvia en una sdbana, y

entre mis hijos me subian a la cama (Guadalupe).

En ese momento, al volver a casa, luego de la hospitalizacion, su esposo
Procopio quien también era ya un adulto mayor mantenia un rol activo tanto en el

trabajo, como en la participacion de la atencion a su esposa.

En ese entones Procopio no recibia atencion, fue paulatinamente a medida que
iba perdiendo la vista que comenzd a experimentar limitaciones en la actividad,

derivado de lo cual fue considerado que requeria de atencion.
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Sin embargo al inicio del proceso no existia una organizacién previa para el
cuidado, ni un reconocimiento en torno a las necesidades de atencion y la manera

en como se transformaria la dindmica cotidiana en el espacio doméstico.

Yo creo que no se nos planted bien el alcance que podia tener esto porque si
sabiamos que mi mama estaba malita y que la iban a operar y que era peligroso;
ibamos como quien dice de acuerdo a lo que pasaba durante el dia, o sea, mafiana

la operan va... o si no de aqui a 15 dias esto... (Patricia).

El momento en que inicia el proceso de discapacidad de Guadalupe sucede en la
etapa familiar de extension de la familia Dominguez, en ese momento los seis
hijos del matrimonio se encontraban habitando en la casa de los padres. Fue
entonces que al comenzar las sefales de dolor e inmovilidad de Guadalupe en

1995, los hijos y Procopio, comenzaron a participar en la atencion.

Al principio los hijos aportaban el apoyo economico para sufragar los costos de la
atenciéon médica y los medicamentos, por ejemplo una serie de tres inyecciones
con costo de $800.00 pesos, cada una, que recetdé un médico particular al cual
asistio Guadalupe, luego de haber buscado atencién en el Instituto de Ortopedia y

un especialista en medicina del deporte.

En ese momento, los hijos también participaban con apoyos informativos
buscando alternativas médicas, entre las que estuvieron diferentes médicos

privados y un médico naturista que receto un procedimiento de jugoterapias.

Durante el proceso de busqueda de un diagnostico, Procopio el esposo
acompafaba a Guadalupe a las consultas médicas. Finalmente, Patricia cuenta
gue en un hospital en Atizapan, el jefe de ortopedia encontré6 un tumor en la

médula por lo que tuvieron que realizar una cirugia para extirparlo.

Tras la intervencion quirdrgica, Guadalupe permanecié hospitalizada por seis dias,
durante este tiempo la organizacion familiar estuvo basada en turnos de un dia por

cada uno de los seis hijos, durante los cuales alimentaban a su madre.

En esta organizacion colectiva de cuidados, ademas de las labores de alimentar y

acompafar a Guadalupe, también esta la transferencia de apoyos econdmicos
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gue se encontraban condicionados por la actividad laboral y los ingresos de cada
unos de los hijos. Esta misma situacion fue la que condicioné la diferenciacion
entre las dos hijas en las labores de cuidado, pues Lull quien no trabajaba debi6
asumir las actividades de cuidado del hogar, mientras que Patricia aportaba

recursos econémicos.

Los que podiamos (aportamos dinero)...Yo si participaba porque trabajaba, los demas
no sé, porque el que consiguié el dinero fue mi otro hermano, entonces, todos le
ibamos a pagar a él. No sé si consiguio, ¢ si todos le pagaron? ¢Quién sabe, si todos
cooperaron o en qué quedaron? No sé, no sé la verdad [...] Mi hermano, que de
hecho fue quien consiguio el dinero para operarla porque la llevamos con un doctor en
el ISSSTE, no, en el General pero él cobr6 sus honorarios aparte, pero que yo

recuerde no, era Lull la que se encargaba (Patricia).

Pero mis hijas Lourdes y..., Paty no, porque estaba trabajando, pero Lourdes si me

apoy6 (Guadalupe).

Guadalupe volvié a su casa en una situacion de paraplejia, en ese momento los
requerimientos de atencién aumentaron debido a la discapacidad que comenzé a
enfrentar. Procopio, su esposo asumio varias actividades de cuidado personal,
principalmente en las labores de higiene y en movilizaciones de Guadalupe, en las

cuales también participaban los hijos de los esposos Dominguez.

Y él me opero, y ya después mis hijas y pues mis hijos estaban aqui. Me trajeron, me
pusieron en mi cama, mi esposo era el que me aseaba porque yo en esos dias no me
podia ni mover; casi le digo que en el hospital estuve yo seis dias asi, inmdvil, inmovil
y ya cuando estuve aqui me ayudaron todos, todos. Luego ya mi esposo como todavia
no sabiamos si iba a caminar 0 no, no tenia silla, entonces, me bajaban en un diablito
y ya me ponian en la regadera y me bafiaban. Y luego, ya entre mis hijos, yo me

envolvia en una sabana, y entre mis hijos me subian a la cama (Guadalupe).

Sin embargo, aqui se encuentra la divergencia en la percepcion de los miembros
de la red familiar que participan en el proceso de cuidados a Guadalupe, pues la
adulta mayor reconoce la participacion tanto de su esposo, a quien identifica con
el rol principal en el cuidado, como de sus hijos (esto se puede ver en la
participacion anterior en la que sefala que “todos me ayudaron”); mientras que
Patricia sélo da cuentas de la participacion de su hermana Lulu.
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Realmente, la que empez6 con el cuidado fue mi hermana porque yo estaba
trabajando cuando ella cuidaba a mi mama; primero la llevamos con varios doctores,
pero basicamente ella era la que la acompafaba [...] Y no, pues todo se quedoé en la
casa, y se queda Lull que era la que estaba en la casa y después yo ya empecé a
involucrarme y a ver lo dificil que es atender a una persona discapacitada y ya...

(Patricia).

No, yo sola y mi esposo es el que me ha ayudado, es el que me puso mis barras y
cuando estaba mi hijo el mas chico aqui, tenia yo esos zapatos y me agarraba de aca
de los hombros con la andadera me empezaba yo hacer asi, pero pues no resulté, no

respondian mis piernas (Guadalupe).

Aunque Guadalupe reconoce la participacion en el cuidado principal de su hija
Luld durante esa temporada, también identifica la participacion de sus otros hijos
en las labores de cuidado, principalmente en las movilizaciones dentro de la casa.
Mientras que Patricia refiere una estructura mas estrecha en la atencién a su
madre, esto debido a que ella elabora una distincién entre atender y cuidar, la cual
se basa en la cualidad de las actividades, pues ella sefala que las actividades de
cuidado son las “laboriosas”, es decir que requieren mayor tiempo y dificultad en
su realizacién, mientras que “atender” se refiere principalmente a la trasferencia de

apoyos sin una continuidad especifica.>
...porgue como le digo, una cosa es la atencion y otra los cuidados (Patricia).

Durante este periodo de tiempo, que incluye la temporada en la que Guadalupe
asistio a rehabilitacion al Hospital ABC, en un grupo de apoyo comunitario, y al
Hospital General, quien asume las labores domésticas de atencion a sus padres
es Luld debido nuevamente a su condicion laboral, pues segun Patricia su
hermana al no contar con un trabajo extradomeéstico se le asignaron las tareas de

atencion.

Por otro lado, Procopio y su hijo menor Miguel trasladaban a Guadalupe a las
instituciones en donde recibia la rehabilitacion. En ese caso podemos observar

como la organizacion de cuidados es colectiva en donde las actividades del

*2 Este tema se profundizara en el capitulo V111 en el que se estudian las representaciones sociales del
cuidado.
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cuidado principal son distribuidas entre tres diferentes actores. En tanto se
observa que el cuidado complementario es llevado por todos los hijos mayores
Luis, Esteban y Ricardo, quienes participan en las movilizaciones en el espacio

doméstico para bafarla.

Y no, pues todo se quedé en la casa, y se queda Lull que era la que estaba en la
casa y después yo ya empecé a involucrarme y a ver lo dificil que es atender a una
persona discapacitada y ya [...] Porque ella no trabajaba ni estudiaba, entonces ella
era la que atendia la tienda, y no me acuerdo si estaba recién casada o no iba a la

escuela, entonces ella fue la que se empez6 a ocupar de ella (Patricia).

Yo de por si desde que me...como le dijera, al afo, no antes, me podia yo sentar en
mi silla, pero mi esposo me puso una tina de bafio ahi y con llaves y todo y me metian

ahi mis hijos, los dos grandes o los dos el mediano (Guadalupe).

Fue en este periodo de tiempo que comenzaron los problemas visuales de
Procopio, situacion que redujo su participacion en los cuidados a su esposa, pues
la gradual pérdida de la vision le dificultd realizar los traslados de Guadalupe a la

rehabilitacion.

Para Patricia la ceguera de su padre significoO el agravamiento de la situacion,
pues la carga de trabajo de cuidados aumento, la situacion econdmica empeoro
debido a que Procopio no pudo trabajar y la condicién emocional de los adultos

mayores se vio afectada.

Para Guadalupe también significé la pérdida del apoyo de su esposo y el
consecuente abandono a la rehabilitacion; ademés las limitaciones visuales vy
motrices del matrimonio Dominguez se tradujo en una situacion de aislamiento

social, pues sus relaciones se redujeron a las de sus hijos.

Si, porque ahi mi papa todavia veia, pero mi papa no se apachurraba tanto y asi
Gltimamente se siente un poquito mas la pena, pero no, no asi tanto [...] Yo creo que
se agravo con lo de mi papa... Yo pensaba que estaban bien y viviendo yo aqui,
soltera y todo, entonces, salgo de vacaciones y veo que no habia ni pa’ comer, y digo,

entonces qué...es que mi papa se salid, ya no podia trabajar... (Patricia).
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Lo que pasa es que ahi si ya a mi esposo ya le dolian mucho los ojos y todo, y pues
es dificil, doctor para lo de la rehabilitacién, como esta muy lejos todo y luego. Y luego
pues ya empezo a ver menos, y pues ya mejor ahi la dejamos, porque ya veo que ya
no tengo movilidad y eso cuesta bastante dinero para ir y todo y asi quedé

(Guadalupe).

Esta situacion, principalmente en lo que respecta a la condicién econdémica y los

traslados a la rehabilitacion de Guadalupe, permiten entrever que el apoyo y los

cuidados que recibia la adulta mayor eran endebles, pues al perder al encargado

principal de trasladar y aportar los recursos econémicos para la manutencion del

matrimonio Dominguez nadie asumio las tareas.

Bueno a lo mejor si nos hubiéramos reunido los seis hubiéramos hablado, hubiéramos
dicho “puede pasar esto y si queda asi cdmo le vamos a hacer”; también deberiamos
buscar alguna alternativa con...porque su rehabilitacién...porque yo creo que en el
caso de mi mama hubiera vuelto a caminar si la hubiéramos llevado a su
rehabilitacion, si nos hubiéramos organizado mejor tanto en quién la iba a llevar, a
quién le tocaba o quién nos iba a prestar un carro, quién la iba a cargar, todo eso;
pero no, no, no hubo organizacién ni eso que nos hiciera participar a todos, yo creo

gue mi mama si hubiera vuelto a caminar (Patricia).

En cuanto a la reduccién de las relaciones sociales, también se observa una

limitacion en el apoyo de los hijos, pues tanto Guadalupe como Procopio al ser

dependientes de sus familiares para los traslados han tenido que permanecer en

Su casa y en consecuencia reducir sus contactos a los que mantienen con sus

hijos:

Si me he aislado mucho precisamente por la enfermedad porque por ejemplo, también
mi esposo por lo mismo...Si...fijese que como mi esposo siempre ha tenido su
cochecito de taxi y ademas tenia una camionetita y asi, entonces, nos ibamos a
pasear con los compadres o asi, y ahora que estamos los dos un poco dependientes
de todo, por ejemplo, ya no puede manejar, ya no me saca a pasear y yo ya no puedo
caminar, entonces si, se ha resentido un poco la convivencia social. Compadres,
compadrazgos. A parte mi esposo tiene un monton de sobrinos que no los puede ir a
ver porgue no hay quien nos lleve o no hay tiempo. Pero es lo que a veces si extrafio,

ir alld a la Iglesia (Guadalupe).
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En ese entonces las hijas y los hijos de Procopio y Guadalupe comenzaron a
abandonar el hogar y a formar las familiar propias centrando sus
responsabilidades en ellas. Fue finalmente en 2009 que todos los hijos varones
abandonaron la casa de sus padres para instalarse en otros espacios
residenciales y con ello sucedid la restriccion en su participacion en el cuidado y la

reduccion de transferencias de apoyos.

Y como pues yo ahora si, se puede decir, ya mis hijas se casaron casi cuando me
operé tenia como meses de ellas de haberse casado. Entonces si como yo era el eje
de hacer comida, lavar...tenia yo, o sea, como le dijera...tenia yo todas las
responsabilidades de la casa y después mis hijos como son hombres y ellas no tanto,

pero como que mis hijos se me... pero se me acostumbraron también es como todo.

No, pues cuando me sucedié esto, en esa época ellos estaban ya grandes y pues
luego, luego se pusieron a lavar en la lavadora, se hacian un huevo; sus hermanas
pues estaban recién casadas y estaban alla con sus maridos en sus actividades y
luego ya que salieron embarazadas, pues los chiquitos y todo, y pues ellos
aprendieron a lavarse, luego se hacian un huevo y ya como estaban aqui como que
se sentia, pues no sé. Pero como ahora ya no estan, mi hijo mayor desde que se casé
se independizé ya con su esposa [...]JPues, solamente que le digo que, pues ya se
cambiaron (mis hijos) y de que vienen, vienen y convivimos es lo Unico, abrazos y

coémo te va, esto y lo otro (Guadalupe).

Por otra parte, un conflicto familiar ha condicionado la relacién entre los hermanos
y el apoyo a los padres. Ni Guadalupe, ni Patricia detallaron cuél fue el conflicto,
sin embargo si hablaron acerca de los efectos en el distanciamiento familiar y la

reduccion de apoyo a los padres, principalmente de Luis y Esteban.

Es cuestion familiar, porque le digo, que antes no, pero suscitdé ese problema y si se
distanciaron un poco. Pero no, te digo que son dos los que se han distanciado mucho,
antes si venian. Se han distanciado, se distanciaron; al principio si le afecté mucho a
mi mama4, ahora ya se resigno ella, ya cada quien su vida, ¢no? O sea, son problemas
de distanciamiento de parte de mis dos hermanos que se han distanciado un poco por
desacuerdos, digo, que cuando nos vemos o hacemos alguna reunién no nos decimos

nada, nada, pero sabemos que ellos no estan muy... (Patricia).
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El efecto en la organizacion y el cuidado es que la participacion de estos
hermanos se ha reducido a visitas ocasionales a sus padres, las cuales ocurren en

celebraciones familiares.

Finalmente, el cuidado a Guadalupe aumenté en las actividades de atencion a la
salud, pues hace nueve afios fue diagnosticada con diabetes mellitus tipo 2, razén
por la cual Patricia y Luld han tenido que integrar nuevas tareas como el cuidado
de los pies, medicion de glucosa y la preparacion de una dieta especial para el

manejo del padecimiento de Guadalupe.

Luld, asumié el cuidado de su madre desde el inicio del proceso de atencién; en
cambio Patricia desde aproximadamente el 2003 comenzd a integrarse en el
cuidado a su madre. La insercién de Patricia, segun ella, se debié a que una vez
gue vio las precarias condiciones de vida de sus padres y a su interés por concebir
un hijo decidié abandonar el trabajo y con ello asumio junto con su hermana Lulu
el cuidado a sus padres. Pero ella refiere que no se decidi6é del todo a asumir el rol

de cuidadora, sino que “las circunstancias se fueron dando”, para ella:

Las cosas se van dando, como dicen, uno pone y Dios dispone, porque yo tenia otro
plan y asi... Pues cuando mi mama enfermé yo todavia trabajaba, pero a mi siempre
me..., siempre yo pensaba...mi idea era salirme de trabajar y poder tener mi familia
porque cuando yo me caseé todavia me, esté...yo trabajé un tiempo todavia después
de que me casé, pero si yo no me salia de trabajar porque mi trabajo era muy
estresante y otra que si soy medio nerviosa; no podia tener hijos porque perdi uno, yo
digo, que fue por el estrés, pero bueno. Entonces, yo siempre tenia esa idea de
salirme, entonces, yo le decia a mi mama, “ahora que esté aqui mama vas a ver que

te voy a cuidar y no sé qué, y no sé qué... (Patricia).

Antes de seguir adelante con la descripcién y analisis de la organizacién y
estructura de cuidados, nos debemos detener un momento para observar el efecto

de las relaciones de género en el cuidado diferenciado a los adultos mayores.

Las relaciones de género en la familia Dominguez cobran relevancia al ser uno de

los ejes sobre los cuales se fundan las diferencias de la organizacion y estructura
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en la atencién, quizas sea en esta familia en la que mas claramente se observa el

efecto de estas relaciones de género en la asignacion y asuncion del cuidado.

Con la discapacidad motriz de Guadalupe y la visual de Procopio las hijas tuvieron
gue asumir el cuidado de ambos padres. Sin embargo, se presenta una
diferenciacion en el vinculo de atencion, pues por un lado hay una relacion mas
afectiva con Guadalupe la madre, que con Procopio con quien ha resultado méas

conflictiva la atencion.

Esta situacion es resultado de la socializacién y educacion familiar en base a la
distribucion sexual del trabajo y los roles de género,>® los cuales en el caso de la
familia Dominguez permite ver su efecto en el cuidado a los padres cuando
envejecen, pues por un lado aparece el padre distante y proveedor al cual se le

cuida por obligacion o como sefiala Patricia “a fuerzas”.

Ah si, ahora con nosotros podemos platicar, no como uno quisiera, pero antes mi papa
no se sentaba a platicar con nosotros, sélo procuraba que nos divirtiéramos y estaba
al pendiente, pero nunca pidiendo nuestra opinién, ademas, ya estamos grandes.
Pues también es dificil porque él (Procopio) es mas caprichoso. El como toda la vida
andaba de aqui para alla. El era de no necesito de nadie para hacer mis cosas y pues
quedé asi, y también ha sido dificil porque él es mas caprichudo, porque él a pesar de
no ver, quiere su comida con chile aunque luego...como ahorita le debemos hacer
dieta especial a mi mama por la diabetes que esta descompensada porque si se la
controlan, se la han estado checando y la tiene un poco alta y entonces parece como
que él se quiere chiquear, ¢no? Y luego él se pone “ay a mi también”, y pues no.

(Patricia).

Entonces a fuerzas uno lo tiene que hacer (cuidarlo). No puede decir uno, “fijate papa
que tengo...”Si uno le dice, se pone triste porque no puede hacer nada, y tampoco
puedes llorar porque te pregunta, “ah... ¢qué te pasé? Ya estés llorando y que no sé

qué...” (Patricia).

En cambio a la madre, que se avoc6 al cuidado y mantuvo una relacion afectiva

mas cercana a los hijos se le atiende por “carifio”.

*% Como se vera més adelante est4 misma socializacién de los roles de género tendrén sus efectos en la
organizacién y estructura del cuidado.
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Estas caracteristicas de las relaciones padres-hijos se aprecia en lo que llama
Patricia “su educacion muy tradicionalistas”, en la cual la socializacién del vinculo
parental estd basada en los roles de género y en la diferencia sexual del trabajo

presentes en la familia nuclear.

Pues yo creo que de nifia mi mama era mas carifiosa, yo creo que eso. Si, si, si, el
carifio es muy importante, y como le digo, viene desde nifios, yo creo que uno como
se...bueno, al menos mi mama fue muy carifiosa, y entonces como que eso le llega a

uno (Patricia).

Entonces, yo pienso que primero es el carifio para poder atender con gusto y de ahi
viene la paciencia, viene la comprension, y el optimismo, y hay que tener siempre un
avance espiritual en este caso por la Iglesia, y pues mi mama nos ensefié también que

cuando uno tiene problemas, pues hay que salir adelante como fuera, ¢no? (Patricia).

Una vez visto uno de los principales efectos de las relaciones de género en el
cuidado dentro de la familia Dominguez se da paso a la descripcion y analisis de

la estructura y organizacion actual de la atencion a Guadalupe y Procopio.

Actualmente Patricia y Lull atienden en el rol de cuidado principal a Procopio y
Guadalupe en lo concerniente a las actividades domésticas, como la preparacion
de los alimentos, lavado y planchado de ropa; actividades de cuidado a la salud
como los traslados médicos, cuidados del pie diabético de Guadalupe y le
medicion de glucosa; cuidados personales como el cambio de pafal de
Guadalupe; también realizan aportes de apoyos emocionales, econdémicos e

instrumentales como la realizacién de la compras y traslados fuera del domicilio.

Aungue la condicion de Guadalupe es de paraplejia y Procopio ha perdido la vista,
ambos pueden realizar de manera independiente sus actividades de cuidado
personal, como la ducha, el vestido y la higiene. Sus limitaciones en la actividad
son principalmente las movilizaciones en la calle, los traslados y las actividades

domésticas.

Pues fijese que son las dos, doctor, porque los dos pues somos...ya ve un poquito
cémo estamos, mi esposo necesita también cuidado y pues para los dos. Ahorita no

he podido hacer nada porque me enfermé, pero en realidad, pues me bafio, me pongo
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un plastico aqui, me jalo para alla yo solita; tengo mi regadera y luego me vengo de
nuevo, luego me salgo, me vuelvo a poner la silla y me vuelvo a poner la silla y me

salgo al patio y asi ando (Guadalupe).

No es mucho cuidado, yo digo, excepto cuando llega haber algin problema con los

pies porgue mi mama no siente, bueno de por si el diabético no siente (Patricia).

La organizacién del cuidado en la familia Dominguez es colectiva del tipo
corresidencial, pues ambas hijas cohabitan con sus padres. Entre las hermanas,
Lula y Patricia, anteriormente la condicién laboral era la causa de la diferencia en
la participacion en las actividades de cuidado; sin embargo en el momento de las
entrevistas, el trabajo doméstico era la principal actividad de ambas, por tal motivo
ha aparecido una nueva pauta en la distribucion de actividades entre ellas. Esta
pauta es la obligacion y rutinas con sus propias familias, por lo que han
establecido una rutina basada en turnos, de tal manera que entre las hermanas se

reparten los horarios de actividades dependiendo de sus actividades familiares.

Pues a grandes rasgos, la parte mas dificil es dar de comer, entonces, por ejemplo el
desayuno a mi hermana se le facilita mas en la mafiana darlo y yo doy la cena y la
comida es un dia y un dia. Si, si, si porque mi cufiado con mi hermana llega en la
noche, y entonces pues tiene que darle de comer y todo eso; y yo en la mafiana hago
mas cosas, me gusta levantarme temprano y hacerlo. Asi nos hemos acomodado
mas. Mas que nada porque a Lul( no le gusta mucho ir de acé para all4 y entonces yo
en la noche puedo estar alla adentro y ya. No siempre, a veces cuando uno quisiera
hacer otra cosa, o quiero salir. Tengo que organizarme para dejar a mi mama o le digo
a Lulu si le puede dar de comer, o sea, como que siempre hay un “antes”, ;no? No
puede decir uno, pues si, agarren ya sus cosas y pues vamonos. No, hay algo antes
gue primero son mis papas o por ejemplo, a la hora de dar de comer yo me acomodo
mas rapido dandoles de comer a ellos primero que a los nifios 0 que a mi esposo

(Patricia).

Si, si, por ejemplo a mi hija Lul nos da de desayunar, luego le toca a Paty darnos de
comer y luego a Paty le toca la cena y al otro dia Lourdes nos da de desayunar y

luego nos da de comer, y luego Paty nos da de cenar (Guadalupe).

Patricia describe la reparticion de actividades como equitativa entre ella y su

hermana, sefiala que las dos cooperan en misma cantidad de tiempo, nivel de
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responsabilidad y actividades en la atencibn a sus padres. Sin embargo,
anteriormente Lull y Patricia realizaban las actividades conjuntamente, pero tanto
los horarios como los gustos y las responsabilidades con sus propias familias
ocasionaron que las hermanas organizaran la preparacién de alimentos en turnos,
donde Lulu prepara y sirve el desayuno y la comida un dia y otro le toca a Patricia,

guien también se encarga de preparar y servir la cena a sus padres.

Pues se fue dando como le dije al principio, estabamos todas juntas, pero ya después
dijimos, mejor cada quien sus cosas, cada quien su comida, cada quien...y pues ya
son 15 afios que mi mama esta asi. Si, bueno, al principio haciamos de comer,
desayuno y cena juntas pero, entre ella y yo siempre ha habido mucha comunicacion,
0 sea, siempre hemos dicho “nosotras no vamos a pelear pero, vamos a decir las
cosas como son”. Y haga de cuenta que a veces la comida que a mi me gusta o que
le gusta a mi esposo no le gusta a su esposo. A veces se tenia que venir antes o yo
salir y no estdbamos todo el tiempo como para hacer la comida, levantar y luego otra
vez, 0 sea, si se nos dificultaba un poquito porque hay veces que uno no quiere hacer
de comer, pero como esta uno comprometido a hacer para todos, pues a fuerza, ¢no?.
Entonces asi, hay veces que a la que no le toca hacer de comer, pues hace unas
quesadillas de queso o frijoles o asi, y uno hace mas cuando nos toca hacer a mis
papas, pues ellos no pueden dejar de comer a deshoras.

Aunque también es posible observar otro elemento que se inscribe en la
distribucion de las actividades. Esta es la de los insumos materiales para aportar
el apoyo, pues en este caso Lull cuenta con una combi con la cual se ha facilitado
los traslados de sus padres. Pero el uso de la combi esta supeditado a la

participacion de José, el esposo de Lull, pues él es quien conduce la camioneta.

Aja, y ahora ya no porque ahora es mas facil mi hermana ya tiene la combi entonces
ya... Si, salir...mmm...antes mi hermana no tenia la camioneta, la combi. Entonces le
pediamos a mi hermano que nos llevara namas que como él trabaja teniamos que

depender de su horario (Patricia).

En la familia Dominguez no se aprecia la participacion de cuidadores
complementarios, debido a que las limitaciones en la actividad de los adultos

mayores no comprometen del todo su independencia; por otra parte, la
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organizacion por turnos de Guadalupe y Patricia ha logrado satisfacer las

necesidades de cuidados personales y domésticos de sus padres.®*

Los apoyos econdmicos y materiales son los que principalmente aportan los otros
cuatro hijos de los Dominguez. Junto a estos apoyos también se encuentran los
apoyos emocionales a través de las visitas y paseos; y finalmente los apoyos

instrumentales, principalmente los traslados en la calle.

Entre los proveedores de apoyo también se encuentran los esposos de Lullu y
Patricia, quienes participan en los traslados médicos. Finalmente estan los cuatro
nietos corresidentes, dos hijos de LulG y dos de Patricia, quienes hacen encargos

a sus abuelos.

Nuevamente se encuentra que la causa de la participacion de los hijos varones y

los yernos esté condicionada principalmente a la solicitud directa del apoyo.

Pues ahorita ellos con lo de su tarjeta, y luego cuando no alcanza pues le hablan a

mis hermanos. Pues todos participan, si se les pide todos participan (Patricia).

Si, si, si...bueno, tratamos de no involucrarlos mucho a ellos pues, por lo mismo, ¢no?

Pero en cualquier momento los dos, sabemos que contamos con el apoyo de los dos

para cualquier cosa, tanto de mi esposo como de mi cufiado. Les decimos, “;sabes

qué? Mi papé necesita esto, échanos la mano”, y si (lo hace). Mi cufiado cuando le

decimos, hay que llevar a mi mama4, dice, si vamos y asi (Patricia).

Pero la participacion de los hermanos y esposos de Patricia y Luld también se
encuentra condicionada por una division sexual del trabajo, de tal manera que el
tema del género nuevamente cobra importancia en el caso de la familia
Dominguez. Para Guadalupe, por ejemplo entre las causas de asignacion de sus
hijas como cuidadoras se encuentra el hecho de que los hijos trabajan y
generalmente su dinamica es la de la actividad en el espacio publico, por lo que
establece una diferenciacion en la participacion afirmando que los hijos varones

deben aportar principalmente en los apoyos econémicos.

> Aunque también se debe precisar que se han abandonado una serie de actividades de cuidado, como la
rehabilitacion debido a la poca participacion de los hijos varones y a otros obstaculos que mas adelante seran
tratados.
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Pues yo en mi experiencia, mis hijas me cuidan con mucho carifio, mas que son
mujeres. Si son ellas (mis hijas), pues como quiera mis hijos trabajan, se van, si. Por
ejemplo, se me hace que la labor de ellos (hijos varones) seria, pues,

econdmicamente (Guadalupe).

Patricia coincide con su madre en esta division de actividades de acuerdo a los
roles de género, en las siguientes participaciones se puede observar su posicion

en cuanto a los esposos y los hermanos:

Pues también ellos salen a trabajar (esposos) y seria involucrarlos...”y sabes que
tienes que ayudarme a llevar aqui a mi papa”; entonces, ya dejan de ir a trabajar
después ya no traen todo el dinero que deben de traer y asi. Mientras mas nosotras lo

podamos resolver mejor.

Es que las mujeres siempre, siempre nos involucramos mas, ¢no? Porque los
hombres si salen a trabajar, ya llegan y no pues no sé qué...ven a mi papa y mama,

besito, y vAmonos para arriba (Patricia).

Esta division basada en las relaciones y roles de género ha influenciado la relacion
entre los hermanos, de tal manera que las hijas por un lado establecen un vinculo
estrecho, en tanto que la relacion con los hermanos varones es distante. Esta
relacion impacta de manera directa en la organizacion del cuidado, pues Patricia
reconoce que debido al distanciamiento afectivo la solicitud de apoyos es

reservada.

Pero no, esa falta de comunicacion que no tenemos bien, bien, bien, entre todos,
bueno con mi hermana si, pero con los otros tres o cuatro no tengo esa misma
confianza para hablarles, para explicarles, decirles. Entonces, pues eso ya viene
desde antes, ¢,no? Si nos decian quiéranse, cuidense, pero hasta ahi. A mi me decian
no juegues con tus hermanos porque ellos son nifios y td no, entonces, siento que ahi
se empieza un poco a separar y ahora que queremos hablar nos cuesta mucho
trabajo, mucho trabajo hablar, yo no puedo hablar con mis hermanos porque no les

tengo esa confianza no sé como van a reaccionar (Patricia).

El pudor es otro elemento para la exencion de los hijos varones basada en las
relaciones de género. Entre las condicionantes de género aparece el pudor, de tal

manera que en las actividades en las que hay un manejo del cuerpo y
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especialmente de la genitalidad, es necesaria la confianza intragenérica para la

realizacion de estas actividades del cuidado de los adultos mayores.

Ah pues si, para mi si, me daria mucha pena. Yo digo que es mas penoso, pero igual
porque es su familiar, en cambio con un doctor se deja uno que lo cambien, porque no
hay mucho contacto emocional, porque son médicos, a eso se dedican. No porque mis
hijos no me atienden en mi limpieza, hasta ahorita que me enfermé, pero no sé, mis
hijos son varones y me sentiria incomoda y me da pena. Si con mujer si (confianza),

porque con un hombre pues como que no (Guadalupe).

Otros miembros de la red familiar que no participan en el cuidado a los adultos
mayores son nuevamente los nietos (a excepciéon de los hijos de Lula y Patricia,
quienes cohabitan con los adultos y aportan apoyo instrumental al realizar
encargos de sus abuelos), y las nueras, esposas de los hijos de Procopio y
Guadalupe. Es posible observar otra vez el principio de parentesco, corresidencia

y generacion como pautas para la participacion en los cuidados.

Una cuestion que resalta nuevamente es la cuestion de la confianza, esta vez
basada en la relacion de parentesco como elemento definitorio en participacion del
cuidado, pues esta confianza es la base para la exencién de la participacion de las
nueras en las labores de cuidado de los adultos mayores.

Y de los cuidados pues no, por un lado a mi mama no le gusta mucho. A mi mama no
le gusta, por ejemplo, que mis cufiadas vengan y le ayuden o asi no le gusta. Si lo
acepta en caso de que sea necesario, pero ella prefiera que seamos nosotras
(Patricia).

Otro de los elementos definitorios en la participacion en el cuidado, nuevamente,
es la individualizacion de las funciones familiares con base en la familia nuclear. Al
establecerse los hijos varones con sus esposas e hijos en otros espacios
residenciales reducen su participacion en el cuidado, resultando que quien mas
provee de apoyo a sus padres es Miguel el hijo menor y soltero, en cambio
Guadalupe sefiala que sus otros hijos, quienes viven lejos y tienen sus familias le

proporcionan menos ayuda.
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[...]y el grande, pues ése esta alla en el Centro con sus hijas y su esposa, alla por la
doctores; no puede venir muy rapido, pero si venia cada rato, cada ocho dias. Ahorita
no ha venido por un problemilla por ahi. Pues si, siguen igual. Lo que pasa es como le
digo que ya estan en otro lado, pues ya uno también se tiene que adaptar. Pues,
solamente que le digo que, pues ya se cambiaron y de que vienen, vienen y

convivimos es lo Unico, abrazos y cémo te va, esto y lo otro... (Guadalupe).

La individualizacion de las funciones familiares también explica el hecho de que la
participaciéon de los hermanos so6lo ocurra por medio de una solicitud expresa de
apoyo, pues Patricia considera que en tanto su hermana Lull y ella sean capaces
de afrontar las necesidades de atencién de sus padres con los propios recursos,
no es necesario incluir a nadie mas, de tal manera que la transferencia de apoyos
de cualquier tipo a los padres, por parte de sus hijos varones, presenta una nivel

de obligacion minimo.

No se ha dado, mientras lo podamos hacer nosotras no hay problema, cuando ya lo
tengamos que pedir ayuda sobre todo de dinero es cuando dice uno “necesitamos
esto”, sobre todo con Miguel, si le estamos pidiendo y échanos la mano y asi. Bueno,
(los hermanos) uno aparte no tiene mucho trabajo y el otro también tiene muchas
deudas. Entonces, pues no queremos, una molestarlos y otra, pues si... molestarlos
mas que nada, da pena también, que tal si no tienen dinero. Ahora, cuando uno tiene,
les digo, pues vengan y le traen algo como los pafiales o asi. Pero pues si, la situacion

econdmica esta dificil, yo creo que todos (Patricia).

En este contexto es que se da la asignacién/asuncién del rol de cuidadoras
principales. Para Guadalupe las causas por las que sus hijas han asumido el rol
de cuidadoras principales es un complejo entre la discapacidad que enfrentan ella
y su marido, la reciprocidad, la corresidencia y la asignacién “natural” del rol de

género.

En cuanto a la discapacidad reconoce que son las limitaciones en la actividad las
gue han sido el detonante para que se instrumente en la familia una organizacion

para su atencion.
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Por otra parte, reconoce que la dedicacibn como padres tanto en la provision
como en los cuidados a sus hijos genera una relacion de reciprocidad al momento

en que los adultos mayores enfrentan la discapacidad.

Pues, yo creo que por el carifio que nos tienen. Nosotros también pues cuando
pudimos las tratamos muy bien, les dimos sus estudios, poquitos pero si dimos, les
hicimos sus fiestas de quince afios, los apoyamos en sus bodas, o sea, que ellas
siempre han visto un apoyo de nosotros, pero ahora ellas son las que nos apoyan

(Guadalupe).

En cuanto a la corresidencia, sefialan que a pesar de que sus hijas han formado
sus propias familias, siempre han permanecido en el hogar paterno, por lo cual

este elemento se enlaza en la causalidad del cuidado.

Pues si, ellas nunca se han cambiado ellas siempre han estado aqui. No han
cambiado su forma de ser, lo que pasa han cambiado en tiempo, ahorita por ejemplo,
ya se van a ir por los nifios o por ejemplo, tienen papeleo que arreglar de sus asuntos,

pues es cuando a veces se retrasan, pero no han cambiado (Guadalupe).

Estos dos elementos anteriores, sin embargo, tienen de fondo la determinante del
género, pues las hijas mujeres asumen las labores del cuidado como un hecho
“natural”’, segun afirma Guadalupe, con lo cual son reconocidas como “buenas
hijas” debido a que sin resistencia, es decir “ellas solitas” aceptaron el rol de

cuidadoras principales.

Pues yo en mi experiencia mis hijas me cuidan con mucho carifio, mas que son
mujeres [...] Pues en lo natural doctor. Ellas se prestan de muy buen agrado, estan
contentas, al contrario no se les hace pesado, al contrario se preocupan mucho [...]
Pues solitas, ellas son muy buenas, son muy buenas mis hijas y entre ellas se llevan

muy bien [...] (Guadalupe).

Detrds de este discurso que naturaliza la asignacion del rol de cuidadoras
principales de las hijas opera la relacibn de poder en base a los principios
culturales que rigen la distribucién sexual del trabajo entre hombres y mujeres.
Para funcionar, esta relacion de poder requiere de la asimilacién de los sujetos de
los esquemas de la division de géneros, que al establecer un orden en la

distribucion de las actividades del cuidado se vuelve una condicion sine qua non
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de una moral femenina, de tal manera que Patricia asimila como propia las
categorias de género impuestas, por lo que parece natural su aceptacion de

manera tacita del orden establecido.

La transgresion a este orden ocasiona sentimientos de culpa y autodenigracion de
la cuidadora. Veamos por ejemplo, el discurso de Patricia, que permite ver la

relacion de poder en la asignacion del rol de cuidadora principal al sefialar que:

No es lo que uno quiera sino lo que le toca, ¢no? Si, en esta dinamica de que va y
viene, nosotras tenemos mas... no sé si sea el instinto, pero si como que o nos gusta
mas, bueno, yo siempre he sido que me gusta mas quedarme en mi casa, hacer
quehacer y todo (Patricia).

A continuacion expresa la ambivalencia entre la “obligacion” y la eleccion personal

en la asuncion/asignacion del rol del cuidado principal.

No, yo lo hice porque yo quise y porque senti que era una obligacion, pero mas que
obligacién era una como se dice e€so...no pagar ni devolver, sino porque era porque yo

quise, si puedo y si quiero, no es porque alguien me haya obligado (Patricia).

Para finalizar, la entrevistada muestra como el transgredir ese rol impuesto

significa una sancion a su moral femenina.

Y asi son problemas que van teniendo nosotras las mujeres porque siempre andamos
sirviendo a los demas y si no sirves si no atiendes como que te sientes mal, bueno a
mi, asi me pasa. Porque si no atiendes, digo, jhijole! a lo mejor la estoy regando,

Entonces si entra uno en conflicto (Patricia).

A la par de esta asignacion en base a las relaciones de género, Patricia coincide
con Guadalupe, en cuanto a la reciprocidad como un elemento definitorio en la

asuncion del rol de cuidadora principal.

Por ultimo, Patricia también sefiala el carifio como elemento afectivo importante
para asumir el cuidado, pero como ya se ha visto anteriormente esta afectividad

no es igual entre el padre y la madre.

Esta afectividad se ve condicionada debido a emociones ambiguas en el momento

en que los propios problemas familiares de Patricia se ven afectados por la
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necesidad de cuidar a sus padres, hecho que denota que compartir el cuidado a

los adultos mayores con la propia dindmica familiar puede resultar complicada.

Yo tenia muchos problemas con mi esposo porque luego le entra, tenia un problema
de alcoholismo. Yo siempre he sido muy asi de hablar, hablar, y hablar, me gusta
hablar. Yo tengo muchos problemas con él, entonces, esos problemas afectan porque
luego uno esta asi “agrrr’; y luego viene mi papa, y me dice, “oye necesito esto”, y ya
fue la gota que... -’no me molestes ahorita, no quiero ver a nadie” (Patricia).

En cuanto a la informacion y conocimientos de atencion a los adultos mayores,
Luld y Patricia cuentan con un bagaje que incluye el uso de tés y remedios
populares, los cuales son aplicados en el cuidado de la salud de sus padres. La
atencion a la salud de la familia Dominguez es la que esta permeada en mayor
medida por uso de sistemas tradicionales, como hueseros, curanderos y remedios

caseros a base de uso de infusiones.

Sin embargo, en cuanto al manejo de la diabetes, la paraplejia de Guadalupe y la
ceguera de Procopio s6lo han obtenido instrucciones del médico en cuanto a

alimentacion y medicaciones.

A través de la observacibn han conocido ejercicios y herramientas de
rehabilitacion; pero quizas la principal fuente de informacién tanto para Guadalupe
como Patricia es el radio, del cual han obtenido informacion acerca de la

alimentacion y cuidados a la salud de los adultos mayores.

jUuuy! Doctor yo escucho “Excelencia personal”’, y hubo una doctora... Raquel
Béistegui y en Radio Centro escucho a Carlos Gil y a muchos que escucho en el radio

y luego a Lucia Legarreta y asi...escucho radio muy poquito (Guadalupe).

No. Yo veo programas de television y oigo mucho el radio, me gusta mucho el radio.
He escuchado mucho de recomendaciones de que se deben de cuidar los pies, lo que
deben de comer, lo que no deben de comer, el estrés, este...Muchas cosas he
escuchado en el radio que no sabe uno si son ciertas, pero si mas que nada asi bien,
bien los cuidados, pues el doctor. También cuando oigo algo en el radio y me acuerdo

se lo comento y ya me dice si si 0 si no (Patricia).
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Los obstaculos que han tenido que afrontar en los cuidados a los adultos mayores
son de tipo socioeconémicos y de accesibilidad. En el caso de Guadalupe,
reconoce tres principales dificultades para su atencién, los cuales son la
disponibilidad de acompafiantes, los costos de la atencion y la accesibilidad a los

servicios de atencion.

En lo que refiere a la disponibilidad de acompafantes se observa que durante el
tiempo que ella debia asistir a la rehabilitacion, primero el trabajo y luego la
pérdida de la vista de su esposo, limitd la continuidad en la asistencia a la
rehabilitacion tanto para los traslados como para poder realizar los trabajos de

rehabilitacion.

Conjuntamente a la disponibilidad de acompafantes se encuentran los problemas
de accesibilidad, pues la distancia de los servicios de rehabilitacién resultaban ser

un obstaculo para que Guadalupe pudiese asistir a tomar sus terapias.

Finalmente los costos de atencion son uno de los grandes problemas que deben
enfrentar a diario, pues como se ha dicho, los recursos econémicos del matrimonio
Dominguez se han limitado severamente, pues Procopio debié dejar su trabajo
como taxista, por lo que solo tienen el ingreso de la Pension Alimentaria del
Gobierno del Distrito Federal y los apoyos econdmicos y materiales ocasionales
de sus hijos. La alimentacion es cubierta por sus hijas, pero los costos de los
pafales, traslados y otros gastos de manutencion e insumos para la atencién son

cubiertos por los mismos adultos mayores.

Le digo que yo con lo que me dan de la discapacidad y luego con lo de la canasta
basica, pues ahi nos ayudamos con los alimentos; en los pafiales gasto mucho, son
muy caros. Luego me remendd ir al ABC para recibir tratamiento para rehabilitacion y
fui como tres veces, pero esta lejisimos doctor, hasta observatorio. Por el costo y

porgue mi esposo se enfermd y por lo lejos (Guadalupe).

No pues solamente el dinero, porque por ejemplo cuando me enfermé, y tiene como
15 dias que estamos yendo al médico, en esta pequefa enfermedad que se me subio
el azucar ya llevamos un buen cachito como de cinco mil pesos, pero todos me

apoyan; y yo en ese sentido, el Hospital Juarez me parece un excelente hospital,

201



porque ahi te reciben muy amables y yo les noto mucho don de servicio, profesional,

muy economico (Guadalupe).

Patricia, al igual que Guadalupe, sefala la cuestion econémica como uno de los

principales obstaculos, pues tanto los alimentos necesarios para la dieta para el

manejo correcto de la diabetes, como los gastos de transporte, les resultan

incosteables. En lo que respecta a la alimentacion también se enfrentan a los

habitos alimenticios familiares, pues Patricia cuenta que resulta “tortuoso”

alimentarse de verduras, pero frente a las limitaciones econdémicas es poco viable

la elaboracion de dos mendus diarios.

Hay veces en que el circulo no, no alcanza y para poder hacer eso tienes que dejar a
tus nifios, los pasajes y ya ve que esta bien caro el transporte; pues si son cambios
que... si uno quisiera si lo hiciera, pero es un cambio muy, muy fuerte de dinero [...]
Pues yo creo que como asi que comiera bien, bien, mejor todavia porque a veces no
hay...quieren que coman cinco veces al dia y no se puede, no se puede, a veces no
es de que uno no quiera comer sano sino que no alcanza [...] Porque realmente si
sabes cual es la comida sana, ¢,no? Pues son las verduras, los aceites en cantidades,
los grasos no, que el aceite de oliva...todo eso, todo eso, al menos yo lo sé, pero
siempre esta la cuestion de que no es una, o sea, es como cuando uno quiere hacer
dieta, pues casi toda la familia pues tiene que comer mas o menos lo que uno come

porgue si no es una tortura, ¢no? Es una tortura estar viéndolos a ellos comer su

tostadita y uno su zanahoria, ¢ no?

A la par de los recursos econdmicos se encuentran la poca participacion de los

hermanos en el cuidado de sus padres, tema del cual ya se ha discutido.

Pero otro de los grandes obstaculos para Patricia son las mdultiples jornadas que

debe realizar cuidando y atendiendo a su propia familia y a sus padres, pues

resulta complicado poder conciliar ambas responsabilidades.

Ese doctor se tarda bastante, a veces se tarda hasta dos horas ahi hasta que nos
atienda. Dejamos todo en el sentido de los quehaceres de la casa, los dejamos pues
eso puede esperar, y la comida, pues hacemos un huevo, asi, el caso es llevarla 'y ya
mafiana podriamos lavar, es lo que se deja pendiente. Es dificil porque hay que
combinar todo, todo, y luego yo teniendo mis problemas, pues peor. Si uno fuera

soltera o sin alguien mas a quien ver, pues toda la atencién, pues como enfermera,
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¢,no? Entonces yo quiero, estoy en una situacién diferente, en una situacién de familia;
entonces yo no puedo atender como yo quisiera ¢ por qué? Porque tengo otras cosas

alrededor, pero si fuera yo solita, pues si, ¢no?

Entonces, podemos ver cdmo es que la poca participacion de los miembros de la
red familiar y las multiples jornadas de las mujeres en el cuidado, son el escenario
para la sobrecarga fisica y emocional. Es decir, no es en si misma la labor de
atender, sino la falta de una organizacion y la asimetria en las relaciones de
cuidado, en cuanto a una reparticion equitativa de las labores de atencion y

transferencias de apoyo, las que suponen un obstaculo y sobrecarga.

La familia Mejia

La familia Mejia es un caso peculiar debido a dos cuestiones: por un lado,
Angélica es la persona de edad con mayor grado de limitaciones en la actividad en
el universo de estudio; y por el otro, la labor de atencién ha sido asumida sdlo por
hombres. En esta familia hay un tercer elemento, que es mas evidente que en los
otros espacios, y es el estado emocional de frustracion de uno de los hijos, quien
ha asumido el cuidado principal, hecho que debiera ser observado con precaucion,

pues podria detonar en maltrato o negligencia en la atencion a la adulta mayor.

Hace aproximadamente 45 afios que el matrimonio Mejia, formado por Angélica y
Raul viven en la Campestre Aragon. En esta colonia criaron a sus cinco hijos
varones, de los cuales el segundo fallecio, por lo que Angélica y su esposo
acogieron a sus nietos, situacion que ha desatado algunos conflictos entre su hijo
Pedro y sus hermanos, pues éste considera que sus sobrinos no participan en

ninguna responsabilidad y en cambio usufructian los bienes de sus padres.

Raul es un adulto mayor de 77 afios, quien se encuentra jubilado, pero atiende
una boneteria propiedad de su esposa Angélica, en el mercado de la Campestre

Aragon.

Angélica es una adulta mayor de 75 afos, originaria del estado de Hidalgo con

estudios hasta el segundo de primaria. Antes de su estado de discapacidad ha
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sido descrita como una mujer muy activa que siempre trat6 de desempeiiar

actividades lucrativas.

En cuanto a las condiciones econdmicas en las que viven, Angélica y su esposo
cuentan con ingresos propios, representados por las rentas que cobran por un par

de cuartos, por los que obtiene el total de $1,500 pesos mensuales.

Ademas del ingreso por las rentas, cuentan con la pension de Radll, de
aproximadamente $2000 pesos y las ganancias que obtienen en la boneteria (de
las cuales no ofrecieron informacion). Angélica y Raul también reciben
ocasionalmente apoyo material de sus hijos, quienes ayudan con pafales u otras
cosas para los cuidados. El conjunto de esos ingresos son destinados a los gastos

cotidianos y de atencion.

Angélica y Raul son derechohabientes al Seguro Social, el cual obtuvieron debido
a la antigua actividad laboral de él.

La vivienda de la familia Mejia se conforma de cinco diferentes espacios
residenciales, la primera formada por Angélica y su cényuge; la segunda una
habitacion independiente donde vive Pedro, el tercero de los hijos, ubicada en el
primer piso de la vivienda; y otra en la cual habitan sus dos nietos, hijos del
segundo hijo ya fallecido; pero también hay otras dos donde habitan individuos no

emparentados que rentan.

La vivienda de Angélica estd compuesta de un dormitorio, una cocina y un bafio
construidos de concreto y tabique, con losas de concreto y pisos de loseta, en la

casa se cuenta con todos los servicios basicos.

Los otros tres hermanos vivos de Pedro viven en sus propios domicilios. Alfredo, el
segundo de los hijos vive en Tlalnepantla, Estado de México; Abel, el penultimo en
San Francisco del Rincon, Guanajuato; Pedro el tercero de los hijos, en la casa
paterna en la Campestre Aragon; y José Luis, el dltimo de los hijos en
Netzahualcdyotl, Estado de México. Todos estan casados y tienen hijos.
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El caso de Angélica resulta ser de los mas dramaticos, pues ella, una mujer activa
gue padecia de Hipertension Arterial Cronica, convencida de que la actividad era
importante durante el envejecimiento comenzo a realizar ejercicios. Como sefiala
su hijo, Pedro, jamas le hicieron del conocimiento que era necesario considerar su
presion al realizar las actividades. Cuestion que resulta de mucha gravedad, mas
cuando la tendencia actual es la de promover la ejercitacion fisica en todos los

grupos de edad.

Entonces al realizar actividad fisica de alto impacto como la natacion en
instalaciones del Seguro Social, Angélica sufrio un EVC en el afio 2003, el cual no
fue atendido de manera inmediata y por el contrario el proceso estuvo lleno de

negligencias.

Entonces, llegé un momento en que mi mamé quiso hacer deporte. A las seis de la
mafiana se iba a Chapultepec solita, entonces, llega un momento en que mi mama se
sobre expuso al ejercicio por lo que le digo, pero fue por una mala atencién, para mi,
del médico porque no le dijo “calmese, llévesela tranquila”. Entonces, mi mama
cuando estaba haciendo ejercicio le pasé lo de su derrame, que es lo que la tiene en
la cama. O sea, se tardaron en diagnosticarle, son muchos casos los que se dan.
Cuando llegamos a la clinica y la vimos con su traje de bafio en una silla y mi mamé
quéjese y quéjese, entonces, ya la dejamos en las manos de los médicos y dijeron
gue era un derrame. Entonces, a mi mama la regresaron bien, pero ya a mi mama la

regresaron con la mitad del cuerpo sin movimiento (Pedro).

La atencién médica durante el EVC fue recibida en el mismo Seguro Social, entre
el Hospital de La Raza y la Clinica 29 del Seguro Social. Una vez que se hizo la
intervencién quirdrgica los médicos en la Clinica 29 procedieron a volver a poner
la parte de craneo que fue retirada, sin embargo algo fall6, pues unos dias
después el area parietal comenzé a enrojecer, por lo que Pedro cuestioné al
personal de la Clinica si era una situacion normal. El personal, segun cuenta el
hijo de la adulta mayor, sefial6 que el enrojecimiento era normal y se debia a la
intervencion quirdrgica. Posteriormente la misma éarea afectada comenz6 a
supurar, fue entonces que la familia se dio cuenta que habia una infeccién, por lo

cual tuvieron que regresar al Hospital La Raza. Pedro cuenta lo siguiente:

205



Si tuvo consecuencias porque la tuvimos de nuevo alld en la Raza con un antibiético
muy fuerte, o sea, que estuvo fuerte, y tanto que ya no le pusieron el hueso. Entonces
estuvo mi mama a cabeza abierta, luego se le cicatrizé, luego la encaminaron para
que un médico cirujano, entonces asi como tenia mi mama su cerebro, qué le van a
hacer, ¢no? De donde le van a tomar el pedazo de piel, pero gracias a Dios la
operaron y la cerraron bien con su propia piel, entonces dijeron después de un tiempo
gue se le iba a poner una proétesis de plastico y dijo mi mama: “saquense, vayanse a

dar la vuelta...” (Pedro).

Desde entonces, hace aproximadamente seis afios, Angélica sufrié la pérdida de
la capacidad de realizar cualquier actividad, ademas de ver afectada su capacidad
de comunicacion. Actualmente se encuentra postrada en una cama tipo hospital,
en la que debido al sobrepeso que presenta, ha dificultado sus movilizaciones. En
su dormitorio, ubicado en lo que antes era el comedor de la casa se encuentran

varias figuras religiosas y fotografias familiares, entre ellas la de su hijo fallecido.

Angélica, a pesar de su deterioro fisico presenta un buen estado cognitivo, aunque
da sefnales de depresion, pues llora casi a diario y cada vez que ve al médico le
solicita, con sus dificultades para comunicarse, que haga un procedimiento de

eutanasia.

La adulta mayor no puede realizar movimientos con ninguna de sus extremidades.
Al intentar hablar s6lo emite sonidos guturales que son dificiles de entender. Ella
siempre se encontré acostada en una cama de hospital.

En la familia Mejia encontramos el Unico caso de cuidado provisto Unicamente por
hombres. El entrevistado en esa unidad domeéstica fue Pedro, el tercero de 5 hijos
varones. Pedro asumio el rol desde hace 5 afios, luego de que al perder el trabajo
y tener problemas maritales volvié al hogar paterno, donde comenzé a atender a
su madre. Su actividad economica es la de reparar aparatos electrodomésticos,
pero cuenta que estando en la casa y con las obligaciones de atender a su madre,

sus posibilidades de ingresos son minimas.
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Junto a la cuestion econdmica, el arribo de sus sobrinos a la casa de la familia
Mejia ha desatado una serie de conflictos familiares que han tenido como

consecuencias peleas y malos tratos a la madre.

Pedro se observa con sobrecarga y emociones de frustracion y enojo, él mismo se
cuestiona acerca de su propio futuro. Ha decidido abandonar la casa paterna en
diciembre de 2010. Sin embargo, para agosto del 2011 se tiene noticias que

continda viviendo en la casa paterna.

En este caso, aunque se tratd de realizar entrevistas con Angélica, quien
cognitivamente y sensorialmente se encontraba en buen estado, su capacidad de
comunicacion se encontraba condicionada por las secuelas del EVC, por lo que no

se pudieron desarrollar las entrevistas.

Las secuelas discapacitantes del EVC fueron las que iniciaron el proceso de
cuidados, pues anterior a las limitaciones en la actividad Angélica era identificada
como una persona activa e independiente a pesar de padecer de Hipertension
Arterial, padecimiento cronico por el que la adulta mayor no era considerada

vulnerable o incapaz de cuidarse a si misma.

Bueno, mi mama fue una mujer de batalla, muy activa por ella ves en donde estamos,
0 sea ella empez6 a vender a fuera parada de las fabricas, empez6 a vender ropa y
luego a vender comida en esa misma fabrica. Entonces mi mama fue muy luchona, mi
mama fue siempre muy meneada y todavia, mi mama se rompio la rotula; cuando fue
a Morelia se trond el tobillo y gracias a Dios no necesit6 baston [...]JEra muy activa y
es muy activa y si estuviera de pie mi mama estaria igual, ya tendria uno que
amarrarla ahi a la cama, eso si, era re bailadora y se iba a bailar ahi con los de la
tercera edad [...]JBueno a mi mama la empezamos a atender todos por necesidad,
porque cayé en cama y nos habl6é el médico de la Raza que le iban a hacer una
operacion que era el 70% posible de que la regresaran y que si no regresaba, nos la

regresaban en cama (Pedro).

Su esposo, quien también es un adulto mayor ain se mantiene trabajando en un
puesto de boneteria en el mercado de la Campestre, él a pesar de ser adulto

mayor con mas de setenta afios no recibe cuidados por parte de sus familiares.
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Cuestién que nuevamente confirma el hecho de que no es la condicién de adulto
mayor en si misma, ni siquiera la presencia de una enfermedad cronica la que
genera el proceso de cuidados prolongados, sino que es la limitaciébn en la
actividad y la posterior identificacion de vulnerabilidad en el adulto mayor lo que

detona el proceso de atencion.

Otro hecho que aparece es la transformacion de la dinamica cotidiana debido a las
responsabilidades del cuidado, por ejemplo Pedro, el hijo de Angélica, quien
atendia un puesto de electrénica encontr6 complicaciones en su trabajo debido a
los constantes llamados de su madre, en este caso afectando las condiciones

econdmicas del cuidador.

Pedro, el hijo de Angélica, sefiala que el cuidado a su madre comenzd por
necesidad, pues desde el EVC el pronéstico siempre fue reservado. Durante el
tiempo que Angélica permanecio en el hospital y la rehabilitacion los cinco hijos se
organizaron colectivamente por turnos para acompafiar a su madre. El esposo de

Angélica, Raul tuvo una participacion limitada en la atencion debido a “su edad”.

Al principio, en la estancia en el hospital los turnos fueron de 24 horas por cada
uno de los cinco hijos; posteriormente en la rehabilitacion, en el Hospital Colonia

del Seguro Social, los turnos cambiaron a doce horas por cada uno.

Pedro sefala que la causa de que ellos hayan adjudicado estos turnos es que no
habia mujeres disponibles en la familia para que asumieran el cuidado de su

madre de forma “obligatoria”.

Aunque en ese momento los cinco hijos estaba casados y con hijos, ninguna de
las esposas participé en el cuidado, hecho que permite ver que el parentesco se
impone sobre el género durante esta temporada de atencion. Por otro lado, al no
contar con un actor especifico, en este caso una hermana mujer que asumiera el
rol del cuidado principal, la distribucion del cuidado se hizo de manera equitativa

en turnos con tiempos bien definidos entre los hombres.

Empezamos con su enfermedad, y empezamos a cuidar y a ver cémo se cuidaba mi

mama. Todos somos hombres, no hay mujeres en la casa, entonces, n0s empezamos
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a turnar un dia y una noche, porque éramos varios. Cuando se hizo lo de su
rehabilitacion estaba en el Colonia, nos ibamos 12 horas y 12 horas; salia uno y
entraba uno, entraba uno en la mafiana, salia a la ocho, entraba otro en la noche y
salia, o0 sea, asi turnabamos, pero mi hermano Abel, que es el penultimo se fue a San
Francisco del Rincén, y ahi se perdié una pequefia ayuda economica y fisica, se fue.
Entonces de mis hermanos, el segundo vive hasta Tlalnepantla, tiene su compromiso
de su casa, se quedd también sin trabajo y trabaja un taxi, entonces, él es un
comodino porque viene un dia a la semana, viene temprano y se va temprano (Pedro).

Aunque el EVC dejé severas secuelas de discapacidad, la participacion en el
cuidado y el apoyo de los hijos no se mantuvo durante mucho tiempo, de hecho en
un periodo de dos afos, los hijos de Angélica progresivamente comenzaron a
reducir su participacion debido a sus obligaciones laborales y familiares; en tanto,
los apoyos econdmicos también se vieron limitados debido a las complicadas
situaciones de desempleo y gastos con sus propias familias. Entonces, la
organizacion de cooperacion por turnos con una distribucién equitativa en las

actividades de cuidado y apoyos econémicos se quebranto.

Pedro reconoce que la dificultad del sostenimiento en el tiempo de la participacion
en el cuidado es debida a las responsabilidades de atencion y econémicas con las
propias familias de cada uno, situacién que obstaculizan la permanencia en la

provision de cuidados a los adultos mayores con discapacidad.

Al momento cuando mi mama cayé en cama estdbamos los cinco hermanos, nos
turnabamos, cooperdbamos, pero una enfermedad a largo plazo, cae el animo.
Econémicamente en muchas situaciones cambian, en ese lapso de vida que dura la
persona en cama, suceden muchas cosas porque uno sigue viviendo tu problema con
tu novia, con tu esposa, con quien tengas a la mano o tu cooperas econémicamente
con la parte que te corresponde de tu familia, no hay problema pones la otra parte que
te toca a ti, pero si estds en medio y no sabes de qué lado econémicamente, si
quedas mal econGmicamente con tu esposa no puedes corresponder
economicamente de este lado, entonces la situacién te pone los pelos de punta y mal
momento es lo econémico, lo econémico puede tambalear muchas situaciones
(Pedro).
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La mudanza de Abel a San Francisco del Rincén, las dificultades laborales y la
distancia fisica de Alfredo y el fallecimiento de Joaquin ocasionaron la pérdida de
recursos humanos, apoyos econdmicos y tiempo de participacion. Entonces
sucedieron los cambios en el nivel de responsabilidad, fue asi que de contar con
una organizacion basada en cinco cuidadores principales, se paso a una
estructura de un cuidador principal, dos complementarios y dos proveedores de

apoyo.

Otros familiares han participado en la atencion de forma intermitente. Durante un
breve periodo, Josefina la esposa de José Luis se integro al cuidado de Angélica
en las actividades del cuidado personal, como la ducha y las movilizaciones en la
casa, aunque principalmente asumié las labores de atencién a Radul, sin embargo
estas movilizaciones le causaron una lesién en la cintura, por lo que abandono el

cuidado de Angélica y de Raudl.

Bueno, mi cufiada la que esta aqui cuando llegé aqui atendia mas a mi papa que a mi
mama4, y yo dije, a lo mejor mi hermano se lo recomendo, ¢no? Pero ella nos ayudaba
cuando subiamos a mi mama a la cama cuando se bafiaba y se lastimé la cintura; o
sea que su participacién por la necesidad de que se lastimé ya no meti6 las manos.
Su nieta para nada mete las manos y que es un familiar, mi sobrino nada més en el
tiempo que ha estado ha trapeado dos veces, 0 sea, eso no es participacion y ayer

como fui al centro él hizo de comer pero apenas ayer ¢no?

Una sobrina de Angélica se comprometid a visitar y cuidar de la adulta mayor,
pero segun Pedro, luego de una visita en realidad nunca mas participd en los

cuidados.

Al fallecer Joaquin, Angélica y su marido acogieron a sus dos nietos, un joven de
18 afios de nombre Esteban y su hermana de 19 llamada Lucia, quienes tampoco

participaron en el cuidado de su abuela.

La llegada de los nietos del matrimonio Mejia ha sido el detonante de conflictos
por la tensién que soporta Pedro en la atencién a su madre. Esta situacion ha
llegado a las agresiones fisicas entre Pedro y su hermano José Luis, también la

situacion es tensa entre Pedro y su padre.
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Pero el efecto de los conflictos y malentendidos familiares sobre el cuidado es
directo, pues Pedro atiende a su madre con sentimientos de frustracion causados
por su situaciébn econdmica, por sentirse obligado, por la sobrecarga emocional,
por la poca participacion de sus familiares y por sus propios conflictos con su
esposa. Estos sentimientos de frustracion se traducen en una atenciéon cargada de
agresividad y enojo, que en conjunto han sido las causas de la sobrecarga

psicoldgica que afectan a Pedro.

Entonces, tu dices, como es posible que esta uno sometido aqui y ellos se preocupen
por ellos (nietos); malos modos, malos tratos, entonces, ¢yo porque tengo que pagar
las broncas que no son mias? Si ellos toman unas decisiones que las tomen, pero ella
que tome una decisiéon no puede, por ejemplo, yo tengo problemas con mi papa que
me dice “no, déjalo es un compromiso”, pero a quién voy a dejar en la casa, a quién
dejo... (Pedro).

Cuando ella (Angélica) defiende a su nieta y a su nieto, o sea, no puedes tener el
afecto y el carifio cuando la estas cambiando, no puedes darle el afecto tienes que
asearla por obligacion; estoy peleado con ella y tengo que hacerlo, por qué, porque
tienes que estar metiendo las manos en lo que otros estan quién sabe donde, o sea,

ya el afecto y el amor se pierden (Pedro).

En el caso mio si te va desesperando porque los demas si hacen su vida, ellos si
hacen sus situaciones sociales y estdn con sus mujeres y uno no, precisamente,
porque cree uno que se va a levantar y vas a tener un ratito, pero por ejemplo yo que
me quedo todo el dia, o sea, yo como la chacha yo tengo que salir el domingo a
respirar aire. Entonces, llega el momento en que dice sabes qué, y porque si ellos
estan vivos y toman sus decisiones pues que las tomen y ahi nos vemos porque te
digo esta uno apoyando a la persona que esta en la cama, pero si ellos se preocupan
por otras personas que estan afuera, pues yo creo que es necesario que se queden y

gue vean su realidad ellos también (Pedro).

Para Radul, el esposo de Angélica, el conflicto tiene otra causa diferente a la
sobrecarga emocional en la atencion. Para él, el fondo del conflicto es por la

sucesion de la propiedad del inmueble donde habitan.

Pues es ahi donde vienen las viboras que dicen por algo lo estas haciendo, entonces
yo fue lo que le dije a mi mama y le dijo mi hermano a mi mama para que no te metas

en broncas escoge uno de mis hermanos, si vas a tomar una decision tomala en vida,
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pero no la puede tomar porque esta mi papa, entonces él es el que dice “no, nada mas
estan esperando a que te vayas”. Entonces hay que luchar con la idiosincrasia. Yo no
estoy esperando porque mi papa decia: “estan esperando a que te mueras para ver
que le quitan a la casa” (Pedro).

La participacion de los hijos de Angélica también ha sido obstaculizada por los
conflictos que tienen con sus esposas por participar en la atencion. Por ejemplo,
Pedro sostuvo una serie de aprietos con su esposa, quien le reclamaba su
asuncion del rol de cuidador principal:

No, yo soy el tercero. Yo me quedé y ya también estoy hasta el gorro, pero yo me
quedé. Incluso con el teléfono me hablaba a las dos de la mafiana, mi mama es muy
latocita (sic). Mi problema también tuve problemas con la familia, por qué mi esposa
decia por qué ti y por qué tu, y tenia razéon (Pedro).

Pedro no fue el Unico en tener problemas, también José Luis, quien visita a su

madre algunos dias por la mafiana ha enfrentado complicaciones con su esposa:

Entonces, me estaba comentando (José Luis) que tiene problemas con mi cufiada,
que porque le dice “sabados y domingos estas trabajando, el miércoles te
largas”...pero le digo “;qué problemas tienes?” El otro dia me estaba comentando
que a mediodia ya estaba en su casa; o sea, que él si maneja su tiempo y maneja su
parte econémica, entonces sus broncas son muy de él, pero son alla, pero aqui, o sea,
qgué problemas puede uno tener. Como yo, le digo, me separé de mi esposa, el 50 por
ciento por mi mama y el resto por otros problemas, pero aqui estoy, saben que aqui
estoy (Pedro).

Las relaciones afectivas en el cuidado se han visto afectadas por el cuidado, pues
debido a la asimétrica reparticion de las actividades, se ha detonado un conflicto
entre hermanos y nietos, que ha derivado en una relacion ambigua entre Pedro y
su madre, la cual se encuentra caracterizada por sentimientos de carifio,
frustracion y enojo.

Cuando ella defiende a su nieta y a su nieto, 0 sea, no puedes tener el afecto y el
carifio cuando la estds cambiando no puedes darle el afecto tienes que asearla por
obligacién; estoy peleado con ella y tengo que hacerlo, por qué, porque tienes que
estar metiendo las manos en lo que otros estan quien sabe donde, o sea, ya el afecto
y el amor se pierden (Pedro).
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El resultado es una organizacibn que se encuentra formada por Pedro, el
cuidador principal quien participa en las actividades de cuidado a la salud, como el
manejo de medicamentos y los traslados a los servicios de atencibn médicos;
cuidados personales, como la ducha, la higiene personal, las movilizaciones en
cama y en la casa, la alimentacion y los cuidados en cama; las actividades
domeésticas como la limpieza de la casa y la preparacion de los alimentos durante

seis dias a la semana.

Los cuidadores complementarios son Alfredo y Radul, el primero participa en las
movilizaciones en cama y en la casa, los traslados médicos y apoyos materiales
como pafales. Rall, por otra parte se encarga de alimentar por las mafianas a su

esposa, vigilancia nocturna y la manutencion diaria.

Entonces, ahora estamos mi hermano el grande y mi papa, mi papa porque no le
queda otra, mi hermano el grande como yo le tenemos que echar la mano. Somos

tres, no nada mas uno, pero el que estd mas tiempo y esta con ella soy yo (Pedro).

En cuanto a los proveedores de apoyo se encuentran Abel y José Luis, quienes
visitan a su madre una vez por semana. El primero los miércoles, cuando ayuda
con algunas labores domésticas como la preparacion de alimentos y apoyos
materiales de higiene para su madre. José Luis visita los domingos a Angélica,
ese dia realizan paseos con su madre y Pedro puede tomar el tiempo libre. Por
altimo la esposa de José Luis ocasionalmente participa en los cuidados

personales, pues le hace la manicura a su suegra.

Aunque el cuidado ha sido principalmente asumido por varones se puede observar
en la actual organizacion colectiva una relacion asimétrica en la distribucion de
actividades y transferencias de apoyos a Angélica, pues Pedro es quien mayor
cantidad de actividades, responsabilidad y tiempo asume en comparacion con sus

hermanos y su padre.

Segun Pedro, quienes deberian asumir el rol principal en la atencion son los
padres o las mujeres de la familia. Esto permite ver nuevamente la relacion en

base a la jerarquizacion del parentesco y género, donde se sustenta la nocion de
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gue el conyuge es quien primero deberia asumir la atencidon; en segundo lugar,
derivado de alguna situacion particular que excusa a la pareja son las hijas

quienes asumirian el rol de cuidado.

Lo que pasa es que la responsabilidad la deberian de tomar por norma y por regla los
adultos y el papa en su obligacion, ¢si? El papa, aunque quiera, no se puede hacer

aungue quisiera, ¢,si? (Pedro).

Empezamos con su enfermedad y empezamos a cuidar, y a ver cémo se cuidaba mi

mama, todos somos hombres no hay mujeres en la casa... (Pedro).

De esta manera Pedro elabora una diferenciacion en cuanto a las causas del
cuidado en base al parentesco, en donde supone que el padre debe atender a su
esposa por “obligacion”; mientras que en los hijos es la relacion afectiva la que es
la base del cuidado, pero como se vera mas adelante, la obligacién de los hijos, al

menos de Pedro, se basa en la reciprocidad economica y afectiva.

Mi papéa por obligaciébn y mi hermano y yo por conviccion, obligacién, carifio y afecto
(Pedro).

La causa que se encuentra en la base de la jerarquizacion del parentesco es la
confianza, pues nuevamente aparece el pudor como un elemento que dificulta el
manejo de la corporalidad y especificamente la genitalidad de los adultos mayores
con discapacidad para los cuidados de higiene. Esta jerarquizacién de parentesco
para la asignacion de las tareas de cuidado personal, en otros casos son
substituidas por la atencion intragenérica, pero en el caso la familia Mejia la falta

de una mujeres supone que los varones deban tomar la responsabilidad.

Cuando no tienes la situacién econdmica, le tienes que entrar con tus manos, no te
queda otra y si es directamente tu mama... a lo mejor lo haras por un tio una vez y ahi
nos vemos, si es tia no le metes la mano porque es tia, ¢no? Si hubiéramos tenido
una hermana, a lo mejor ella estuviera aqui, le tocaria meter la mano. Y por qué le
tocaria a la hermana, porque tengo varios amigos que estan en la misma situacion y

las hermanas son las que meten la mano (Pedro).

Pues, méas que nada asearla, si porque ahi vienen las situaciones, yo creo que a quien

le tocaba hacerla como hombre era a mi papa, pero aqui le tomd el lado facil y el lado
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para asearla es de este lado, y entonces mi mama siempre ha sido muy penosa y

hasta la fecha penosisima mi mama es mujer, ¢no? (Pedro).

Esta confianza intragenérica también supone una diferencia en los cuidados a los
padres. Pedro sefiala que en cierto momento su padre fue intervenido
quirargicamente, por lo que tuvo que cuidar a Angélica y a Raul, de esta
experiencia sefiala que resulta mas complicado atender a su madre que a su

padre, debido al manejo del cuerpo.

Entonces te digo, en esa situacion aprendes a cuidar fisicamente a una mujer. Mi
papa estuvo también en cama porque lo operaron... Entonces, tuvimos dos enfermos

y no es el mismo efecto, tocas a tu papa, lo curas y no sientes nada (Pedro).

En la dindmica de la familia Mejia se presenta la particularidad que ha sido Pedro,
el hijo con quien Angélica ha establecido la confianza, pues desde que se
encontraba hospitalizada, €l comenzé a realizar esta labor de cuidados
personales, a pesar que el manejo del cuerpo de la madre le resulta confrontante.

Los momentos mas dificiles son el aseo. TU no lo quieres atender a tu papa, ni asear a
tu papa. A nosotros nos toc6 a mi mama en la cama, entonces, aunque uno no quiera
y con pena hacerla a un lado, es lo que tienes que hacer, olvidarte que es tu mamay
asearla porque tiene uno que hacerlo por necesidad, entonces tiene uno que ser
tranquilo, porque incluso ahorita en la mafiana no soporta mi mama que la toque mi
papéa, a mi hermano el que viene los miércoles, que viene y se va temprano tampoco.
Mi mama es chocante, entonces, debes entender a la mujer, debes entenderla porque
mi mama es muy penosa como mujer, entonces ella tiene que depositar la confianza
en alguien, no hay mujer pues tienes que ser tl, pero si hubiéramos acostumbrado a
mi mama que la asea mi papa, mi hermano y yo, no ella también es comodina porque

agarra a alguien y tienes que darle la confianza y hacerla como ella quiere,

En el caso de la familia Mejia la asignacion de Pedro el hijo, en lugar de Radl el
esposo, no se reduce simplemente a la condicion de adulto mayor del padre, sino
gue es el aporte econémico el que establece la diferenciacién en la distribucién de
roles en la organizacion del cuidado. Raul aporta los recursos econémicos al gasto
diario y atiende el negocio de boneteria en el mercado; en cambio Pedro, quien

perdi6 el trabajo y depende de los aparatos electrénicos que puede reparar en su
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casa tiene dificultades para aportar dinero o apoyos materiales, entonces le es

asignado el rol de cuidado principal.

Mi papa no es como para decirle, tenemos un costo y hay que entrarle. No, mi
hermano fue el que consiguié donde estaban baratos los pafiales (entre comillas), los
compraba y luego le dije a mi papa, y me dijo, “no, es que tu estas aqui y quieren que
aportes, que pagues luz y pagues renta”, y le digo, “okay si lo hago, pero ahi se
guedan porque aqui no puedo sacarlo”. Aqui se paga luz, se paga gas, mi papa es el
gue se encarga de traer la comida, pero yo no puedo estar aqui y aportar, o sea, aqui
si vamos a hablar de lo que tu decias, imaginate que estuviera uno aqui y que
aportara, yo me saldria a trabajar y tu te quedas aqui y vamonos tendidos [...] Bueno,
mi papa da su gasto al dia, mi hermano apoyaba con los pafiales, ahora ya coopera
para la compra de pafales. Mi papa al dejar su gasto aqui, dice, “aqui se tiene que
preparar de comer, se tiene que dar de comer y atenderla; cuando no hay trabajo
haces de comer y la atiendes”. Mi papa da su gasto y se va a atender el puesto, mi
hermano coopera ya, o sea, la situacion econémica ya est4 mal, se ayuda con lo que

se puede no con lo que se debe, solo lo necesario (Pedro).

Esta misma condicionante opera entre los hermanos, de tal manera que Pedro al
no contar con recursos econdmicos y materiales ha sido designado como el

encargado de las tareas de cuidado.

Si yo tuviera disposicién econémica, no estaria yo aqui. Yo aporto mi lana y vamonos,
gue si la tratan bien o mal...yo coopero... ahi nos vemos [...] Te digo, si tuvieras la

solvencia econdmica no metes las manos. (Pedro).

Antes de seguir con el proceso de asignacion de Pedro en el rol de cuidador
principal, hagamos una parada en las causas de exencion del cuidado de algunos

miembros de la red familiar.

Se ha observado en esta familia la participacion esporadica y limitada de la
esposa de José Luis, pero la participacion de las parejas de los hijos en general es

nula.

En cuanto a la falta de participacion de los nietos, Pedro sefiala que la capacidad

fisica de los nifios es la base de la jerarquizacion por generacion.
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No le puedes pedir a un sobrino pequefio que la cambie o que la acomode, tienes que
tener la edad, la fuerza y estar completo para atenderla. Fisicamente entero, no
puedes con una mano, no puedes con un pie y mas que nada que es la cabeza de la

casa, tu mama es la que estas viendo en la cama (Pedro).

Nuevamente en el tema de la asignacion del rol del cuidado principal se ha visto
gue existe una condicionante econdmica, en la que en base a la aportacion
monetaria o material entre los Mejia se exime o se asignan las labores de cuidado.
Observar el proceso de asignacion del rol de cuidador principal de Pedro resulta
importante para entender a profundidad cémo es que un hijo varén asume el

cuidado de su madre.

Para Pedro fue la “necesidad” la que le obligd a él y a sus hermanos a atender a
su madre, pues ninguno de ellos tenia presupuestado cuidar, esto debido a que
nunca habian pensado que deberian asumir un rol que, como ya hemos visto,
consideran que deberia ser asumido por las mujeres. Sin embargo al no contar

con hermanas, tuvieron que responsabilizarse de a su madre “a fuerzas”.

Para Pedro el cuidado es una obligacién e imposicion derivada de la discapacidad

gue vive Angélica y la carencia de mujeres en su familia de origen.

Desde que nos la entregaron esta asi. Entonces es a fuerzas ¢no? Por necesidad que

tenemos...nosotros somos cinco hombres, uno de mis hermanos ya fallecié (Pedro).

Anteriormente se han visto los cambios en la estructura y organizacion de la red
familiar de cuidados. Pero la causa de que Pedro fuese quien asumiera el cuidado
principal se debid a su regreso a la casa de sus padres pues se separ0 de su
esposa y perdié el empleo, debido a que la fabrica en que trabajaba se fue a

huelga.

No, yo soy el tercero. Yo me quedé y ya también estoy hasta el gorro, pero yo me
guedé, como la compafia se vino en quiebra y estamos en pleito empezamos a
cuidarla [...] Pero por ejemplo, tiene uno el afecto y carifio a la madre, pero cuando
esta uno viviendo y ve uno la situacién, porque la casa es de mi papa y de mi mama,
entonces, yo tuve problemas con mi esposa y me separé, pero no es por mi mama. O

sea yo vivia con mi esposa, pero como amigos, entonces llegbé el momento que me
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decia “td, ¢por qué tu?” Bueno, ése fue uno entre varios problemas que tuve,
entonces me separé y me vine aqui con ellos, porque tengo donde estar, tengo mi
cuarto, 0 sea, no estamos amontonados. Entonces, no cdmodo por la situacion, y me

quedé al cien por ciento aqui (Pedro).

El principio de la corresidencia fue la base para la asignacién del rol de cuidador
principal a Pedro. El rol de Pedro fue reforzado por la imposibilidad de aportar
recursos economicos, entonces se Vvio obligado a asumir el rol de cuidador

principal.

Pedro sefiala que es la reciprocidad econdmica y afectiva la causa primordial de
gue atienda a su madre. Esta reciprocidad es llamada “correspondencia” por él.
Para Pedro, estar actualmente en la casa de sus padres y los cuidados que recibio
en su infancia y juventud suponen una obligacién para el momento en que su

madre ha caido en cama.

Es corresponder, porque aqui ya no es amor es correspondencia. Aqui tiene que ser
de correspondencia, aqui vives aqui das, si no ayudas en nada dime para qué estas
aqui, ¢si? O sea esta mi hermano que vive en el Valle aporta y se queda, mi papa
trabaja y se queda, a mi papa le toca todas las noches, pero él se va a las once y
regresa a las cinco, pero se olvida un rato [...] Por correspondencia, si sabe uno lo
gue se brindé por nosotros y que estd en la cama, por eso. Si porque por ellos
estamos aqui y por ellos, o0 sea, la gente de este tiempo, y yo creo que también tus
papas se brindan a uno, es raro el papa que hace su vida, el papa que se va con la
mujer, pero te digo que los papas de esos tiempo para atras lucharon y todavia estan
dejando entre comillas donde viva la mama, donde vivan los hijos porque del tiempo
para acé que los papéas no tengan donde meter a la mama es por algo. Entonces si, tu
agradeces donde vives y donde duermes es por ellos, entonces por eso hay que
corresponderles. [...] Privilegio si tuviera yo una remuneracion buena y tuviera ayuda y

YO no estaria aqui, pero aqui hay que meter las manos (Pedro).

En resumen, la asignacion de Pedro en el rol del cuidado principal es un proceso
complejo de imposicion que entrelaza la ausencia de mujeres en la familia de
origen, la reciprocidad econdmica y afectiva por la actual corresidencia y los

cuidados recibidos en su infancia y juventud, la confianza para el manejo corporal
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de su madre y la distribucién de actividades en base a la capacidad de aportar

apoyos economicos o cuidados.

En la familia Mejia ninguno de los integrantes contaba con conocimientos e
informacion para las actividades de cuidado. Pedro refiere que fue la necesidad la
gue les obligo a aprender a atender a su madre. La experiencia de aprendizaje de
cuidados para todos los hijos de Angélica comenzé durante su hospitalizacion, en
donde tuvieron que participar en las duchas e higiene de Angélica.

Aunqgue en el hospital contaban con personal de enfermeria que realizaba las
actividades de higiene, en ciertas ocasiones no habia disponibilidad de personal,

por lo que los hijos debian realizar las actividades.

Todo es por necesidad, la madre de todos los inventos y las situaciones es la
necesidad. Entonces, por ejemplo, con mi hermano el grande somos los que metemos
mas las manos con mi mama. Saber que es tu madre, que es una mujer y bafarla,
primero como cuando estaba en la clinica, su bafiito de esponjita que le hacian porque
es muy incomoda la clinica 29, apenas hay espacio. Entonces ahi les decia no le
puede asear sus partes, ¢si? Entonces ves cdmo lo hacen y si ho hay gente porque
siempre no hay gente disponible por tu enfermo, luego te dicen se lo ponemos en la
silla y la bafia usted, entonces es dificil. Sabes cédmo te bafas, pero no sabes cémo
bafiar a la persona, entonces uno con miedo empieza uno a medio lavar, a medio esto

y vamonos, te ayudan y la suben, o sea, vas aprendiendo en la marcha (Pedro).

En el hospital sélo le ensefiaron a Pedro a movilizar y algunas practicas de higiene
para Angélica. Sin embargo el principal aprendizaje de los cuidados ha sido en

base a la observacion y la practica cotidiana.

Nos ensefiaron a bajarla y... porque estaban los mozos, entonces, ellos las agarraban

con la sabana clinica que se llama la de abajo, la ponian, la subian... (Pedro).

En esta practica cotidiana de los cuidados, Pedro ha aprendido a limpiar,

movilizar, cambiar y a duchar a su madre.

Y ese tipo de experiencias son al avanzar. En el Seguro me daban vendas, gasas y
guantes, entonces, cuando uno empieza a asear te pones guantes y ya con la practica

[...] Yo a mi mama aunque la aseo no la toco y ni me asomo a donde la limpio, o sea,
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con mis papeles y mis toallas asi encima yo la aseo y mis manos quedan limpias, mis
sabanas quedan limpias, pero cuando uno empieza con un adulto y el adulto hace del
bafo, o sea, vas ensuciando, pero eso se va...o aprendes o aprendes. Vas agarrando
el modo [...] Yo la bajo solo a la silla de ruedas, pero tengo que tener a alguien mas
para que me ayude a subirla, por ejemplo, tiene uno que bajarla al sillon y yo no la
bajo porque no puedo, porque mi mama es muy pesada, con una sola persona no se
puede, o sea, la puedo bajar a la mitad, pero la otra se me desespera y como que se
desespera mucho y chilla ya no la bajo, o sea, se va uno limitando a qué puedes y qué
no puedes, es sobre la marcha [...] De cédmo bafiarla pues con mi hermano ahorita ya
la bajamos al bafio y se bafia con agua corriente pero se va aprendiendo uno poco a

poco como hacerle (Pedro).

El caso de Pedro nos permite ver la ausencia de apoyo y ensefianza en el cuidado
a los adultos mayores con discapacidad, cuestion que resultaria importante, pues
a través del mejoramiento de técnicas y estrategias de atencidén se podria reducir
la carga psicolégica y fisica en la atencion a los adultos mayores con

discapacidad.

Los obstaculos que se enfrentan en la familia Mejia son del tipo socioeconémicos,
principalmente en cuanto a los recursos monetarios y materiales necesarios para

la continuidad de la rehabilitacion y la asistencia médica.

Si, si porque...como cuando mi mama tenia su piquito la tratamos de llevar con varios

especialistas, aparte de que eran caros, fuimos a la Roma... (Pedro).

La misma condicion fisica de Angélica también dificulta las movilizaciones en la

casay en los traslados.

Entonces, mi mama no aguanta que uno le menee su brazo porque lo tiene muy
sensible cuando la cambia uno..., pero fue lo que le dije al doctor la vez que vino y

nada mas viene y le revisa su presion, y le dice, “;estas bien Alicia?” Y ahi nos

vemos, eso es lo que hace. Es una bronca llevarlo a la clinica (Pedro).

La accesibilidad a los servicios médicos por la carencia institucional de atencion

especial a los adultos mayores con discapacidad dificulta la atencién médica.

Y tiene uno que formarse como toda la gente, o sea, no hay atencidon especial,

entonces en el Seguro si estd descuidada de esa forma. Nada méas de su clinica el
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médico general. Ojala nos dijeran sabe qué ahora hay que llevarla con el neurélogo
para que la vea si esta bien, si seguimos con el mismo medicamento, o sea, no hay un

seguimiento por parte del Seguro (Pedro).

La conciliacion de tiempos se presenta como un obstaculo en el cuidado a los
adultos mayores. Uno de los obstaculos que més afecta la atencidén son las dobles
jornadas producto del cuidado y el trabajo que debe asumir el cuidador principal

debido a la poca participacion de los hermanos.

Esta recomendado pero tienes que ir, te dan el Colonia que también estan las
ambulancias programadas, pero es una situacién de pérdida de tiempo, has de cuenta
gue tu tienes que trabajar, que tienes que hacer un espacio qué dia vas a ir, si tienes
todo el dia regresas, no pero dices voy a seguir con mis actividades, no, con mi mama
la llevabamos, la traemos. Perder un dia, dos o una semana si es que la retienen alla
y se le hizo la terapia, pero mi mama como esta delicada de su brazo y de su pierna
no soporta las terapias. Se le ha dado la atencién, ahorita ella se ha dejado...siempre
se le ha dado la atencién esperanzadora para tratarlo porque te decian que con
terapia y tenerla en el Colonia también era una bronca, o sea, estar todo el dia si se

pierde el dia tiempo y pierde uno si no tienes el apoyo... (Pedro).

La familia Raso

Alberto es un adulto mayor de 84 afos, originario del estado de Guanajuato.
Cuenta con estudios de primaria incompleta y ha vivido por casi 50 afios en la
Campestre Aragon. Alberto estd casado con Julia, una adulta mayor de 80 afios
gue no cuenta con estudios y quien ha comenzado a presentar deterioro motriz.

Ellos tuvieron 7 hijos, de los cuales cuatro son varones y tres mujeres.

Los cuatro varones se encuentra casados y con hijos; en tanto que dos de las
hijas también estdn casadas y soOlo una de ellas es separada, aunque todas

cuentan con hijos.

Felipe, el mayor de los hijos vive en la Delegacién Azcapotzalco, Distrito Federal;
Antonio en Salamanca, Guanajuato; Alberto en Tula, Hidalgo; y finalmente,
Ernesto en Juchitan de Zaragoza, Oaxaca; Estela, una de las hijas, vive en el

Estado de México con su familia.
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La vivienda de Alberto estd compuesta por tres casas. En ellas habitan dos de sus
hijas, Amelia, la sexta de las hijas con sus dos hijos, Diego y Roman; y en otra

casa Ana, la séptima hija junto a su esposo y sus cuatro hijos.

Desde que se llega a la casa de la familia Raso se observa una puerta con una
reja, la cual se encuentra abierta y decorada con imagenes que recuerdan a la
provincia. Al entrar hay un pequefio pasillo y un estacionamiento, luego a la
derecha y a la izquierda comienzan los dormitorios, en los que se observa

mobiliario reciente y electrodomésticos sofisticados.

La construccion es de concreto y tabique, los techos son de losa de concreto y el
piso de loseta dentro de las habitaciones. El patio es cemento aplanado. El lugar

cuenta con todos los servicios basicos.

La vivienda que ocupa Alberto se forma de dos habitaciones y un bafio
independientes, cuentan con cocina, pero debido al deterioro en el estado de

salud de la esposa de Alberto han comenzado a compartirla con sus hijas.

Las funciones que comparten los familiares en el espacio doméstico son el
cuidado, pues la cocina y el gasto lo realizan de manera independiente cada grupo

familiar.

En este espacio se han hecho adaptaciones:

Todo, todo se le adaptd ahi. Yo pienso que pues también eso le ayuda a tener mas
seguridad y defenderse él solo, pues todo se la ha facilitado. La idea fue
practicamente de mi tio, la observé en el area de rehabilitacion, pues contaban con
ese tipo de barras, entonces pues nosotros hicimos la pregunta a las personas
encargadas que si era viable y dijeron que si habia la posibilidad pues que era buena
opcion y bueno, pues es un aparato sencillo, no tanto técnico. El bafio también se le
adapt6. Si, para que él se siente y se detenga. Pues en primera se le acondicionoé el
bafio propio, porque el bafio tenia la salida hacia aca, se le arregl6, se le puso la
manguera de teléfono para que sentado, se le comprd la silla, la silla de rueda. Se le

puso su rampita para subirse a su cuarto (Diego).

Alberto recibe una pension por treinta afios de trabajo en PEMEX de

aproximadamente $8000 pesos mensuales ($572 doélares). En este caso el adulto
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mayor mantiene aun un rol de proveedor y participa con el gasto familiar, ademas

de ser totalmente independientes en el rubro econémico.

Si la verdad si ellos, porque ellos realmente pues tienen su pensién y tienen su
dinerito, entonces yo soy de la idea de que ellos tienen que hacer sus necesidades

para que se lo acaben ellos y no dejen un lio, ni problemas (Ana).

El cuidador entrevistado fue Diego, aunque en ocasiones participaron su tia y su
hermano durante las sesiones. Diego es un joven de 28 afios que se dedica a
estudiar, es soltero y cuenta con el seguro facultativo de la escuela, es de religion
catdlico, ha vivido en la misma casa toda su vida. No presenta ningun
padecimiento y apoya cada tercer dia a su abuelo, principalmente en las
actividades instrumentales de transporte, la ducha y el arreglo personal. Las
mismas actividades en las que participa su hermano, Roman con excepcién de la

ducha.

En cambio, Ana es hija de Alberto, tiene 46 afios de edad, es casada y con cuatro

hijos. Se dedica principalmente a las actividades cotidianas del hogar.

En este caso fue posible entrevistar tanto al adulto mayor como a uno de los

miembros de su red familiar de cuidados.

Desde hace cuatro o cinco afios Alberto esta discapacitado, pues presenta
secuelas de una caida que le ocasiond fractura de cadera. Se han hecho
esfuerzos para intervenirlo con una protesis, pero su organismo la ha rechazado

debido a la diabetes que padece.

Antes de esta situacion, Alberto era considerado como un hombre independiente y

activo, por ejemplo Diego, uno de sus nietos cuenta que:

Si, él salia constantemente se iba a provincia, y con mi abuelita salian ellos dos solos.

Incluso, alla en su tierra ellos se quedaban un mes, mes y medio solos (Diego).

Luego de esta situacion y agravada por una embolia en el 2009, Alberto comenzo

a necesitar ayuda para actividades como bafarse, vestirse, movilizaciones dentro
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del hogar, transportarse fuera del domicilio, manejo de finanzas, administracion de
medicamentos y, aunque en realidad jamas las realiz6, las labores domeésticas

cotidianas.

Su estado de salud se encuentra condicionado por Hipertension Arterial (HTA) y
Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2) desde hace 20 afios. Estos padecimientos son
atendidos y controlados a través de los servicios de la seguridad social, pues
trabajé en Petréleos Mexicanos por treinta afios y cuenta con los servicios

médicos de esa institucion.

Alberto siempre se encuentra en una silla de ruedas. Su aspecto es fragil, aunque
su caracter es fuerte y mantiene el respeto de su familia. Aunque al hablar se
muestra confiada y es expresivo, es complicado entender, en ocasiones, su

discurso.

Aqui se encuentra otra condicionante en el uso de los sistemas de atencion: la
calidad y eficacia, pues mientras en Pedro se observa una experiencia penosa en
la trayectoria en el Seguro Social, en los servicios médicos de PEMEX existe una
gran diferencia en la calidad. Los familiares de Alberto cuentan que luego de la
caida asisti6 en busca de atencion a PEMEX, pues como sefiala uno de los

informantes ahi cuentan con todos los servicios y especialidades.

En el caso de Alberto y su esposa se puede observar como el proceso de
cuidados inicia con las limitaciones en la actividad y la consecuente identificacion
como vulnerables de los adultos mayores. En esta familia, tanto Alberto como su
esposa han comenzado a requerir de cuidados de su red familiar. Para Alberto el
cuidado es producto de la inmovilidad causada por las secuelas de un par de
caidas, asi como la imposibilidad de utilizar una prétesis debido a la diabetes que
padece, razon por la cual ha visto limitada su motricidad y sus familiares han

considerado necesario cuidarle.

Pues considero que desde que ellos tuvieron ese problema, porque como también
comentabamos anteriormente, ellos cuando estaban bien ellos eran unas personas

muy independientes en realidad era minimo lo que ellos nos solicitaban su apoyo.

224



Ellos viajaban solos a provincia, ellos, mi abuelita pues tenia mucha habilidad para
atenderlo a él de manera persona, entonces desde que ellos tienen ese problema
reflejan esa necesidad de decir ayadame, hazme, trae, vuelve, llévame, entonces
desde ahi, de ese problema que ellos tienen se traduce en esa necesidad de decir

ayudame, todo eso (Diego).

En cambio, en el caso de su esposa, quien también ha sufrido caidas aunque sin

fracturas, la identificacion como vulnerable ha sido un proceso mas lento.

Pues un proceso complicado para adaptarte porque a ellos les cambid su vida y a uno
gue esta conviviendo con ellos pues de alguna forma también porque ellos requieren
de mucha atencion, de muchas veces que hay que estarlos llevando a terapia,
entonces habria que estar nosotros modificando nuestros tiempos de trabajo, de
escuela, de estudio para adaptarnos a su cambio, pero bueno ya con el transcurso

del tiempo los dos estuvieron estables (Diego).

En un principio, Alberto sélo requeria de acompafiamiento, posteriormente a
medida que se agravo su condicién de salud por la fractura en la cadera y el EVC

las actividades de cuidado fueron aumentando.

Pues desde el primer momento en que empecé a estar mal. Pues yo al Unico que les
decia era acompafienme porque yo todavia manejaba, ahora ya no porque él agarra

el carro y vamonos (Pedro).

En la familia Raso la organizacion del cuidado ha presentado transformaciones
dependiendo del estado de gravedad de los adultos mayores, por ejemplo en el
momento en que se encuentran hospitalizados e intervenidos quirdrgicamente, los
hijos, con una mayor disponibilidad de las mujeres, se organizan en turnos para

acompafar y cuidar a sus padres.

En situaciones de emergencia, sobre todo cuando ellos han estado en caracter de
internados en el hospital, pues si hay coordinacion entre sus hijos, hombres y mujeres
mas, pues apoyan estando con ellos por las noches, por las tardes, o sea el apoyo es

en cuando en situaciones emergentes (Diego).

El cuidado prolongado en el caso de la familia Raso ha sacado a la luz una
relacion problematica entre los hermanos, la cual ha generado el distanciamiento

de la red familiar.
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Pues al momento de que él tiene su problema pues se vuelve complicado, se fractura
su relacion con la familia, pues anteriormente él era visitado por su familia y ahora ya
de que estéa asi pues ya se olvidaron de él. La relacion era buena, ahora ya es mala,
porgue después de esta situacion todo cambid, cambio la vida de él, de mi abuelita,
porque él requeria atencion constante, de estar dias pegado a él, junto a él para los
cuidados, las atenciones, su proceso de operacion y posoperatorio fue muy delicado,
muy doloroso y pues toda esa vivencia nosotros en el médico cuando él estuvo
internado, se traducia luego en molestias, conflictos con la demas familia, “que por
qué ta si, por qué no, por qué no viene quien sabe quién”, entonces fue algo

complicado (Diego).

Detras del conflicto en el reparto de actividades de cuidado aparece la sucesion de
los bienes inmuebles de Alberto como la causa de las problematicas familiares,
gue son expresadas a través del cuidado a los adultos mayores, resultando que
los hermanos comienzan a distanciarse y abandonar sus responsabilidades en la

atencion y apoyo a sus padres.

Si solian visitarlo con frecuencia los hijos, incluso venian con sus hijos, sus nueras y
los bisnietos. Todo comenz6 porque esta casa y unas propiedades que estan en
provincia entraron en proceso de herencia [...] ahora por el otro lado, yo pienso que
ellos lo hacen asi porque no hay sentimiento y realmente aqui en la familia estan
entrando otros intereses (econdémicos) de asi como por qué, aja, y €so es lo que nos
ha llevado a que cada vez estemos mas despegados y ellos tengan mas soledad

(Diego).

Una vez que ha pasado la situacion de crisis, de Alberto o su esposa, la
participacion de los hijos no corresidentes se reduce y la responsabilidad del
cuidado se centra en los miembros familiares que cohabitan con los adultos

mayores.

Pues minimo, porque en realidad solamente cuando ellos han estado mal, han estado
hospitalizados, internados, ellos son los que acuden a verlos, mis primos van y estan
un rato con ellos, pero hasta ahi; ya después de que él estd dado de alta, ya esta
aqui, pues ya uno es el que, los que estamos aqui somos los que se hacen cargo de
su alimentacion, de su dieta, de todo el procedimiento de cuidados para él, entonces

ya como que adids ¢no? (Diego).
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Esta reduccién ocurre en base a la individualizacién de las responsabilidades y
funciones familiares, pues una vez que ha pasado el estado critico cada uno de

los hijos fija sus responsabilidades a las propias familias.

O sea de los que estamos aqui porque en realidad son muchos, pero participan los
gue estamos aqui. Porque igual en un principio como que todos participaron, pero

pues cada quien tiene su vida (Diego).

Por ejemplo un hermano que tengo yo y que vive en Salamanca venia e igual cada
que se le dice que esta enfermo él viene; uno que vive en Azcapotzalco cada que él
cae en el hospital él todas las mafianas esta con él, y en la tarde ya va la visita, que

regularmente son ellos (Ana).

La organizacion actual de cuidados para Alberto es del tipo colectivo con una
distribucion basada en el género de las actividades de atencién en el rol del
cuidado principal. En esta organizacion se encuentran que el mayor nimero de
actividades, responsabilidad y tiempo invertido son asumidos por los nietos Diego

y Roman, y Ana, una de las hijas de Alberto.

Diego y Roman (son los que me cuidan) y mi hija Ana que es la que nos hace el taco
(Alberto).

Diego y Roman son los encargados de las movilizaciones en la casa a diario, los
traslados en la calle y cuando hay que llevar a Alberto al médico, manejo de
medicamentos diarios, ayuda para el vestido, higiene personal y la ducha los siete
dias de la semana. Entre ellos, la participacion depende de las actividades
escolares, pues cada uno participa dependiendo de sus horarios y obligaciones de

estudio.

Ana, por otra parte se encarga de realizar las actividades domésticas, como la
preparacion diaria de los alimentos, el arreglo de la ropa que incluye lavar y

planchar y la limpieza del hogar durante los siete dias de la semana.

La division de actividades dentro del rol del cuidado principal, entre los nietos y la
hija de Alberto, ocurre en base a una distribucién por género, de tal manera que

los nietos varones asumen las responsabilidades de traslados en el espacio
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publico y movilizaciones debido a la percepcién familiar de la mayor capacidad

fisica de los hombres para soportar peso y las habilidades para

conducir

automéviles. En cambio, Ana mantiene las labores domésticas que

tradicionalmente ha realizado en su casa.

Mas que nada cuando sucedid esto fue algo pesado, porque no encontraba la forma
de moverlo a él, porque como fue fractura de cadera, pues habia que moverlo y como
hay pura mujer aqui y como hombres somos mi hermano y yo, digamos que teniamos
gue entendernos para poderlo mover, o sea si fue algo pesadito; pero ya después
conforme el tiempo él se fue recuperando poco a poco y ya fue mas facil moverlo a él
(Diego).

Empezaron a llevarlo al médico, pues ellos ya manejan, y él iba en la escuela en la
tarde y él iba en la mafiana, y pues buscaban la manera de irse y de llevarlos porque
ellos los podian mover porque eran hombres (Ana).

Las tareas por ejemplo, ellos los llevan al médico, yo diario la comida, desayuno, los
lavo yo, los lava su mama, los plancho yo, pues es lo mas cotidiano digamos... Yo
creo que de alguna manera esto se empezé a emprender de uno mismo, la comida yo
la hecho desde siempre (Ana).

En la estructura de cuidados también se encuentran las cuidadoras

complementarias, formada por las tres hijas de Ana, quienes se integran a los

traslados y acompafiamiento de Alberto dependiendo de la disponibilidad de Diego

y Roman.

Bueno yo lo llevo con mi hermano, si es que estad mi hermano y luego yo no puedo

porque estoy en la escuela y ya sea que lo lleve mi hermano, o ya sea que se vaya

con mi tia o con una de mis primas, pero son ellas los que lo llevan (Diego).

Otras de las actividades que asumen las nietas son las de limpieza del entorno de

sus abuelos, actividad que realizan a diario sin una distribucion especifica entre

ellas de la actividad.

En el caso de la familia Raso, a excepcion de los momentos de gravedad en la

salud de Alberto y Julia, s6lo se encuentra un proveedor de apoyo, Antonio el

mayor de los hijos, quien realiza constantes visitas a sus padres.
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Pues el Unico apoyo que he tenido es de uno de los hijos, Antonio, que esta en
Salamanca, cuando él viene pues esta al pendiente de uno y luego pues él se va
(Alberto).

Los miembros de la red familiar que no participan en el cuidado son, Julia la
esposa de Alberto, pues su estado de vulnerabilidad luego de sufrir caidas le ha
excluido de participar en la atencién a su esposo, por lo que se presenta una de
las excepciones al principio de jerarquizacion por parentesco, en donde la esposa

tomaria en primer lugar el rol del cuidado principal.

Porque ahorita mi abuelita también no puede andar mucho porque se cayé y no puede

camina, pero nosotros lo llevamos (Diego).

Mi mama ya no porque mi mama se cay6 hace dos afios y ella ya quedé pues. No y
en el hospital realmente ya no la querian, que ya teniamos que estar nosotros, y
cuando esta malo en el hospital, cada noche vamos una persona diferente a estar con
él (Ana).

Estela, una de las hijas de Alberto y Julia, tampoco participa en el cuidado, pues
Su esposo le ha prohibido participar bajo el principio de que la responsabilidad de

los cuidados es de los familiares corresidentes.

Y tengo una hermana que porque esta malita, que porque esta enfermita y su esposo
no la deja, ella es de las personas que su esposo le dice: “no vieja no, ellas estan con

él, ellas que lo cuiden, ti no, ta por qué”, y no la deja, esa es la verdad (Ana).

Otros miembros de la red familiar que no participan son las nueras, el yerno y los
nietos no corresidentes, con lo que se puede establecer que los principios de
participacion en el cuidado en la familia Raso son el parentesco, la corresidencia y
la generacioén, pues quienes asumen el cuidado son los familiares que mantienen
un parentesco consanguineo con los adultos mayores y los familiares que

cohabitan en el mismo lugar con Alberto y su esposa.

Bueno pues en realidad, con mi tia y nosotros como familia, tanto mi tia como mi
mama son sus hijas y somos los que vivimos aqui con ellos, y pues la vida cotidiana

nos hace tener mas contacto con ellos (Diego).
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En cuanto al principio de generacién es posible observar un distanciamiento entre

los abuelos y los nietos.

Yo creo que ellos se retiraron (nietos) porque no tienen ningdn interés, que digan yo
voy a ver a mi abuelo porque si realmente los papés no lo hacen, pues menos los
hijos, ya lo vemos como si los hijos, ya, por ejemplo mi hermano que vive en Hidalgo
si él no se preocupa por ellos, no pregunta por ellos, pues menos sus hijos. Sus hijos
menos van a decir “ah pues si mi papa no va”, pero si él como padre les dijera sabes
gué vamos a ver al abuelo, lo tuvieran latente y lo tuvieran al pendiente, pero como no

es asi pues no. Ellos ya se deslindaron de ellos (Ana).

Una cuestion importante es que en el caso de Diego y Roméan, quienes desde
pequefios sufrieron la separacion de sus padres, identifican a su abuelo como un
padre, debido a que Alberto desempefd las funciones paternales de cuidado y
provision a sus nietos durante la infancia y aun en el momento actual. En este
caso la relacion entre nietos y abuelo no estuvo intervenida por una generacion

intermedia, por lo cual el vinculo intergeneracional se estrecho.

Yo creo que pues eso del compromiso con él de verlo y de ayudarlo estaba, pues es
mi abuelo y lo veo como mi padre, de compafiia muchas veces no siempre, les hago
compaifiia estoy con ellos, él me platica historias del pasado, igual y mi abuela, y me
agrada mucho estar platicando con ellos, yo creo que es algo que me nace, y ellos
platican, hay veces que quieren platicar y otras veces que no quieren platicar y pues
se les entiende, entonces pues nada mas es el aspecto, el lazo familiar que me une

con él (Roman).

Pues yo nada mas tenia a é€l, a él, a los dos como nietos, que son mis hijos, yo los
quiero desde chiquitos. Pues aqui estaban, aqui viven, aqui se criaron desde chiquitos
(Alberto).

Esta condicion del vinculo intergeneracional cercano es una de las causas por las
gue Diego y Roman asumieron el rol de cuidadores principales, pues basados en
la relacion de reciprocidad por los cuidados y apoyos econdmicos que han recibido
los nietos, tanto Roman y Diego como Alberto consideran una obligacion moral

atender a los adultos mayores.
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Yo lo llevé al kinder, todos los dias pasaba por él. Ahora es corresponder. Yo

chiquititos los traia de un lado a otro, ahora ellos me traen (Alberto).

Porque él a mi me apoya mucho, pues él me tiene aqui en su casa y bueno yo le pago
llevandolo al médico, vigilandolo un poco el control de medicamentos, y por ahi
algunas actividades minimas que hago por él [...]La dependencia de adultos mayores,
pues bueno cuando uno depende de ellos y ellos depende de uno pues es algo mutuo
porque dependencia es de que nosotros estamos al tanto de él y ya no tanto quiza
nosotros de él, porque pues él en realidad nos ha apoyado mucho moralmente,
economicamente a nosotros, en nuestros estudios, en todas las actividades que
realizamos. Bueno la dependencia es no, quizds no estar sujeto a lo que los demas
vamos a hacer por uno, vamos a hacer nosotros y si nosotros lo vamos a hacer lo

vamos a hacer de alguna manera (Roméan).

Seria lo mismo que él desde nifios hemos vivido aqui, y nos vio desde nifios, ahora yo
le pago de esa forma viéndolo también, cuidandolo [...] Pues sobre todo porque es mi
abuelo, yo me crie con él. El y mi abuelita me criaron a mi, y me han apoyado mucho
hasta la fecha, y sobre todo el compromiso moral y aunado a que aqui vivimos en su
casa, de alguna forma trato de reembolsar todo eso que se ha vivido hasta la fecha
(Diego).

En esta relacion de reciprocidad se puede ver, ademas de una obligacion moral y
afectiva, un intercambio econ6mico no basado en un salario, sino en el
intercambio del usufructo de los bienes inmuebles y econdmicos de los adultos
mayores a cambio de los cuales se ofrecen los cuidados. Es por tal razon que los
nietos al hablar acerca de la reciprocidad hacen contante referencia a “un pago” o
‘reembolso” por los apoyos econdmicos y materiales que han recibido. Es decir,
gue detrds de esta metafora aparece la relacibn de intercambios apoyo

econdémico/cuidados en la base de la asuncion del rol de cuidadores principales.

En cuanto a la obtencion de conocimientos e informacién, para la atencion de
Alberto, se observa que luego de la fractura en la cadera comenz6 una trayectoria
complicada, pues ni los nietos ni las hijas estaban preparados para poder realizar
las movilizaciones que requeria el adulto mayor y que por su condicion de

vulnerabilidad les resultaban dificiles de realizar.
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Mas que nada cuando sucedi6 esto fue algo pesado, porque no encontraba la forma
de moverlo a él, porque como fue fractura de cadera [...] si fue algo pesadito; pero ya
después conforme el tiempo él se fue recuperando poco a poco y ya fue mas facil

moverlo a él (Diego) .

Fue por medio de la mejora en la capacidad fisica de Alberto que la tensién de
esta situacion disminuyo y fue posible realizar las movilizaciones y traslados de

manera mas sencilla.

No, lo que pasa es que al principio cuando él se enfermé lo cargdbamos entre todos
en una sédbana, pero ya después se empez06 a enderezar, ya se empez06 a sentar en la
silla, porque la silla desde el primer momento se le compré, y era mas facil la silla,
pero para subirlo al carro, pues él porque era el mas grande y el que tenia mas fuerza

y él lo subia, o sea ellos pues no puedo decir yo lo llevo, pues no (Diego).

La informacién que han obtenido de los médicos se reduce a la administracion de
medicamentos y regimenes alimenticios necesarios para controlar la diabetes,
pero no ha habido otra informacion o ensefilanza en cuanto a ejercicios de

rehabilitacion o movilizaciones del adulto mayor.

En ausencia de servicios o personal que capacite para el manejo de adultos
mayores discapacitados el aprendizaje se da por la practica cotidiana. Diego dice

gue ha sido “por experiencia” que ha aprendido a cuidar.

Otro de los medios de obtencion de informacidén es la observacion directa, por

ejemplo en la construccion de herramientas para la rehabilitacion.

La idea fue practicamente mi tio, la observé en el area de rehabilitacién, pues
contaban con ese tipo de barras, entonces pues nosotros hicimos la pregunta a las
personas encargadas que si era viable y dijeron que si habia la posibilidad pues que

era buena opcién y bueno pues es un aparato sencillo, no tanto técnico (Diego).

Finalmente en cuanto a los obstéculos, a diferencia de las otras familias, en el
caso de la familia Raso, la calidad de los servicios médicos, la disponibilidad de
una red amplia de cuidados familiares, los recursos econémicos derivados de la
pension del adulto mayor y la disponibilidad de los recursos materiales como el

automovil para transportar han facilitado la atencion al adulto mayor.
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El principal obstaculo que encuentra Diego en la atencion es la disponibilidad para
el cuidado, debido a la conciliacién del tiempo para otras actividades, pero como
ya se ha vista la organizacion colectiva de esta familia ha permitido solventar esa
dificultad.

Pues hubo momentos en que uno quisiera brindarles todo su apoyo, su tiempo y no
puede, no tienen la disposicién de estarlos viendo, sobre todo, entonces uno aprende

a sacrificar una cosa por otra (Diego).

En resumen, en la familia Raso se puede observar que la dinamica de la
organizacion del cuidado pasa de turnos, con una participacion extensa de todos
los hijos cuando los adultos mayores se encuentran en estados de gravedad de
salud, a el cuidado corresidencial en donde soélo los familiares que cohabitan con

Alberto y Julia asumen los roles de cuidado principal y el complementario.

Conclusion

Entre los adultos mayores que conforman este primer grupo se encontré que
cuentan con una edad promedio de 75. 5 afios. Todos, a excepcion de Guadalupe,

son originarios de diferentes Estados de la Republica Mexicana.

Los adultos mayores tienen aproximadamente 50 afios promedio de casados. Las
diferentes familias llegaron a instalarse a la Campestre Aragén en la etapa de
formacion y extension de sus familias, pues comenzaron a radicar en la zona, en

promedio, hace 46.25 afios.

Ellos llegaron a vivir en la Campestre Aragon casados y con hijos. Las familias
presentaron un promedio de 6.25 hijos, los cuales a la fecha son adultos y la

mayoria se encuentran casados y formando sus familias.

El nivel maximo de estudios fue la primaria completa, aunque se presentan dos
casos de analfabetismo en hombres, pues sus condiciones econdmicas no les

permitieron asistir a la escuela.
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Los ingresos de los adultos mayores son restringidos, pues soélo dos familias
cuentan con ingresos por una pension contributiva e ingresos por rentas, el cual

en promedio es de $5750 pesos mensuales.

Por otro lado, dos de las familias sélo reciben el ingreso de la Pension Alimentaria
de Gobierno del Distrito Federal, el cual es de medio salario minimo vigente en la

Ciudad de México.

En cuanto a las condiciones econdmicas en las que viven se puede sefialar que
aquéllos que cuentan con un ingreso principal propio, mantienen mejores

condiciones de vida.

Los adultos mayores sin ingreso propio, generalmente tuvieron empleos
informales en el sector de los servicios donde no cotizaron para una pension,
mientras que las mujeres siempre se dedicaron al hogar como actividad principal.
En las casas no construyeron espacios para renta, sino que fueron del tipo
familiar. Fue entonces, que al enfrentar limitaciones en la actividad perdieron su

fuente de ingresos, por lo que los hijos tuvieron que asumir los costos de atencion.

Todas las construcciones de las viviendas son de concreto y tabique las paredes y
losa de concreto; aunque se aprecian diferentes condiciones en los acabados y
mobiliario. Todas las viviendas cuentan con agua potable, drenaje, electricidad,

teléfono y gas.

En lo que se refiere a la funcionalidad se encontré que en las actividades basicas
de la vida diaria, compuestas por la capacidad de alimentarse, ducharse, vestido,
higiene personal, desplazamientos dentro de la casa y la continencia vesical y
anal, se encuentran sélo dos adultos mayores capaces de realizar el total de estas
actividades de manera independiente; en cambio, entre quienes presentan
limitaciones en su realizacion se encuentra que los adultos mayores han reducido
su capacidad de realizar de manera independiente un promedio de tres de estas
actividades. La actividad que principalmente se ve afectada, en orden de
importancia, son los desplazamientos en la casa, la ducha, el vestido y la

continencia vesical y anal.
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En lo que respecta a las actividades instrumentales compuestas por la
comunicacion por teléfono, la capacidad de trasladarse fuera del domicilio, el
manejo de los medicamentos, la administracion de las finanzas, realizar las
compras, las actividades del cuidado del hogar, la lavanderia y cocinar, se
encontraron dos adultos mayores capaces de realizar todas las actividades. Entre
los adultos mayores que requieren de ayuda para poder realizar estas actividades
se encontré que en un promedio de 6 actividades han visto limitada su capacidad
de desempefiarlas independientemente. Entre los casos mAas severos se
encuentran Martin, Angélica, Alberto y Guadalupe. La principal actividad que se ve
afectada es la de los traslados fuera del domicilio y las compras, el transporte y las

actividades domésticas.

En las limitaciones de la actividad, compuestas por la capacidad de caminar y
moverse, ver, escuchar, hablar o comunicarse, atender el cuidado personal, poner
atencion y cognitiva se encontré que la capacidad motriz fue la mas afectada,
pues se presentd en todos los casos; posteriormente se encontraron las del

arreglo personal y las de comunicacion, finalmente las sensoriales y las cognitivas.

Las comorbilidades mas comunes entre los adultos mayores son las
enfermedades crénicas, las principales son la diabetes mellitus tipo 2 y la
hipertension arterial crénica, que en promedio han sido diagnosticadas desde hace

11 afos.

En este grupo se logré entrevistar a seis personas, de las cuales cuatro eran
miembros de las redes familiares de cuidado y dos adultos mayores. En estos
casos la imposibilidad de entrevistar a mas adultos mayores se debidé a las
condiciones sensoriales y la capacidad de comunicacion, las cuales presentaban

serias limitaciones en el trabajo.

La trayectoria de cuidados que se ha observado en este grupo tiene en promedio
9.5 afios de atencion, lo que significa que todos comenzaron a requerir atencion

siendo adultos mayores.
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Las causas que detonaron la discapacidad entre los adultos mayores fueron
eventos agudos Yy criticos que dejaron secuelas que limitaron la actividad, entre
ellas encontramos Enfermedades Vasculares Cerebrales, caidas, tumores y

cirugias.

Paralelamente al evento critico se ha detonado los cuidados pues sus secuelas y
complicaciones en la salud se han traducido en limitaciones en la actividad, por lo
que el adulto mayor ha sido identificado como vulnerable e incapaz de cuidarse a
si mismo, hecho que conduce a la dependencia de los adultos mayores en estos

hogares.

En las familias que conforman este grupo no se contaba con ninguna organizacion
de cuidados previa al evento critico. Cuando comienza la discapacidad en los
adultos mayores las rutinas cotidianas se ven afectadas y se comienza a generar

estrategias y organizaciones de atencion.

Estas trayectorias en conjunto incluyen el evento critico, la hospitalizacion,
convalecencia, estabilizacion del estado de salud de salud del adulto mayor con

discapacidad y, en algunos casos, episodios agudos recurrentes.

Durante las etapas de hospitalizacion y convalecencia, las cuales son
considerados como estados de gravedad y de alta demanda fisica, se encuentra
gue los hijos (tanto corresidentes como los que han fincado sus familias y
residencias fuera del hogar paterno) se organizan en turnos. Estos turnos se
encuentran condicionados por los horarios y responsabilidades laborales y

familiares.

En la practica, los familiares que no cuentan con empleos y/o familias, asumen los

cuidados diurnos u horarios mas extensos.

Dependiendo de la capacidad econ6mica, quienes cuentan con ingresos aportan
apoyos materiales y monetarios para cubrir los costos de atencién y pueden

reducir sus horarios de cuidado. En cambio, quienes no cuentan con recursos
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financieros deben asumir las actividades de cuidado en mayor proporcion de

tiempo.

La eleccién/asuncion de cuidador, se regula segun los principios de género y
parentesco, pues en primer lugar deberian asumir los cuidados los conyuges y las
mujeres, pero debido al estado de salud y la edad de los esposos, estos suelen
guedar exentos durante este periodo de atencion que requiere de esfuerzo fisico.
Por otra parte, la ausencia de mujeres ocasiona que los hijos varones asuman los
cuidados. Asi mismo, los principios de corresidencia y condicion laboral influyen

en la designacion del los cuidadores principales.

Las principales actividades que desempefaron los familiares durante la estancia
de los adultos mayores en el hospital fueron el acompafamiento, la vigilancia, la

alimentacion, la higiene personal y ayuda para las deposiciones.

La organizacién por turnos de cuidado se presenta durante el periodo que es
considerado como critico o de urgencia. Este hecho plantea un “principio de crisis”
gue condiciona la continuidad de la organizacion y estructura del cuidado. Una vez
que el estado critico avanza a la estabilidad del estado de salud del adulto mayor,
la participacion de los familiares se reduce y comienzan los cambios en la

organizacién por turnos.

Una vez que ha pasado la situacion de crisis y han comenzado la rehabilitacion y
la estabilizacién del adulto mayor con discapacidad en su hogar, aparecen nuevas

organizaciones y roles en la estructura de cuidado.

La organizacion de los cuidados que se encontrd en estas familias, durante la
estabilidad del adulto mayor, fue colectiva de tipo corresidencial, es decir que en
su estructura se integraban mas de un cuidador principal, cuidadores
complementarios y proveedores de apoyo. La caracteristica “corresidencial” del
cuidado se adquiere debido a que las principales actividades del cuidado se
desempeiiaban por familiares que cohabitan en el mismo espacio residencial con

los adultos mayores.
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Estas familias tienen en promedio dos cuidadores principales, que en su mayoria
son mujeres e hijas de los adultos mayores, posteriormente se encuentran los
hombres con parentesco de hijo y nietos. Ninguno de ellos cuenta con un empleo
extradoméstico y son corresidentes de los adultos mayores. Las actividades de

cuidado las desempefian en promedio 6.5 dias a la semana.

En promedio estas familias cuentan de 1 a 2 cuidadores complementarios, entre
ellos se encuentran los conyuges, a continuacion los hijos varones y finalmente las
nietas. En este caso, a excepcion de los hijos varones, todos los demas sujetos
con el rol complementarios son corresidentes de los adultos mayores. Los
cuidadores complementarios participan en el cuidado con un promedio de 3.5 dias

a la semana.

Finalmente, los proveedores de apoyos son en promedio de 2 a 3 sujetos por
familias. En este grupo principalmente se encuentran los hijos varones no

corresidentes de los adultos mayores.

En la organizacion de los cuidados a los adultos mayores encontramos una
relacion asimétrica en el reparto de actividades. Entre las familias de este grupo se
encuentra que los cuidadores principales desempefian el mayor numero de
actividades, pues se encargan de atender a los adultos mayores en actividades de
cuidado personal, de atencién y rehabilitacion a la salud, las labores domésticas y

los apoyos.

Entre las principales actividades que atienden son las movilizaciones en casa,
manejo de deposiciones, preparacion de alimentos y alimentacion, tareas de
higiene personal, ayuda en la ducha, arreglo personal y ayuda en la dieta; también
se encargan de los traslados médicos y administracion de medicamentos, control
de enfermedades crénicas y vigilancias nocturnas y diurnas; por otra parte son los
responsables del arreglo de la ropa y la limpieza del entorno de los adultos
mayores; y por ultimo apoyan en lo que respecta a los traslados en la calle, los

gastos de manutencion y apoyos emocionales.
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En cambio los cuidadores complementarios se encargan principalmente de
atender las actividades domésticas como la limpieza del entorno, apoyos en los

traslados médicos y en la calle y la vigilancia del adulto mayor.

Por ultimo los proveedores de apoyo se encargan de transferencias econémicas,

materiales y emocionales a los adultos mayores.

La participacion de los cuidadores complementarios depende de la disponibilidad y
capacidad de afrontamiento de los cuidadores principales. La participacién de los
cuidadores complementarios se activa cuando los cuidadores principales

requieren de ayuda para la realizacion de las actividades de cuidado.

Los proveedores de apoyo participan por tres principales vias, el estado de
gravedad del adulto mayor, la superacion de la capacidad de afrontamiento de los

cuidadores principales y por una solicitud directa de apoyo.

Los cuidadores principales asumen el cuidado como una imposicion, ellos
reconocen que es una obligacion que “les tocd”. Entre las causas que presentan
para la asuncién del rol de cuidadores principales sefialan que se encuentra una
obligacion moral sustentada en la afectividad, la reciprocidad por los cuidados y
apoyos recibidos en la infancia y juventud, la corresidencia, el género, y una
relacion de intercambio econdmico y material de los padres por cuidados de los

hijos.

Las principales formas de obtencion de conocimientos e informacion para el
cuidado de los adultos mayores son la préactica cotidiana, las recomendaciones
médicas, la ensefianza durante la hospitalizacion por parte del personal de

enfermeria y la observacion.

A través del cuidado se ha podido observar una dinamica de relaciones afectivas
ambiguas entre los familiares, y entre el proveedor de atencién y el adulto mayor.
En este sentido, es posible decir que el cuidado detona conflictos que han estado
presentes de manera latente entre los familiares, por ejemplo la cuestién de la

sucesion de bienes o problemas entre cufiados. Sin embargo, el cuidado también
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ha detonado nuevas relaciones conflictivas debido al reparto asimétrico de las
responsabilidades de atencion entre los familiares, junto a emociones de
frustracion debido a que la capacidad de afrontamiento de los cuidadores se ve
superada por las demandas de atencién de los adultos mayores y la sobrecarga
que produce la necesidad de compaginar las propias responsabilidades familiares
con las de atencion a los adultos mayores. Estas condiciones producen la
ambigiedad en la afectividad entre el adulto mayor y sus familiares, quienes
transitan del carifio a la desesperacion, frustracion y enojo en la dinamica del

cuidado.

Finalmente en cuanto a los obstaculos en la atencibn se encuentran las
condiciones econdmicas y materiales, la accesibilidad a los servicios médicos y de
rehabilitacién, las dificultades para conciliar los tiempos de cuidado y las

responsabilidades familiares y la disponibilidad de los cuidadores.

240



Capitulo VII

El cuidado familiar en procesos crénico degenerativos

En este capitulo se presenta un segundo grupo de familias en las que el cuidado
ha presentado una dinamica progresiva, pues ha sido resultado de un proceso
degenerativo, en consecuencia el avance de la discapacidad y los cuidados han
sido paulatinos.

Estos procesos de cuidado pueden estar acompafiados de padecimientos cronicos
y degenerativos, sin embargo estos casos permiten entrever, de la misma manera
gue los casos anteriores, el hecho de que es la limitacion en la actividad y la
subsecuente identificacion de vulnerabilidad del adulto mayor las que detonan el
cuidado; sin embargo debido a sus dinamicas presentan particularidades en la

organizacion de la atencion que deben ser observadas.

La familia Eleuterio

Dora en el momento de las entrevistas contaba con 72 afios de edad y tenia
aproximadamente 41 viviendo en la Campestre Aragon. Siempre se dedicé al
hogar, nunca tuvo un salario y los recursos eran aportados por el conyuge, quien

vendia donas.

Luego de que los hijos consideraran que su padre no debia seguir trabajando por
‘la edad” y una cirugia por una hernia, decidieron convencerlo de dejar el trabajo.
Ellos propusieron organizarse para aportar los recursos materiales necesarios,
pero esta organizacion funcioné poco tiempo; entonces los gastos fueron

asumidos por Elizabeth, la hija quien ain cohabita con los adultos mayores.

Dora recibi6 instruccion primaria, en cambio su marido Juan es analfabeto, pues
las condiciones econdmicas lo obligaron a trabajar desde pequefio. Sin embargo,
ha habido una movilidad intergeneracional con respecto al grado de estudios, pues

sus cinco hijos lograron carreras universitarias.
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Desgraciadamente, el primero de sus hijos fallecié en una agresion que sufrié en
su trabajo durante la realizacion de obras en el Circuito Interior de la Ciudad de
México. Aun sobreviven otros dos hijos varones, quienes se encuentran casados y
con hijos; y dos hijas, una de ellas estd casada, mientras que la otra esta

divorciada y es madre de una nifia.

En casa de los Eleuterio se observa una condicién de accesibilidad complicada
para Dora, quien desde hace aproximadamente veinte afios presentaba problemas
visuales y actualmente ha perdido totalmente la vista. La casa, que como la
mayoria de predios visitados cuenta con dimensiones extensas, tiene en la parte
frontal una accesoria que da a la calle, un portdn de unos tres metros de alto por
cuatro de ancho. Al interior de la casa, se encuentra un patio en el cual hay
muchos objetos, plantas y cubetas que cierran el paso; posteriormente una
primera vivienda donde habita el cuarto de sus cinco hijos, Roberto, junto a su

esposa Martha y su pequeiia hija.

Para poder acceder al domicilio de Dora, en el cual cohabita con su esposo, Juan
y su hija Elizabeth, ademas de la hija de ésta, se deben subir unas estrechas
escaleras de herreria, las cuales son estrechas y pueden ser obstaculizadas por

un pequefio perro, mascota de la familia.

Entre las dos familias que habitan en esa unidad domeéstica se comparte el

cuidado a la adulta mayor y a los nifios, aunque ninguna otra funcion mas.

La construccion es de concreto con tabique, los techos de losa de concreto y los
pisos de loseta, el espacio se observa limpio y ordenado, sin olores significativos.
Como todas las casas en la Campestre Aragon cuentan con drenaje, agua

entubada, teléfono, electricidad, gas y pavimento.

Dora, originaria del Estado de México cuenta que llegoé al Distrito Federal a los 13
afos, acogida por una tia con la intencion de buscar atencion meédica y evitar los
riesgos por un “mal” que le habian puesto a su madre y que ella habia recibido

durante el embarazo.
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El “mal” fue tratado por curanderos en su lugar de origen, pero la poca eficacia
terapéutica provocO que buscaran atencion biomédica en la Ciudad de México.
Sus sintomas eran “falta de fuerzas” y “caidas”, “hinchazén de los brazos” y luego
aparecieron los sintomas del “dolor de ojos” que no le permitian “ver la luz”. Dora
asistio finalmente con un curandero en el Distrito Federal, quien le hizo una limpia,

luego de la cual dice que desaparecié el “mal”.

En cambio, Dora cuenta que sus padecimientos actuales son producto de un
accidente, pues al chocar en un taxi en el que viajaba, junto a su familia, contra un
camion se le “apachurraron los rifiones” y derivado de ello aparecieron sus

enfermedades: hipertension, diabetes e insuficiencia renal.

En cuanto a la ceguera, Dora cuenta que tiene aproximadamente 20 afios, en la

década de los noventa, que comenzo a presentar problemas con la vista.

Posteriormente, hace diez o doce afios se recosté a dormir y a la mafiana
siguiente habia perdido la visién en uno de sus ojos y en el otro “habia sangre”,
aungue todavia podia ver. Entonces, asistieron a un oftalmoélogo privado que
diagnostico retinopatia, en donde la opcién de una cirugia representaba el riesgo
de que perdiera totalmente la vista, debido a que por la diabetes no podrian

intervenirla con una cirugia.

Esta condicién de ceguera se ha visto agravada por otros padecimientos cronicos,
pues la adulta mayor presente diabetes mellitus e HTA desde hace treinta afios, e
insuficiencia renal crénica desde hace doce. Por lo cual ha visto afectada su
capacidad de realizar de manera independiente las actividades principalmente en
cuanto a los traslados fuera del domicilio y las labores domésticas, aunque

también se ha afectado su capacidad de autocuidado e higiene personal.

Dora permanece en casa, sale con acompafada de su familia. Ella parece algo
triste cuando habla acerca de la necesidad de que le cuiden. Sin embargo,

siempre esta dispuesta a hablar.
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Ademas de los sistemas tradicionales y privados, Dora, recibia atencion de un
médico privado, Domingo, quien era un conocido desde cuando era soltera,
cuenta la adulta mayor. Posteriormente, hace aproximadamente 15 o 16 afios su
hijo, Roberto, le afili6 al Seguro Social y desde entonces ha utilizado

principalmente este servicio.

La entrevista se realizO a Martha, la nuera quien se encuentra casada con el
tercero de los cuatro hijos de Dora, Roberto. Aunque Martha llegé a la casa desde
hace diez afios, comenz6 a apoyar a su suegra desde hace 5, cuando empeoré la
condicion visual de la adulta mayor. Ella tiene 35 afios, se dedica al hogar, tiene
tres hijos pequefios a quienes cuida. Su nivel de estudios es el bachillerato. En su
familia existen antecedentes de cancer y ella en el momento de las entrevistas se
encontraba realizadndose estudios. Ella es de religion Testigo de Jehova y sefiala
gue ése es un hecho importante para apoyar a los otros. Ella participa
principalmente en los traslados al médico y en las compras, también ofrece ayuda
emocional e informativa cuando sus suegros deben seguir instrucciones para
analisis clinicos y administracion de medicamentos que resultan complicadas a los

adultos mayores.

En esta familia fue posible realizar las entrevistas con Dora y Martha, ellas se

mostraron siempre dispuestas y amables.

Dora es cuidada por su esposo y su nuera debido a la ceguera que padece y
limita su actividad, mientras que por la diabetes y la HTA de las cuales ha estado

enferma desde hace treinta afios, no habia recibido cuidados.

Cuando inicié6 con su diabetes no fue atendida, se dej6é un tiempo, sélo venia un
conocido y él la estaba tratando (Martha).

En el tiempo en que sucedi6 el episodio en que perdié la vista en el primero de sus
ojos, la familia Eleuterio se encontraba en la etapa de extension, de tal forma que
sus hijos cohabitaban con los padres. Durante ese periodo de tiempo, Juan y sus

hijos comenzaron con los apoyos a Dora, en un principio fueron Unicamente
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traslados y recursos econdmicos para los gastos médicos y de medicamentos

para la atencion de la retinopatia.

Pues que ya me apoyaban (esposo e hijos) de lleno hace como 10 afios, 11 afios ya
casi 12, porque fue cuando me acosté, me levante y ya habia perdido este ojo y luego
el otro tenia también sangre pero no tanta, entonces me hicieron estudios y me dijeron
que me iban a hacer un laser para ver si podian poner la retina en su lugar pero

desgraciadamente pues tenia la azucar, fue poco lo que me ayudaron (Dora).

Hace doce afios, cuando iniciaba la retinopatia, fue su hijo Antonio quien se hizo
cargo de los gastos en el Hospital de Oftalmologia Arista. La cuestion de los
apoyos econémicos se debié a que en ese entonces, no contaban con seguridad

social.

O sea, que siempre he tenido el apoyo. Ahi (Arista) me pag6 todos los gastos mi hijo
Antonio que vive y siempre se me olvida cémo se llama [...] Si y no pudimos arreglar
nada, entonces todo fue particularmente pagado por mi esposo después ya por mis
hijos. Primero puro particular y ya después mi hijo, el esposo de ella, nos meti6 al
seguro, ahi ya nos atendieron y me volvieron a checar todo y eso y datos que yo
llevaba y ahi me fueron saliendo enfermedades y ya después se me hizo bien eso de
insuficiencia renal, me mandaron a ver del corazén, pero ya no quise ir y me checan

aqui de vez en cuando los médicos (Dora).

A pesar del déficit visual que presentd Dora, ella era capaz de realizar sus
actividades de manera independiente, razén por la que durante un periodo de 7
afos las actividades de cuidado permanecieron latentes y sélo los apoyos
econdémicos Yy los traslados eran las principales transferencias de los hijos y el

esposo para Dora.

Porque pues este... Pues ahora si que ella antes era mas (in)dependiente cuando
tenia bien la vista. Ella dice “yo antes si queria mover mi comedor agarraba y o movia
y me ponia a trapear y yo lo hacia sola, en cambio ahora si quiero hacer algo me
tengo que esperar hasta que estén disponibles.” Entonces ése es el problema que
pudiéramos decir que hay [...] Cuando yo llegué todavia era independiente porque
veia un poquito, entonces si como de repente como que se ponia a hacer su comida a
lavar trastes o lo que fuese menos trapear, pero si era mas dependiente de ella misma
(Martha).
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Un hecho importante para los cuidados fue la llegada de Martha a la casa de la
familia Eleuterio hace 10 afios, cuando se caso con Roberto. Desde el primer
momento de su llegada ella ha apoyado a sus suegros y su cuilada en actividades

domésticas y de cuidados a los nifios.

Estoy aqui, 10 afios. Pues ahora si que desde que yo llegué aqui, pues ella ha tenido
el problema de su vista y pues gracias a, bueno no sé, no sé si es la educacion que le
dan a uno, no sé, pues yo siempre he tratado de ayudarle, cuando llegué aqui pues
este aunque sea a lavar los trastes o0 a medio recoger algo, pues les he ayudado tanto
a ella como a mi suegro y bueno y a mis cufladas en su momento, entonces a veces si
como que me aparto un poquito, pero cuando debo de estar, procuro estar con ellos
(Martha).

Fue con la pérdida definitiva de la vista, hace cinco afos, que inicié el proceso de
cuidados, pues derivadas de las limitaciones en la actividad se consider6é que
Dora era incapaz de cuidarse independientemente, por lo que ha requerido de
ayudas iniciales y supervisiones de atencién en las actividades domésticas que
anteriormente realizaba, ayuda en el arreglo personal y principalmente en los

traslados fuera del domicilio.

Pero ya a partir de cinco afios se puede decir, como que ya fue perdiendo mas la
vista, entonces si para hacer algunas cosas ya le cuesta mas trabajo, entonces ahi si
luego me decia me ayudas a picar esto o0 a mover aqui porque necesito buscar algo,
entonces ya es cuando me busca [...]JLa cuestidon fue porque ella como que se sentia
desesperada, porque ella a pesar de que ya no ve, pues ella se mantiene este...
como que quiere, quiere hacer el quehacer, sabiendo que ya no sabe... ya no puede,
pero entonces eso es lo que a ella le empieza a desesperar, de que ella se siente que
ya no sirve, entonces esa desesperacion le entra cuando se queda tirada en cama
(Martha).

Para Martha no es el padecimiento cronico la causa de los cuidados, sino que es
la limitacion en la actividad la que detona la atencion. Hecho relevante, pues
mientras los adultos mayores mantengan independencia en su actividad, la

presencia de una enfermedad crénica no significa la organizacién del cuidado.

A su vista, porque si ella tuviera su vista aunque tiene la diabetes, pues yo siento que

ella seguiria como antes haciendo sus comidas, de repente que se ponia a lavar el
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bafio o lo que ella podria, a veces ella sacaba las cosas de sus muebles y se ponia a

limpiar, y ahorita ya no hace nada de eso (Martha).

Dos hechos mas afectaron la organizacion de los cuidados, la primera fue el
fallecimiento del mayor de sus hijos, quien luego del trabajo hacia compaiiia a
Dora y le servia los alimentos que Elizabeth, otra de las hijas dejaba preparados
desde la noche anterior. Con la muerte del mayor de los hijos, Dora no sélo perdio
una fuente de apoyo, sino que entrd en un periodo de depresion que a la fecha de
las entrevistas aun mostraba.

Pues no sé, desde que se me murié6 mi hijo me quede peor, creyéndome yo indtil,

porque él llegaba y me decia, “¢ya te dieron de comer gordita?” “No tu papé fue a

traer las tortillas”, entonces el calentaba la comida que me dejaba mi hija, calentaba y
me servia, le servia a su papa y a él y a la nifiita de mi hija que también la teniamos
nosotros, la recibimos chiquita y ahorita ya tiene, va a tener el 15 de octubre 4 afios
(Dora).

Otro hecho importante en la reduccién del apoyo de los hijos fue el momento en
gue comenzaron a formar sus propias familias, pues en ese momento se
avocaron principalmente a las obligaciones con ellas, de tal manera que la familia

de origen quedo al margen del apoyo.

Porque se puede decir que ya en cuanto ellos salieron de aqui (los hijos al formar una
familia) pues se puede decir que los dejaron a cargo o bueno los dejaron asi,
entonces ya no han preguntado si se tenga que llevar al doctor o eso, ellos se puede

decir que se han deslindado de eso (Martha).

La estructura actual de cuidados para Dora esta formada por dos cuidadores
principales, quienes realizan actividades de cuidado personal, médico, apoyo
emocional e instrumental. Juan, el esposo de Dora es quien permanece los siete
dias a la semana con su esposa y tiene el mayor grado de responsabilidad en el
cuidado. Juan apoya a su esposa en las actividades domésticas como la limpieza
del hogar y preparacion de alimentos; actividades de cuidado a la salud, pues él
es el principal encargado de los traslados médicos y el manejo de los

medicamentos de su esposa; y finalmente los apoyos emocionales e
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instrumentales, pues Juan es la principal compafiia de Dora y es quien realiza las

compras y los traslados en la calle.

Martha, nuera de Dora quien cohabita en el mismo predio, pero en una casa
independiente a los adultos mayores, presenta un menor nivel de responsabilidad
y tiempo que Juan, el esposo de Dora; pero en cuanto a niumero de actividades
tiene amplia participacion, pues atiende el cuidado personal, en actividades como
ayuda para el vestido y de corte de ufias, que requiere Dora por su pie diabético; y
también participa en las labores de limpieza de la casa de los adultos mayores. En
cuanto a los traslados médicos. Martha tiene un nivel de cuidado complementario,
pues ella participa dependiendo de la disponibilidad de Juan. Ella también ofrece
apoyo informativo, pues debido a que Juan no sabe leer, requieren de ayuda para
seguir instrucciones y recetas meédicas. Finalmente, Martha es la principal escucha

de Dora cuando la adulta mayor requiere de apoyo emocional.

En la estructura, también se encuentra Elizabeth, quien es proveedora de apoyo,
pues por un lado es la principal responsable de la manutencién del hogar y arreglo
de la ropa de sus padres, pero en cuanto a las actividades de cuidado a la salud y
personales no participa, y su participacion en los traslados médicos se encuentra

condicionada a la disponibilidad de su padre y su cufiada.

El apoyo econdémico, reconoce Dora, se debe a una relacion de reciprocidad en la
gue los adultos mayores cuidan a la hija de Elizabeth y a cambio, ésta aporta los

recursos econdmicos para la subsistencia familiar.

Soy franca, econémicamente para mantenernos y vestirnos mi hija la mas chica y vive
aqui abajo con nosotros, bueno ella aparte, pero su nifia se queda con nosotros y

comemos los tres, su nifia, mi esposo y yo (Dora).

Roberto, el cuarto de los cinco hijos del matrimonio Eleuterio, es otro proveedor de
apoyo y es quien asume los gastos, junto a su hermana Elizabeth, de la casa y los

costos de atencidon médica de los adultos mayores.

Si de todo, ella (Elizabeth) nos viste, nos calza, paga la luz, el gas, y uno de mis hijos

paga el agua y ayuda econémica tenemos con ella, y con él por ejemplo si me siento
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mal y no tengo cita con ninguno de los seguros, me manda mi hija a laboratorio a que
me hagan estudios y me llevan con la doctora, le digo que tengo una de similares que
es muy buena, y ya mi hijo paga los medicamentos que me den y ella paga los

estudios (Dora).

Por ultimo se encuentra Tofio, el segundo de los hijos, quien ocasionalmente
aporta un apoyo economico a sus padres. Sin embargo, su nivel de

responsabilidad es menor en comparacion con los otros hermanos.

Los miembros familiares que no participan en los cuidados y apoyo a los adultos
mayores son Tere, hija del matrimonio Eleuterio y su esposo; tampoco las nueras
no corresidentes, ni los nietos. Conforme a estas ausencias en la participacion se
refuerza la nocién de los principios de corresidencia, parentesco y generacion en

la causas de asuncion del cuidado en el espacio doméstico.

...por ejemplo mis otros cufiados, pues trabajan todo el dia y el fin de semana pues se
dedican a su familia, entonces, pues a veces dicen pues vamos a ir el sabado o el
domingo pero a final de cuentas no vienen. Entonces pudiéramos decir que no se
cuenta con ellos, por ejemplo cuando vamos al doctor 0 eso pues ella luego a veces,
ya sea que vaya mi cufiada con ella o he ido yo, pero siempre va mi suegro con ella
(Martha).

... alimentaria y mi hija Tere, pues casi no viene porque tiene dos hijitos que van, uno
va a la prepa y la otra va a la primaria y no tiene a quien dejarselos y tiene que hacer
su quehacer de todo el fin de semana, lavar, planchar y todo eso. Diario les deja

comida y todo, y ya ellos se sirven, pero no es lo mismo (Dora).

En las participaciones anteriores, de Martha y Dora, se observa que detras de la
corresidencia como principio para la asignacion de los cuidados se encuentra la
individualizacion de las funciones familiares, pues los hijos que han formado sus
familias en otros espacios residenciales enfocan sus responsabilidades y
actividades de cuidado a sus propias familias, siendo que los miembros de la
familia de origen pasan a un segundo plano de responsabilidad.

Esta afirmacion se refuerza al revisar el caso de Martha, quien también tiene
padres adultos mayores, quienes son cuidados por su hermana que aun vive en la

casa paterna y se encuentra soltera. Para Martha, la causa de que su hermana
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sea la cuidadora principal es que al vivir con sus padres y no tener
responsabilidades con un esposo o hijos, se le ha asignado la principal
responsabilidad, aunque Martha reconoce que esta situacion presenta un rostro de

asimetria en el reparto de responsabilidades.

Pues yo me imagino... se supone que deberia de ser todos, todos deberiamos de
apoyar, pero por ejemplo con mi hermana la soltera pues ella no tiene compromisos
de decir pues en la tarde tengo que hacer esto con las nifias, por decir uno que ya es
casado y que tiene hijos, entonces ella como que tiene un poquito mas de espacio y
en cambio las demas pues acomodar nuestros horarios y ver cdmo podemos ayudar
(Martha).

La excepcion, en el caso de la familia de origen de Martha y de la familia Eleuterio,
son las situaciones criticas o de emergencia, pues en esos momentos el apoyo

familiar en el cuidado se estrecha.

Pues se supone que no debe de ser asi porque todos somos hijos, entonces pues hay
una hermana que vive cerca de ella (madre de Martha), pues estdn mas asi como que
correrian mas rapido porque vive en Naucalpan, entonces en caso de que se
requiriera pues también deberia yo de apoyarla en lo que pueda [...]Hace tiempo a
ella (Dora) como que se le bajo, no sé si fue la azucar entonces estuvo como que
tirada en cama lo que se puede decir unos dias, no sé si fue un dia o cuantos dias,
pero si estuvo aproximadamente una semana pudiéramos decir. Entonces si requeria

gue estuviéramos ahi méas al pendiente de ella (Martha).

Entonces, se reconoce gue la causa para la participacién en el cuidado principal

es la corresidencia.

Pues este, pues es mi esposo, su hija la que vive aqui y pues yo. Pues porque vivimos
aqui directamente con ella. Una pues porque estoy aqui con ellos, porque si yo no
viviera aqui con ellos pues no sé si pudiera darles la misma atencién, por las
distancias, si viviera por esta misma colonia, pues igual y si, pero si viviera en otro

lado pues no creo, entonces pues porque estoy aqui (Martha).

En el caso de Juan, el esposo de Dora, ha asumido el cuidado por el principio de
parentesco, pero especialmente, esta el hecho de que ha dejado de trabajar, por

lo que ha sido asignado por los hijos para el rol de cuidador principal, pues
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consideran que la actividad laboral requiere de demasiado esfuerzo para él, en

cambio consideran que es capaz de cuidar a su esposa.

Pues hace tiempo trabajaba (suegro) en hacer donas, pero después lo tuvieron que
operar de una hernia, entonces ya sus hijos le dijeron “ya no queremos que trabajes,
mejor quédate con mi mama, tu te vas al mercado, y entre los dos”; desde ese
entonces se puede decir que mi suegro agarré esa responsabilidad como ama de
casa, porque de mi suegra que empezo6 a perder la vista dej6 de hacer muchas cosas,
entonces mi suegro es el que ha hecho esto, entonces como no trabaj6é en una fabrica
ni nada de eso, pues no lo jubilaron ni nada de eso, es entonces una persona
desempleada, entonces a ellos se les hizo facil decirle pues ya no trabajes, nosotros

vemos como le hacemos y ya no trabajes (Martha).

Pero esta asuncion del cuidado, que es considerada como una tarea femenina, ha
ocasionado criticas por parte de otros hombres, quienes denigran su condicién

masculina por la asuncién del cuidado a su esposa.

Pues nosotros si se lo reconocemos y le decimos qué buen esposo es, y la paciencia
que le tiene, pero por ejemplo sus familiares, viene uno de sus cufiados por parte de
mi suegra, él por lo regular cuando viene aqui es porque esta tomado, entonces él
luego le dice a mi suegro, “es que tu eres un mandilén, ya quédate aqui conmigo,
vamonos a la calle”, entonces no creo que le reconozca que esta apoyando a su

esposa, entonces a lo mejor la otra familia igual (Martha).

Para Dora, la causa principal para que los hijos cuiden a un adulto mayor es la
reciprocidad. EI modelo paternal de la familia Eleuterio, segun refiere Dora, estuvo
centrado en el cuidado y atencion a sus hijos, quienes posteriormente durante la
vejez y discapacidad de los padres deberian tener una obligacion de corresponder

con los cuidados.

iAh! pues porque yo los apoyé cuando eran