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INTRODUCCION

produccioén social desde la antropologia médica para dar seguimiento

al estado de salud en que se encuentran un grupo de cuidadoras y
cuidadores en la Zona Metropolitana de Guadalajara, Jalisco, entre 2012 y
2016, por la situacion de acompanamiento ante la discapacidad severa de
su familiar, quien sufre una serie de complicaciones producto de la diabetes
mellitus tipo 2 y que derivan en falla renal, ceguera, amputacion de extremi-
dades y muerte prematura.

Asi, siguiendo el incremento de padecimientos relacionados con la
diabetes mellitus que generan discapacidad y muerte, es como en 2016 Mé-
xico activo la alarma epidemioldgica EE-4-16, por la gran cantidad de mor-
talidad a causa de la diabetes mellitus. Para el 2017, se contabilizaron 105 mil
muertes, por tanto, hoy dia ocupa la principal causa de defunciones, sin sos-
layar que es la tercera causa de afios de vida pérdida por muerte prematura,
en asociacion a los afos de vida ajustados por discapacidad.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2024),
la diabetes mellitus ocupa el segundo lugar entre las principales causas de

E sta investigacion retoma algunos planteamientos derivados de la re-
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muerte (el primer lugar son las muertes asociadas a las enfermedades del
corazon), lo cual evidencia que la enfermedad es un problema de salud pu-
blica por el desigual acceso de la atencién médica y los tratamientos que de-
tentan la calidad de vida de las personas, sobre todo por el gasto para contar
con los servicios de salud (Campos, 2023). Por si fuera poco, la Secretaria
de Salud (2018) ratifica la declaratoria de emergencia epidemiolégica EE-5-
2018, con la finalidad de fortalecer las acciones encaminadas a la prevenciéon
y el control del sobrepeso, obesidad y diabetes.

La situacién del pais es alarmante, debido a que se suman los emi-
grantes retornados, quienes regresan a sus comunidades con algin grado de
discapacidad, resultado del modo de vida llevado en su lugar de trabajo. En-
tendiendo con ello, por ejemplo, que mientras Estados Unidos se comporta
como un pais productor, México se define como reproductor, por tanto, la
atencion a la salud se satura por la solicitud de los servicios sanitarios reque-
ridos por las mujeres y hombres con complicaciones derivadas de la diabetes.

Por esta razon, el tema de los cuidados cobra relevancia, por el in-
cremento en México, pero ademas por el envejecimiento demografico y la
acelerada transicion sanitaria. En este sentido, debe entenderse que el enveje-
cimiento involucra un cambio en la estructura por edad y, generalmente, se
expresa en un aumento de las personas en edad avanzada (Instituto Nacional
de Estadistica y Geografia [INEGI], 2014). La transicion sanitaria, en cam-
bio, designa la salud como el desarrollo biopsicosocial y el bienestar donde
la dimension gradual del estado de salud oscila entre la salud positiva y el irre-
versible estado de la muerte. En la transicion sanitaria existen multiples esta-
dos de salud que incluyen la enfermedad no complicada y las discapacidades
temporales o permanentes (Gémez, 2001).

Esto se menciona porque, en México, la Direcciéon General de Epide-
miologia (Secretaria de Salud, 2017) reporta que mas del 86% de la poblacién
diagnosticada con diabetes cuenta con antecedentes familiares; de ellos, el
grupo etario de mayor frecuencia que padece diabetes es de 55 a 59 afios,
donde las mujeres son quienes mas sufren la condicion; ademas, el 43% nun-
ca ha revisado sus pies; otro porcentaje igual cuenta con algtn tipo de disca-
pacidad, por ello, al momento de solicitar atencién hospitalaria los diagnos-
ticos de ingreso reportan la necrobiosis como principal causa de atencion.

Un aspecto de interés sobre esta situacién de cambio en la salud ma-
nifiesta la realidad de la enfermedad como un fenémeno sociocultural total,
el cual requiere conocerse desde un ambito individual, pero también saber si
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es 0 no, hasta cierto punto, limitada por el contexto en que se vive (Salcedo
y Garcia de Alba, 2014). Las personas cuidadoras, en este sentido, cobran
distincién cuando la determinacion funcional de habilidades y actividades
de otras personas interrumpe el cumplimiento de los roles sociales esperados,
por tanto, actiian en diferentes grados de complejidad para satisfacer las ne-
cesidades de otros.

Segtin datos del INEGI (2017), en 2016, 286 mil personas se encon-
traban a cargo del cuidado de personas dependientes. De cada 100 perso-
nas, 97 son mujeres cuidadoras. De esas 100 personas, 38 se desempefian
en establecimientos y 62 en viviendas particulares. La edad promedio de los
cuidadores es de 38 aflos, cuentan con el nivel basico de educacién y trabajan
alrededor de 40 horas a la semana. En teoria, los cuidadores reciben 25 pesos
por la retribucion de su trabajo en horas. Ahora bien, en México, para ese afio
fueron registradas 23 millones de personas que presentaban algun grado de
dependencia, por lo que, segtin especialistas en el tema de los cuidados, cuando
el cuidado resulta ser complejo y en grados de complicacion de la enfermedad,
se necesitan de dos a tres cuidadores por persona dependiente (INEGI, 2017).

Sobre este asunto, algunos estudios han sido claros cuando sefialan que
una persona amputada tiene una alta probabilidad de morir al afio siguiente
por la amputacion, mientras tanto, para quien sobrevive, son criticos los si-
guientes cinco anos. Se habla de que la vida quienes padecen diabetes se reduce
hasta 11 afios (Pérez, 2011), sin dejar de mencionar la diabetes gestacional
o la discapacidad asociada por las complicaciones derivadas. No obstante,
hasta el momento no se ha encontrado informacién alguna que relacione el
padecimiento de los cuidadores; es decir, no se habla del cuidador familiar
hacia ese transito, mucho menos se conoce la probabilidad de muerte subje-
tiva del cuidador. Ante esta preocupacion, se debe considerar que la muerte
no esta acechando a corto plazo (Berzosa, 2018; Escalante et al., 2003; Segui
et al., 2019).

Por primera vez, y desde el punto de vista de la evoluciéon humana, la
esperanza de vida, la cual en términos generacionales determinaba que las fu-
turas generaciones vivirfan mas, puede apuntar a la probabilidad de que se viva
menos ante esta amenaza latente. Por un lado, la diabetes tipo 2 va en aumento
en nifios y adolescentes, por otro lado, las personas cuidadoras paulatinamen-
te pierden inexorablemente capacidades psiquicas; esto, sin dudas, vulnera su
salud y las incorpora rapidamente a las filas de enfermos quienes necesitan
atencion sanitaria urgente, y en ultimo término les llega la muerte prematura.
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Para el caso de los cuidadores, se ha podido dar continuidad a lo que les
sucede en términos de deteccion y manejo del colapso, en lo denominado “pa-
ciente invisible”; por ello, se considera que dentro de las distintas esferas de
la vida -bioldgica, psicoldgica, social y financiera— sufren dia a dia de ansie-
dad, depresion, privacion del sueno, pérdida de peso, aislamiento social y di-
versas enfermedades que no son atendidas y, por tanto, permanecen en silencio
y a la sombra de aquel a quien cuidan, segtn lo refiere el Instituto Mexicano
del Seguro Social (IMSS), a través de la Direccion de Prestaciones Médicas de
la Unidad de Atenciéon Médica, y desde la Coordinacion de Unidades Médicas
de Alta Especialidad y la Coordinacién Técnica de Excelencia Clinica (Me-
dina-Chavez, 2015).

Ante este embate, las familias mexicanas que acompanan la adversidad
durante la enfermedad han reconocido cada vez mas que las mujeres son las
guardianas de la salud, y es principalmente la mama, la hija o la hermana quien
enfrenta las penas generadas por la asistencia cuando no se sabe hacerlo. Se
evidencia asi su capacidad para cuidar por periodos y de una manera bas-
tante escondida. Mientras que, en el caso de los hombres, estda mas presente el
caso de calamidades, de desastres, cuando hay una intervencion especifica y de
emergencia, pero de corta duracién (Marinelli, 2014).

En términos de sufrimiento, en el cuidador o cuidadora existe un des-
gaste emocional y se pierde la eficacia o calidad de los cuidados brindados cuan-
do no se sabe hacerlo, lo cual merma progresivamente la salud emocional,
y cuando esta persiste, el deterioro fisico provoca enfermedad en las personas
cuidadoras y riesgo de muerte prematura, por la falta de sentido de la vi-
da después de los cuidados hechos a un familiar (Yafiez Moreno, 2016). Es
importante por ello identificar y tener en cuenta no solo la experiencia de su-
frimiento de cada persona, sino la forma como lo expresa en la esfera fisica,
personal y relacional (Krikorian et al., 2010). Cuidar es un arte que se apren-
de y su utilidad supone enfrentar cada dia situaciones dificiles y complejas
(Cornago, 2014).

La préctica del cuidado en este sentido es una tarea interactiva entre el
saber cuidar y las normas y actitudes requeridas para influir positivamente o
no en la atencién del proceso salud-enfermedad-atencién-muerte, prevencion,
sufrimiento y duelo de una persona.

En esencia, el cuidado es una manifestacién encaminada a la accién de
cura y tratamiento en funcién de la enfermedad. Cuando la persona que asis-
te no tiene el conocimiento suficiente para realizarlo, los acontecimientos y
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procesos empiricos del cuidado pueden resultar en quiebres de la propia vida,
debido a que atentan contra el propio bienestar de quien pretende brindarlo.
No obstante, un enfermo crénico-degenerativo comprendido desde la adapta-
cion hacia la evolucion de su enfermedad desgasta a la familia continuamente,
no solo fisicamente, sino de forma emocional, econdémica y hasta espiritual.

Ante la necesidad de los actos resolutivos que requiere México, el ries-
go de padecer diabetes mellitus debe ser explicado en términos de su natura-
leza bioldgica, clinica y genética, por su condicion donde el organismo pierde
la capacidad de absorber en los tejidos la glucosa, y tiende a elevarse en la
sangre e incluso, puede ser producto de factores hereditarios, pero también
por la influencia de la cultura en la manifestacion de los fendmenos asociados
alavida cotidiana y causas socioculturales, de comportamiento y el entorno.

En este sentido, el estudio logré hallar una notoria continuidad de las
realidades de tension que enfrentan mujeres y hombres cuando atienden a su
familiar, quien a causa de las complicaciones de la diabetes pierde autono-
mia, por lo cual requiere de atencién y soporte hasta el final de la vida. De
este modo, cuando el familiar muere la persona cuidadora se encuentra en
riesgo de sufrir una serie de problemas emocionales que tienden a invisibili-
zarse y vivirse en soledad, amenazando su vida al poder compartir el mismo
destino (muerte prematura), debido a un posible cambio de personalidad o
la pérdida de ilusion por la vida.

Por lo anterior, se caracterizo la trayectoria del sufrimiento en cuida-
dores y cuidadoras de familiares hombres y mujeres con diabetes mellitus
tipo 2 y amputacion no traumatica por complicaciones de pie diabético, en
la ciudad de Guadalajara, Jalisco, México. Para el caso, se abre un espacio de
analisis que da continuidad a las practicas de investigacién y herramientas
con miras a favorecer la produccion y reproduccién del saber a largo plazo y
atiendan las prioridades del pais.

El estudio identifica el proceso salud-enfermedad-atencidn, a partir de
las funciones de comportamiento de un grupo de cuidadoras y cuidadores
familiares, quienes —al resignificar sus recuerdos del vinculo afectivo y sen-
tir- hacen por amor o por obligacién cuidados que terminan por escindir
sus emociones. Se trata de una realidad latente donde las estrategias de
la vida no deben pasar desapercibidas, por tanto, es oportuno acercarnos a
estos fendmenos con elementos de importancia tedrica y metodologia mas
actualizada que representan formalmente caracteristicas propias de un tipo
ideal modelado culturalmente.
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IDENTIDADES, MIGRACIONES Y ESPACIOS DE CUIDADO

Los hallazgos generados contribuyen a asegurar la produccién y repro-
duccién bioldgica y sociocultural de los grupos y microgrupos al focalizar
los escenarios de riesgo, reconociéndose en ellos el cuidado de los familiares
convalecientes desde el hogar.

ACERCAMIENTO A LA REALIDAD

El estudio sigue las respuestas al estado de emergencia en que se encuentra
México, para ello, se aplica un enfoque desde la antropologia médica mexica-
na, la cual abunda en las consecuencias de los problemas nacionales y se ubi-
ca en la interseccion de los estudios culturales, sociales y bioldgicos por con-
tener una perspectiva de participacion respecto a un fenémeno catastréfico.

Esto hace emerger el andlisis del proceso salud-enfermedad-atencién
de modo especifico con base en la trayectoria del sufrimiento y el enfoque re-
lacional, ya que se manifiesta dentro de las relaciones sociales y al momento
de atender la salud, pero también de enfermar y morir, o por las formas de sa-
tisfacer o no las necesidades de acompafnamiento asistido, dentro de un grupo
particular de actores significativos en contexto natural (Menéndez, 1990), los
cuales se definen aqui como cuidadores que asisten de manera ininterrumpi-
da, en domicilio, a su familiar por amputacion.

La trayectoria de los cuidados, asociada con el proceso social del su-
frimiento, en sentido figurado, provee de sujetos y padecimientos unicos, y
similares, considerando que “cada individuo tiene una forma particular de
percibir, organizar y vivir las molestias y efectos en su vida diaria, [por lo que]
se puede hacer referencia por lo menos a tres trayectorias diferentes: estables,
oscilantes e inestables” (Mercado, 1996, p. 209).

De la experiencia o trayectoria dividida en fases, se ha podido determinar
que cada una repercute en la vida de los familiares, debido a los distintos mo-
mentos en los cuales la enfermedad se vive. Robles-Silva (2010) dice al respecto:

En la fase estable hay pocas molestias y sintomas con pérdidas minimas en sus
roles sociales; en la fase oscilatoria se caracteriza por episodios de ausencia de
molestias o sintomas con episodios de crisis de la enfermedad, y con pérdidas
paulatinas en sus roles sociales; en la fase del deterioro hay molestias y sinto-
mas permanentemente acompafadas de crisis que aumentan en severidad, y;
[...] una pérdida total de cualquiera de sus roles sociales. (p. 294)
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Sobre el enfoque relacional, se retoma para incluir aquellos factores o
determinantes econdmicos, politicos, socioculturales y religiosos, entre otros,
que inciden en el problema por estudiar, y permiten integrar la interpreta-
cion de la génesis de los hechos observables que recaen en los cuidadores, por
tanto, los modos de vida generados en la relacion cuidador-cuidado dependen
de su movimiento histdrico, viabilidad, avances y retrocesos que se determi-
nan durante el aprendizaje de los cuidados (Breilh, 2003, 2010).

Tedricamente, los aportes de la investigacion se sustentan en el concep-
to de trayectoria del sufrimiento de Gerhard Riemann y Fritz Schiitze, cu-
yas principales observaciones y consideraciones sobre su aplicacién logran
comprender el fenomeno del cuidado como resultado de las consecuencias
inscritas en la manera de vivir la enfermedad cuando alguien acompaia sin
saber intervenir.

Por el tipo de estudio, se privilegia la vida de las cuidadoras y cuidado-
res que asisten a su familiar, para recuperar las emociones (o expresion de lo
vivido) como una manera de identificar qué tipo de determinantes potencian
el sufrimiento a través de las vivencias significativas y compartidas. La critica a
esta postura deriva en que los estudios llevados a cabo sobre la trayectoria del
sufrimiento dejan de lado las consecuencias e interpretaciones creadas por
las personas en toda la trayectoria de vida, y omiten el analisis de su situa-
cion personal en el sentido de no identificar los valores socioculturalmente
construidos requeridos por una persona para poder cuidar. Sus historias na-
rrativas se cuentan y cumplen una funcién interpretativa: explicarnos la vida
y dotarla de sentido.

Para dar cuenta de la caracterizacién del sufrimiento y sus factores
modificables se dio pie al uso de la fenomenologia del cuidar; pensada como
una perspectiva que somete la interpretacion de las sensaciones, los senti-
mientos y, mas estrictamente, las emociones generadas en la trayectoria de
la cuidadora y el cuidador al tiempo de asistir a su familiar, para identificar
los potenciales riesgos que existen en el cuidado sin el conocimiento minimo
para hacerlo y si con entrega total.

A partir de lo anterior, la metodologia empleada result6 cualitativa y
cuantitativa, por tanto, ofrece elementos que facilitan el acercamiento al uni-
verso de estudio desde una version de la realidad y no posee intenciones de
representatividad estadistica.
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METODO Y METODOLOGIA

Se trata de un seguimiento al estado de salud en que se encuentra un grupo
de cuidadoras y cuidadores en la Zona Metropolitana de Guadalajara, Jalis-
co, durante el periodo comprendido entre 2012 y 2016, por la situacion de
acompafiamiento ante la discapacidad severa de su familiar.

He de mencionar que los actores significativos participantes en la in-
vestigacion cuentan con nombres ficticios, lo cual obedece a la proteccion y
anonimato de su integridad fisica y moral. De este modo, la consideracién
bioética se basé en el engarzamiento a una vision no solo racional, sino sentida
y vivida de la realidad humana, con obligacién de respetar la confidenciali-
dad y guiando la reflexion hacia los motivos de la experiencia vivida con la
intencion de cuidar y comprender al otro en sus problemas.

En consecuencia, el estudio resulta de corte cualitativo y cuantitativo,
este ultimo considerado importante en términos de reconocer un tipo de reali-
dad recurrente en personas que viven y sufren un determinado problema de
manera muestral. En cuanto al interés por el trabajo cualitativo, se debe a
que el centro de atencidn es la perspectiva de las personas ante la carencia de
cobertura en las necesidades sociales basicas del cuidado. En suma, el anali-
sis de los datos se explora mediante la atencion del “contexto social y cultural
de la vida de la persona que enferma, es desatendida en alguna dimensién o
muere” (Hersch, 2016, p. 340).

Por ese motivo, dicha complementariedad (cuali-cuanti) buscé la
comprension de las carencias para lograr una verdadera medicina preventi-
va; aquella que investiga, orienta y actta antes de la consumacién de dafios,
la cual debe anticiparse a la atencion del contexto sociocultural de la vida
de las personas. Por ello, los resultados reconstruyen el mundo con orienta-
ciones ideoldgicas encaminadas a la conformaciéon de un estudio que cues-
tiona el dafo evitable en términos de explicar los comportamientos sociopo-
liticos de la poblacion vy, especialmente, de los sectores sociales subalternos
(Menéndez, 2009).

Esto es, se puede conocer el orden, no se puede conocer el azar. En este
trabajo, cuando se decide utilizar un modelo (Weller & Romney, 1988) como
instrumento, tiene el propdsito de integrarse como un complemento para
dar razén del par cualitativo-cuantitativo resultante de la realidad observada.
Da paso a comprender el transcurso del sufrimiento en términos de causas
estructurales cuya representatividad tuvo un condicionamiento factico de
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ser definido, e implica describir un contexto social particular donde opera
el proceso salud-enfermedad-atencion, con el fin de analizar el sentido de
las practicas y representaciones que originan el sufrimiento en cuidadores
familiares, dentro de una vivencia cotidiana. Su compromiso subjetivo (o
epistemologico) fue el de un amplificador de voz, lo cual pudo ser captado de
manera emergente (de orden inductivo), a través de la observacién y entre-
vista, dada la variabilidad de las respuestas y la verdad del dato.

Lo anterior encontr6 la complementariedad (Devereux, 1973), ya que
interviene en la transformacion del hecho bruto en dato psicoldgico o socio-
légico para conformar la realidad construida al modificarse inevitablemente
la experiencia observada (Morales, 2016).

Desde el punto de vista fenoménico, el trabajo se enmarcé a través de
las narrativas como punto de verbalizaciéon desde la vivencia afectiva (Schiitz,
1974). La narrativa, en este sentido, se configuré en la funcién de una pra-
Xis critica sobre cualquier posicionamiento autorreflexivo del “dar cuenta”
(Kleinman, 1988) de un hecho social total (Mauss, 1979), la cual se crea en
funcion de saberes y practicas reproducidas por los actores quienes interac-
tuan ante fendmenos significativos que cambian el curso de su vida en grupo.

Una vez reunida la informacion se dio pie a la construccién de la in-
formacion, iniciando con la transcripcién y sistematizacion de las entrevistas
por medio de la clasificacion de unidades y subunidades de andlisis para com-
parar las experiencias de los actores' del estudio. La lectura reflexiva para los
temas centrales otorgd sentido al contexto de los discursos producidos, por
tanto, la codificacion de la informacion fue indispensable.

CAPTACION DE LOS DATOS

El conjunto de datos dio paso a la separacion y seleccién por bloques analiti-
cos con el interés de comprender los temas tratados durante las entrevistas; esto
permitio la centralidad hacia el andlisis y una mejor comprension de las ideas
y pensamientos de cada respuesta. La triangulacién de los datos genero las re-
presentaciones para contestar las preguntas y los objetivos establecidos. Los

1 El concepto actor se refiere a distintos sujetos de la accidn; actores individuales, actores colectivos, orga-
nizaciones, instituciones y redes. No obstante, en Ultima instancia, todas las organizaciones, instituciones
y redes expresan la accion de los actores humanos, aunque dicha accién haya sido institucionalizada u
organizada mediante procesos en el pasado (Castells, 2009).
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fundamentos tedricos y las fuentes de consulta se convirtieron en un respal-
do cientifico para comprender los significados, interpretaciones, narracio-
nes, metaforas y demas elementos que permitieron recuperar las acciones del
trabajo de campo.

En resumen, la informacién generada entre la negociacion del acceso
al campo y la recogida de informacién no es, por tanto, dimension distinta
dentro del proceso de investigacidn. Por el contrario, la combinacion de he-
rramientas permitié conocer mejor la relacion de la persona cuidadora con
el familiar enfermo, lo cual significé abrir espacios para repensar las relaciones,
las formas de ser, de estar, de mirar y de ver el mundo, ademas de captar la
manera de practicar el cuidado y representarlo. En todo caso, la bitdcora de
andlisis o diario del método se confecciond como una herramienta 1til (de ensa-
yo-error) para evaluar la organizaciéon de materiales, datos y validacién de
informacion, lo cual permiti6 la codificacion, categorizacion e interpretacion
de los datos.

Corresponde decir que la construccidn de la informacion proviene de
explorar diversos instrumentos validados para propiedades psicométricas en
diferentes fuentes documentales, asi como modelos de inclusiéon propuestos
por diferentes autores, con el fin de continuar con un antecedente el cual pu-
diera acercarnos a identificar el sufrimiento, posibilitando con ello la genera-
cion de un material para comprender sus necesidades y los tipos de atencion
que requieren. Ello facilit6 la construccion de las entrevistas para configurar
al actor social.

Para la guia en las entrevistas se consideraron temas propuestos en
otros estudios como el trabajo biografico, las practicas de atencion y el cono-
cimiento sobre aquellas representaciones del sufrimiento a partir de la asis-
tencia al familiar enfermo, la calidad de vida, el sindrome de burnout yla escala
de bienestar, entre otros.

Se trato, de inicio, en considerar una guia de cuestionario con los te-
mas que privilegian las investigaciones sobre cuidadores, que va de 11 a 22
preguntas con 7 opciones de respuesta (escala Likert de 0 a 6), de 0 (nunca)
hasta 6 (todos los dias), y contiene las subescalas siguientes:

1. Agotamiento emocional (AE): sentimiento de la persona cuidadora
respecto a encontrarse saturada emocionalmente por los cuidados
que brinda.

2. Despersonalizaciéon (DP): respuesta fria e impersonal hacia el familiar
enfermo.
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3. Falta de realizacion personal (RP): sentimientos de poca competencia y
eficacia en la realizacion del trabajo como cuidadora o cuidador.

Las puntuaciones de cada escala se obtienen al sumar los valores de las
preguntas, los cuales, como puntos de corte, se piensan siguiendo los crite-
rios de otros autores (Alfaro et al., 2008; Bradley, 2003). El cuadro 13.1. es el
ejemplo de una categoria.

Cuadro 13.1. Ejemplo de los valores estadisticos descriptivos a explorar

Categoria Tipos y variables

Estadistica descriptiva

Edad Intervalo Media, moda
, Sexo Nominal Porcentaje
Huésped . ) ;
Estado civil Nominal Porcentaje
Ndmero de hijos Ordinal Mediana
Sufrimiento Nominal Porcentaje
Agente ) . . . .
Diabetes mellitus tipo Il Nominal Porcentaje
Hogar Nominal Porcentaje
Ambiente Trabajo Nominal Porcentaje
Entorno Nominal Porcentaje

Fuente: elaborado por Javier Garcia de Alba (2013).

Con lo anterior, fue posible considerar una serie de temas especificos
que contribuian a recuperar la cultura del sufrimiento en las personas que
asisten a su familiar.

Posteriormente, se logr6 la configuracion de una guia de entrevista
pensada en tiempo y espacio para hacer intercambios subjetivos de forma criti-
cay en un clima de seguridad y confianza. Ayud6 ademas a dirigir la atencién a
realidades reales” que los cuidadores callan o viven en silencio y dejan fuera de
si, y permitié comprender al cuidador mas alla de objeto de experimentacion,

En un sentido intencional que se aparta de la escolastica idiomdtica del pleonasmo, esta frase intenta
explicar que en las ciencias sociales se objetiviza la realidad; es decir, la realidad que esta dada es siempre
cambiante, estd dandose y puede ser cambiable, mejorable (Boltanski y Chiapello 2002). La idea de rea-
lidad real en esta investigacion debe entenderse en los cambios que la realidad objetivable de cualquier
estudio con poblacidén viva impide conocer, y que es necesario dar cuenta como los diferentes mundos a
los que accede cualquier persona para emerger en sus diferentes actividades humanas, como el cuidado.
Esto como reconocimiento de la otredad como legitima.
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sino como una persona que sufre. Asi, compartir la experiencia nos generd la
posibilidad de compartir miedos y soluciones.

Finalmente, los sujetos de estudio fueron 30, considerando mujeres y
hombres de diferentes edades, con distinto estado civil. En conjunto son son
personas que integran la familia y otras que figuran en la red vecinal, con eda-
des entre 20 y 79 afos. Se ubican en estratos socioecondmicos de tipo medio
bajo y bajo, la mayoria de las personas con baja escolaridad. La poblacién
de estudio se divide en tres grupos: aquellas cuidadoras y cuidadores; los y
las personas enfermas que viven con diabetes y amputacion; y los llamados
miembros hombres y mujeres de un equipo de atenciéon. Por razones de es-
pacio, solo enunciaremos tres historias de vida.

¢QUIENES SON LOS CUIDADORES?

La vida diaria de Camilo

Maria es la madre de Camilo. A finales de noviembre de 2014 tenia 70 afios,
con mas de 23 afos padeciendo diabetes mellitus tipo 2. En el 2012, como re-
sultado de dos embolias continuas, se le realizo amputacion de la extremidad
derecha a la altura media de la tibia y peroné, motivo por el cual permanece
en una silla de ruedas o recostada en la sala de la casa. Es una mujer delgada,
de aproximadamente 1.60 metros de estatura; su rostro es alargado, la na-
riz es recta, de cabello lacio y cano que le llega a los hombros, de ojos café
claro con mirada profunda, labios delgados y voz grave. Su padecimiento es
monitorizado en el hospital.

El hijo que la cuida ha sido el acompafante en esta etapa de la vida. Fue
quien se quedo en la casa, porque ninguno de sus hermanos se quiere hacer
cargo de ella. Cuando su madre se queja, €l la atiende con prontitud, aunque
no siempre con gusto debido a que la sefiora Maria le grita groserias y lo cul-
pa por la enfermedad. En diversas ocasiones, se resiste a ser bannada o que le
cambie el pafal. Camilo refiere que cuando Maria no le grita o le pega, siente
un lazo estrecho madre-hijo, derivado de dejarse cuidar.

El padre de Camilo murié por complicaciones del corazén, segun
piensa derivados de tristeza por abandono, ya que su esposa Maria lo corrié
de la casa. Camilo naci6 en una colonia popular al sur de la Zona Metropoli-
tana de Guadalajara (ZMG), donde hasta la actualidad reside. Es fumador
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crénico, de estatura aproximada de 1.70 metros, delgado y usa bigote. Al mo-
mento de la entrevista contaba con 43 afios. Esta casado y tiene dos hijas, una
de ellas estudia en el nivel basico de educacién primaria y la otra en prepara-
toria. Su esposa es emprendedora y ayuda con el gasto de la casa vendiendo
cosas usadas.

Camilo estudio la primaria y trabaja haciendo colchones. Sus ingresos
varian entre 800 y 1000 pesos a la semana, con lo que debe cubrir los gastos de
la familia, asi como los medicamentos y necesidades de su madre. Ha trabajado
desde nifio, vendiendo chicles, boleando zapatos o ayudando a su padre en el
taller; también ayudaba cuidando de su abuela y hermanos menores. Poste-
riormente cuidé a su padre y ahora asiste a su madre. Considera que la vida
como cuidador ha sido muy dificil, lo cual ha repercutido en su salud, y los
problemas derivados de ello los ha tenido que resolver a solas. Enuncia su
vida diaria asi:

Soy el segundo de seis hermanos. Uno de ellos, el mas chico, sali6 bien vago, de

esos con la mente abierta y aventurero también, ese camarada un dia cayé a la

carcel, y a mi jefa fue cuando le pegd el diabetes. Te estoy hablando cuando yo
tendria unos 19 anos, o 20 afios, por ahi, y de ahi para aca.

Toda mi vida he trabajado en un tallercito que hace colchones, entonces ahora si
que yo empecé con el jefe (el papa) desde mero abajo, desde el primer escalon,
hasta que fui progresando... cuando se fue (murié), yo me quedé ahi. La cosa es
que cuando la jefa ya estaba a una edad mas grandecilla, no tan vieja, se empe-
z6 a descuidar. Entonces siempre estuve con ella, nunca estuve de acuerdo en
la forma en que ella vivia... a verse deplorable.

Yo cuando me casé a los 26 afios me vine aqui a la casa de mi mama con mi
esposa, y cuando me andaba casando mi padre regresod, ya no vivia en la casa
con la jefa, sino que alla en el tallercillo, habia acondicionado algo pequefio. Mis
hermanos ya todos habian volado, unos para Estados Unidos... el mas grande,
por ejemplo, el que seguia de mi, pensando en que iba a hacer algo por alla, era
el que nos iba ayudar, ja la jefa sobre todo!, pero no, por alla se casé, hizo su
familia, y ya no regres6. Todos le siguieron atras de él, entonces llegé el dia en
que me quedé solo con mi jefa aqui. Entonces, practicamente, se queda uno solo
(agacha la mirada). Los vecinos pues igual se apartan, porque dicen «no pues,
ipinche vieja gritona!». Yo me quedé al cargo de todos, de mi jefe también.

En ocasiones, Camilo se ha sentido desconsolado y llora porque se
van muriendo sus padres, pero (tartamudea) no siente coraje con ellos, jno!
(guarda silencio), nada, hasta eso me siento bien, a gusto (se pone a llorar).
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La asignaciéon de cuidador la tuvo que tomar porque toda la gente se fue
retirando, los hermanos, los tios, los vecinos, quienes nada tienen que ver,
pero... pero en su momento aqui estaban, jse acabo todo eso! Por ese motivo en
su vida existen recuerdos que lo entristecen y hasta lo enojan. Con mucho
sentimiento dice:

A veces me dice (su madre): “TU tienes la culpa de lo que me pasa”, o de esto, 0
lo otro. Le digo: “Mira, yo no tengo la culpa de nada, tu es tu vida, tu vida la en-
carrilaste por donde la llevas, dale gracias a Dios que no me he hecho agachon,
y que aqui estoy”. Este, o dice... “Que te quedaste con mi taller y con mi casa”.
“No, yo no me quedé con nada jefa, tU me pusiste a chambear ahi, desde que
estaba nifio, y ahi estoy”. Este... al jefe, pos ‘ora si que (entrecorta la voz y llora),
jhasta la pinche tumbal, y la jefa, pus, igual, yo creo que va a ser igual (conmigo)
(guarda silencio y sigue llorando).

Asi pasan todos los dias de Dolores

Dolores es soltera y no tiene hijos. Padece obesidad por trastornos de alimen-
tacion que le dificultan llevar con disciplina el control del peso corporal, de tez
morena, pelo lacio que le llega a los hombros, cara redonda, ojos pequefios y
de color café oscuro, nariz redonda y pequeiia, labios pequefios y mide apro-
ximadamente 1.60 metros. Cuando fue entrevistada en 2015 contaba con 41
afios. Vive en un fraccionamiento popular al sureste de la ZMG. Su profesién
la desarrolla en los estudios de género en una universidad. Cuida a su tia Re-
medios de 86 afos desde 1997, por la amputacion que tuvo primero en un pie
y posteriormente en otro, derivado de complicaciones por diabetes mellitus
tipo 2. Tiene una hermana que a veces le ayuda y un hermano que participa en
labores especificas como cargar a la tia y abrazarla cuando no quiere ser arro-
pada con la toalla, porque cuando la bafian lanza golpes, muerde y rasguia.

Dolores sufrio la pérdida de sus padres cuando joven, y eso trajo triste-
za durante toda su vida. Se siente sola. Ella no decidi6 ser cuidadora, fue algo
que le tocaba, era la que se quedd en la casa. Desde que es huérfana vive con
su tia, asi que han estado juntas por mucho tiempo. Su hermana se casé hace
tres afos, y su hermano se fue a vivir aparte, pero a veces llega.

Hace dos afios su labor como cuidadora se intensificé porque a su tia
se le amputd el pie derecho debido a necrosis del dedo segundo. A pesar de
su discapacidad y avanzada edad, la tia Remedios quiere cocinar y limpiar
la casa, pero ya no es muy consciente de sus actos y por eso Dolores prefiere
que permanezca en cama y le retira la silla de ruedas. Eso pone de mal genio
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a la tia porque no le gusta que la menosprecien, y se arrastra por la casa, no
le gusta usar pafial y se lo quita, por lo cual se mancha el cuerpo y la cama.
La ultima vez que quiso participar en las labores del hogar, la tia Remedios casi
quema la casa, porque se le olvidé apagar la estufa.

El problema es que la tia ya no siente mucho, entonces la infecciéon en
el pie progresé rapidamente. Tenia un rasponcito chiquito, pero se puso un
zapato y una media que le apretaban, entonces en dos dias tuvo una infec-
cion. Por mas de seis meses Dolores la cuido, llevandola a especialistas de pie
diabético, pero ya no pudieron controlar la gangrena. Dolores dice tener una
tendencia a sufrir por su propia vida y por su tia:

A mi me duele mucho curar, y eso de los primeros auxilios no me gusta. Pero
ya casi me hago doctor... (se rie), es que no es algo muy grave (las complica-
ciones de la diabetes), ya va uno conociéndolas. Hace poco, yo la vi tembloro-
sa, ¢pues qué tiene? me dije, jah!, yo creo que esto importa, y ahora qué le
pasa... (esto sucedid) en las famosas posadas, que todo el mundo lleva dulces,
jpues le gustan mucho los dulces! por mas que le escondemos, por mas que se
los quitamos, no falta quien le haga el favor. Pues como a los nifios que estan
en la casa, andan comiendo dulces y lo que no quieren, pues ella se lo come, en-
tonces, la vi rara, y dije «qué comié», no, no, no es comida, json los dulces!, y
por mas que se los quité, si, pues si. Le hice la prueba y no alcanzo6 el... (gluco-
metro), me marcd error. Pues es eso. La inyecté... (insulina) eran las doce de la
noche y esperé una hora para ver si se le bajaba, y si se le bajé.

Con el paso del tiempo, Dolores ha puesto atencién en muchas de sus
actividades diarias como sus propios excesos dietéticos, ademas trata de evi-
tar, en la medida de lo posible, el estrés que causa cuidar, pues dice que no
quiere verse como su tia:

Vamos, no es mi espejo, me veo en futuro, o sea, pensando que muchas de las
enfermedades, heredas, y que (guarda silencio y respira profundo)... muchas co-
sas que mi tia hizo, o hace, las hizo mi abuela, que también me tocé vivir con ella
cuando estaba enferma. Y digo no quiero repetir en funcion de las cosas que yo vi,
en atencion de las cosas que yo estoy viviendo, esas cosas.

O sea, si ves en funcién de lo que vives y lo que padeces, pues sabes que no
quieres eso de mi vida ¢,si?, 0 sea yo no sé si mi tia quiso 0 no quiso vivir asi, que
no creo, pero hay cosas que uno puede evitar para vivir mejor, para tener mejor
calidad de vida. Porque yo digo, «mi tia es muy soberbia», si mi abuela también
era medio soberbia, pero bueno, yo creo que mi tia es peor, si ella no lo pudo
ver, y reflexionar y cambiar; si lo hubiera hecho, nosotros no estuviéramos pade-
ciendo cosas. Dije, yo no quiero vivir esa parte con los otros que estén a mi lado.
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Yo creo que... para mi, es que jquiero vivir!, lo que queda de mi vida, y bueno, en
este momento me toca cuidarla, no es algo que yo escogi, me tocd, y no me cau-
sa problema cuidar a la gente, pero si me causa problema que me haga la vida
imposible. Pero como ya esta ahi, como ya no va a cambiar, porque es grande,
porque ya tiene sus... bueno yo no quiero ser asi.

Vivir en la pena muda

La muerte en muchos casos genera una gran pena. Y la pena que puede expre-
sarse mediante gemidos y llantos se olvida con rapidez; por su parte, la pena
muda corroe el corazén y acaba por romperlo (Cornago, 2014).

Magdalena enviudé en enero de 2013, cuando la entrevisté tenia 58
afos; su estatura es de 1.65 metros, tenia los hombros agachados, bajo peso y
los ojos hundidos anuncian un tenue color azul, su cabello amarrado disimu-
lalo desarreglado; en su pequena boca se pinta una mueca de tristeza cuando
refiere que ella es quien decidi6 ser cuidadora de su esposo.

De vez en cuando recibe ayuda econdémica de sus hijos. A su esposo
Chano le amputaron el pie izquierdo debido a un ampula que se gangrend
en el primer dedo o hallux. Murié por complicaciones de rifién. La sefiora
Magdalena esta convencida que su esposo cayd en depresion y eso ocasiond
la amputacion del pie izquierdo a la altura de la rodilla, porque ella estuvo in-
ternada varios meses en el Hospital Civil a causa de un problema de tumor
estomacal. El problema del sefior Chano:

... empezd con un dedo, el grande del pie derecho, se le abri6 la carne, y em-
pece a llevarlo al Hospital Civil, y luego se le infect6 su dedo y ya no hacia caso
porque yo también estuve en el hospital, y se deprimi6é porque yo cai al hospital
también, y no queria y lo convencimos de que fuera al hospital, y le detectaron la
infeccion, la gangrena creo, como ya tenia muy mal su pie, le cortaron sus cinco
dedos y le dejaron asi la pura herida, y yo se la lavaba como me dijeron que
le hiciera, le ponia su pomada y le cerrd bien la herida, no le cosieron ni nada. Le
cerrd y empez6 con su taloncito, empez0 él a caminar, ya caminaba sin andadera
ni nada y luego como que le devolvio la infeccidbn mas arriba.

Y ya como un hijo lo meti6 al seguro, en el seguro le quitaron de la rodilla, a lo
que le quedaba del pie, abajito de la rodilla. Ya de ahi se alivio, pero empez6 a
decaerse y a decaerse y como estaba enfermo de su rifidén, del que tenia, pues
se lo dializaron por un tiempo, ya después no quiso que le hicieran nada y por
ese motivo se complicé y fallecio.
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La sefiora Magdalena dice que mejor que él ya descansé; sin embar-
go, los recuerdos sobre los cuidados que realiz6 son muy amargos, porque
en la desesperacion de cubrir las necesidades de su esposo, el dinero hizo
falta, ademas, el cansancio se presentaba casi inmediatamente desde que lo
banaba, lo vacunaba (le administraba insulina inyectada), y si se sentia muy
desesperada, pero lo normal.

Por algo que sentia y podia describir como cansancio, ella salia a cami-
nar, porque sentia le hacia falta salir, o algo asi, pues estaba namds ajustada a él.
Pero €l ya no podia valerse por si mismo, asi que las salidas se hicieron cada
vez menos. La sefiora Magdalena padecié de insomnio, se le quité el hambre
y se preocupaba porque veia muy malito al sefior Chano, pues ya no queria
comer, y todas esas cosas.

En la actualidad, lo que mas hace sufrir a la sefiora Magdalena es la
soledad, y eso a veces la hace sentir un poquito triste, como si todavia no su-
perara el recuerdo de su esposo enfermo, verlo derrotado y sin ganas, pero
menciona que decidi6 cuidar de su esposo porque a él le gustaba, y eso le ha-
cia sentir gozo y satisfaccion, por la atencion que le brindaba, y la confianza
que recibia de él era plena.

A pesar de los problemas fisicos (dolencias, diabetes, cansancio, etc.)
que en la actualidad presenta, a Magdalena esos recuerdos le hacen mucho
bien, estd tranquila y trata de estar alegre.

RESULTADOS DE LA VIDA DIARIA
POR CUIDAR

Como se ha podido conocer, la trayectoria del sufrimiento hace referencia
al conjunto de malestares fisicos y emocionales que puede presentar cual-
quier persona, y desencadenar, a su vez, enfermedad y dolor. De tal modo,
las personas cuidadoras que viven el sufrimiento lo hacen a través del curso
de la enfermedad del familiar diabético amputado y con diversas complica-
ciones. Este aspecto impide, en consecuencia, el olvido o la invisibilizacién
del sufrimiento acumulado, y se crea, por tanto, una identificacion inherente
con quien sufre.

El sufrimiento no se vive de la misma manera, y las personas que cui-
dan experimentan diferentes formas de vivir el padecimiento cuando acom-
panan al familiar. Muchas de esas emociones no se pueden decir porque
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son silenciadas por el dependiente y por la misma familia que sefala los pro-
blemas, pero no los atiende, por tanto, las emociones se callan y no resul-
tan especificas.

De este modo, entender el sufrimiento como una emocioén no reco-
nocida ni por el familiar dependiente ni por la familia genera un marco de
referencia que dicta la correspondencia inherente entre el cuerpo y las ma-
neras de cuidar. Por ello, tomar en cuenta las emociones de las personas
cuidadoras tuvo la finalidad de captar los eventos que se van acumulando
en el cuerpo hasta que finalmente se manifiestan en padecimiento, como lo
demuestran las historias contadas.

Asi, al dar cuenta de los fragmentos expuestos de la vida de estas per-
sonas cuidadoras, se entiende que se cuida a veces por afecto?®, pero mds por
obligacion. El acto de cuidar implica que importan mas las necesidades del
desvalido que las del cuidador, y con ello se invisibilizan los quehaceres de asis-
tencia y, por ende, las emociones experimentadas. Esto porque el padeci-
miento del familiar siempre supone una amenaza e incertidumbre para la
estabilidad del nucleo familiar y de sus importantes lazos afectivos, motivo
por el cual las emociones de los cuidadores poco o nada importan ante una
enfermedad en la que incluso, por su agresividad, eventualmente se espera la
muerte del enfermo.

Al respecto, Angel Cornago (2014) sefiala que la soledad vivida de ma-
nera Unica es un hecho frecuente que afecta de forma determinante a los
cimientos emotivos y, en general, atafie a los cuidadores y cuidadoras, junto
con el estado depresivo en el que ya se encuentran.

La identificaciéon del sufrimiento en la cuidadora o cuidador apunta a
llamar la atencién sobre los riesgos de padecer un mal a causa de la asistencia
sin conocimiento, pero, ademds, a vislumbrar la saturacién de actividades lle-
vadas a cabo por un solo familiar de dia y noche; ello, aunado a la falta de
recursos econdmicos para cubrir las necesidades basicas crecientes, lleva a
un sufrimiento severo en el cuidador o cuidadora.

Y, aunque a su modo intentan paliar sus problemas (Camilo fumando,
Dolores, comiendo y Magdalena rememorando) también reconocen el mal
que les ha causado el manejo mudo de sus emociones. En todos los casos se
presentan las trayectorias estables, oscilantes e inestables, pero dependen de
cémo intervienen para satisfacer las necesidades de su familiar.

3 Los afectos, para Edith Calderén (2012), permiten comprenderse desde ciertos universales culturales, y
estan sujetos a los contextos en donde se catalogan y se conjugan.
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No cabe duda de que cuidar es un acto de entrega y, como tal, surte efecto
positivo en los familiares dependientes atendidos por amputacién de pie dia-
bético, al aminorarse las complicaciones de la infeccion y elevandose signifi-
cativamente con ello la calidad de vida. Y es que “los seres humanos tenemos
una caracteristica especial: tal vez por sabernos y ser conscientes de nuestra
debilidad, de nuestra precariedad, somos capaces de ayudar a otros que con-
sideramos que se encuentran en malas circunstancias; somos capaces de ser
solidarios” (Cornago, 2014, p. 23).

Ahora bien, no podemos pensar que las personas y las familias socioeco-
némicamente en desventaja, ante el evento moérbido, puedan retomar o conti-
nuar con su vida cotidiana como si nada hubiera pasado, pues, como se pue-
de ver en la vida de Camilo, Dolores y Magdalena, los retos diarios se mul-
tiplican, las necesidades se acrecientan vy, por tanto, presentan momentos de
crisis diarias, poniendo en riesgo su integridad.

Resta decir que las narrativas resultantes que confeccionaron la fe-
nomenologia del cuidar (herramienta de analisis) fueron una valiosa infor-
macion acerca de la caracterizacion del sufrimiento, en la medida en que se
leyeron los posibles significados de los hechos vividos, como parte de tra-
yectorias inacabadas y oscilantes, a veces interrumpidas con la muerte. No
obstante, los gestos, la misma presencia y participacién como investiga-
dores durante los didlogos, asi como los silencios y el entrecruzamiento de
las emociones, habilitan vacios de conocimiento en la propia manera de vivir
el sufrimiento.

Si bien el objetivo de la investigacion fue profundizar en la trayectoria
del sufrimiento de los cuidadores, no se pretendié proponer soluciones, ya que
el problema requiere respuestas a diferentes niveles, las cuales estan mas alla de
nuestras capacidades profesionales.

Lalabor de cuidado implica sobrecarga de actividades dentro de la casa,
obliga a tomar decisiones radicales tendientes a modificar la dinamica de al-
gunos miembros de la familia, como el hecho de que la persona a cargo del
cuidado del familiar enfermo deje de trabajar o estudiar (si es el caso), o bien,
se tengan que reasignar responsabilidades econdémicas a otros miembros de
la familia para cubrir gastos antes no se considerados, como asegurar la ali-
mentacion entre los miembros, o la compra de firmacos para controlar la
enfermedad del familiar.

El problema de recibir apoyo de alguien mas del grupo doméstico resul-
ta espinoso y, en ocasiones, hasta vergonzoso, pero modificar las labores del
hogar es trascendental y politicamente necesario.
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Otro problema vislumbrado, ante el desconocimiento de la labor de
cuidado, en referencia al agravamiento de las complicaciones, fue la nece-
sidad de la persona cuidadora de sopesar la necesidad de acudir a consultas
programadas, cuando se tenian los recursos econémicos para el traslado, y la
compra de medicamento, lo cual redunda en el descuido de las lesiones y, por
tanto, en su empeoramiento. Este aspecto se destaca, leyendo entre lineas en
las entrevistas, ya que los cuidadores no reconocen como tal su responsabi-
lidad en el descuido.

Por otro lado, las cuidadoras y los cuidadores resienten mucho la mi-
nusvalia de la cual son objeto por parte de sus familiares, pues saben que la
asistencia se puede prolongar indefinidamente.

Y es que cuando se esta inmerso en el proceso de cuidado, la persona
cuidadora no se percata cabalmente de su sufrimiento, debido al ensimis-
mamiento implicado en el trabajo de cuidado, al grado de no sentir que se
encuentran en una situacidn critica, al no ser conscientes de la gravedad de
su estado animico y/o fisico, porque la transformacion de sus planteamien-
tos de la vida diaria de asistencia ha sido limitada a la expectativa de vida de sus
familiares. Su situacion depende mucho de las caracteristicas socioculturales al
momento de expresar las necesidades que viven.

Por tanto, y en prevision del dafio que pueden sufrir cuidadoras y cui-
dadores, se considera que las obligaciones implicadas en el cuidado deben
suponer en conjunto la articulacién del apoyo familiar descargado en toda la
familia y no solo estar destinadas a la cuidadora o el cuidador. Ademas (y se
subraya), el conocimiento proporcionado por las instituciones especializadas
en el quehacer de los cuidados es un requerimiento indispensable para ejer-
cer apropiadamente los cuidados en hombres y mujeres con padecimiento de
la diabetes mellitus, complicacién de pie diabético y amputacion, asi como
en cualquier otro problema que implique la condicién de brindar cuidados
como aqui ha sido expuesto.

La biomedicina dedica grandes recursos y desvelos para alargar la vida,
sin enfocarse en conseguir que las personas mueran en paz y con el minimo
sufrimiento posible. Mucho menos se interesa en las consecuencias emocio-
nales y de salud sufridas por las personas cuidadoras como resultado del di-
ficil papel asignado socioculturalmente.

De ahi la importancia de visibilizar la tarea de cuidar, evidenciando
la falta de politicas al respecto, asi como la falta de programas encaminados
a la capacitacion de la familia para atender a personas con discapacidad. En
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conjunto, se requieren estrategias que coadyuven a fortalecer a los cuidado-
res, hombres y mujeres, en las cuales se reconozcan sus sentimientos, la iden-
tificacién y manejo de las emociones, las sensaciones y —desde luego- las
necesidades personales. Esto daria como resultado la proteccion, engrande-
cimiento, bienestar y preservacion de la dignidad humana.

Finalmente, la generacion de programas especificos de capacitaciéon y
apoyo a entornos de poblacidn de escasos recursos que no cuenta con derecho-
habiencia, tendientes a configurar comportamientos y significados comparti-
dos en el sistema familiar, mejoraria sustancialmente las préacticas especificas
de cuidado, incidiendo en la modificacién de los roles de género tan dafiinos
para la mujer cuidadora en los cuidados dirigidos a ancianos y nifios, asi
como en las costumbres en la conformacion de roles de pareja. Todo esto
parte del conocimiento relacional requerido por un sector de la poblacién
carente de un legado de informacién minima pertinente para un adecuado
manejo de la enfermedad (Page, 2015), pero ademds y, sobre todo, del conoci-
miento suficiente para cuidar sin dar-se.

En 2017 y 2018, la Federacion Internacional de la Diabetes dedicé el
dia con el eslogan “Diabetes y mujer. Nuestro derecho a un futuro saludable”;
curiosamente, este afio, 2019, no he podido saber cudl es el eslogan. Pero,
sobre ello, cabe subrayar que las mujeres y los hombres del estudio se encuen-
tran, al igual que muchas otras personas, dentro de un estado de exposicion
a variados factores que influyen en su perjuicio (el conocimiento minimo
necesario para intervenir en sus decisiones).

Resulta esclarecedora la necesidad de enmarcar las condiciones de vida
de las personas que cuidan a sus familiares en domicilio, considerando el ejer-
cicio efectivo del derecho a los satisfactores humanos (vivir y crecer con se-
guridad fisica, emocional y del entorno), sumado a las limitaciones insti-
tucionales que reducen la disponibilidad e impiden el acceso a servicios de
salud, ya sea por la saturacion del sistema, la falta de personal o los problemas
de infraestructura presentes en las unidades de salud, asi como las actitudes
y prejuicios por parte de los prestadores de servicios.

Hace falta una investigaciéon de largo aliento que comprenda el su-
frimiento diario de las personas cuidadoras que viven aisladas, para poder
acercar el conocimiento a los tomadores de decisiones. Nuevamente, el al-
goritmo puede comprender diabetes mellitus, complicaciones y discapaci-
dad en mujeres y hombres de distintas edades, pero ahora ya ipso facto el
bienestar del cuidador.
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