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Resumen

Objetivo. Identificar el patron de dedicacion de tiempo y
analizar los mecanismos de atencion que utilizan los miem-
bros de familias con enfermos y discapacitados en el hogar.
Material y métodos. Para cumplir con el primer objetivo
se analizo la base de datos de la Encuesta Nacional de Uso
de Tiempo 2002. Para cumplir con el segundo objetivo se
levanto informacion a través de entrevistas en profundidad y
grupos focales en Coahuila, Sinaloa, Zacatecas, Jalisco, Oaxaca,
Yucatan y el Distrito Federal de junio a diciembre de 2004.
Resultados. Se estima que | 738 756 personas dedicaron
tiempo a cuidar enfermos y que | 496 616 se encargaron de
cuidar discapacitados, la semana anterior al levantamiento de
la encuesta. Existen diferencias importantes por género y nivel
de escolaridad en la dedicacion de horas a estas actividades.
Por otra parte, los hogares tienden a reorganizarse para
ofrecer atencion a enfermos y discapacitados. En el hogar,
son las mujeres quienes asumen la mayor responsabilidad
en el cuidado. Existen diferencias importantes en la aten-
cion a enfermos y discapacitados en términos del desgaste
fisico y emocional que sufre el cuidador. Conclusiones. Las
implicaciones de los resultados en la atencién a enfermos y
discapacitados son enormes para un futuro cercano. El enve-
jecimiento de la poblacién y el aumento de las enfermedades
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Abstract

Objective.To identify the pattern of time devoted by
members of Mexican households to providing care to ill and
disabled family members.To analyze the mechanisms used by
families to provide care to aniill or disabled member. Material
and Methods. The database of the 2002 National Survey
of Time Use was explored to accomplish the first objective.
The second objective was accomplished by collecting primary
data through in-depth interviews and focal groups in Coahuila,
Sinaloa, Zacatecas, Jalisco, Oaxaca and Yucatan from June to
December 2004. Results. It was estimated that | 738 756
persons spent time providing care to ill persons and | 496
616 to disabled persons, over the reference period of the
survey. There are important differences in the dedication of
hours by gender and education level. Moreover, households
tend to reorganize their structure to provide care to ill and
disabled members.VWWomen tend to have more responsibilities
in the process.There are important differences in the care of
ill and of the disabled in terms of the physical and emotional
stress produced in the caregiver. Conclusions. The impli-
cations of results in the care of ill and disabled populations
are highly relevant for the future of the Mexican health care
system. Population aging and the increase of chronic diseases
call for a reinforced relationship between institutional and
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cronicas requieren de una mayor articulacién entre el ambito
institucional de atencion y el ambito del hogar, a fin de que
ambos puedan complementar sus capacidades.

Palabras clave: Cuidadores, cuidados domiciliarios de salud,
género y salud; México

household care so as to complement capacities, a situation
already taking place in other countries.

Key words: Home care; gender perspective; socio-economic
analysis; Mexico

nlaactualidad, y a partir del aumento en la deman-

da de atencién de las enfermedades crénico-dege-
nerativas, los cambios demograficos y epidemioldégicos
de las poblaciones en los paises industrializados han
generado una gran presion sobre los servicios de sa-
lud. Estos tltimos han respondido con un conjunto de
estrategias, generalmente sustentadas en mecanismos
financieros cuidadosamente disefiados para desarrollar
respuestas adecuadas a estas necesidades.!

En un primer momento, la estrategia consistié en
reducir los costos hospitalarios dando de alta lo més
tempranamente posible a los pacientes.? Sin embargo, la
experiencia mostré que delegar la atencién de enfermos
y convalecientes en los miembros del hogar no bastaba
para retenerlos en ese dmbito y evitar un reingreso
institucional, lo cual implicaba una transferencia de los
riesgos econdmicos y de salud a las familias. Un compo-
nente clave de muchas de esas estrategias ha sido el forta-
lecimiento dela interfase entre la institucién hospitalaria,
el dmbito del hogar y la comunidad. Las estrategias en
los paises desarrollados son muy diversas y van desde
el montaje de mecanismos de aseguramiento y el pago a
miembros del hogar para atender a un familiar enfermo,
hasta la contratacién de cuidadores profesionales que
atiendan al enfermo en su propio domicilio.?

La poblacién de naciones de ingresos medios
como México ha entrado en una fase acelerada de en-
vejecimiento que, en pocos afios, generard los efectos
que los paises industrializados viven de lleno hoy en
dfa. El problema de estas naciones es que la presién
de una poblacién envejecida y con altas prevalencias
de enfermedades crénicas se suma a los rezagos de
atencién a la salud-enfermedad, comunes en muchas
de ellas .* Este problema estd marcado por importantes
inequidades en la distribucién de las tareas de cuidado
que requieren los enfermos o convalecientes, una vez
que estdn en casa. Una de las mds importantes es la de
género, que prevalece en gran cantidad de hogares y
se expresa basicamente a través de la dedicacién de un
mayor niimero de horas por parte de las mujeres en la
casa al cuidado de enfermos y discapacitados de todas
las edades. ° Es comtn que sean las mujeres quienes se
encarguen de este tipo de actividades, a pesar de que
en los dltimos 25 afios se han dado notables cambios en
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la estructura y composicion de los hogares mexicanos.
Lo anterior es resultado, entre otras cosas, de la mayor
participacién femenina en el mercado laboral (formal e
informal) y de un incremento en su acceso a oportuni-
dades de educacién, todo lo cual ha generado cambios
en la composicion de la estructura familiar tradicional®y
en la distribucién de las tareas y responsabilidades entre
los miembros del hogar.” Por otra parte, la reduccién de
las tasas de fecundidad, el retraso en la primera unién y
el aumento de hogares sin hijos o monoparentales, son
cambios que afectardn en el mediano y largo plazo la
disponibilidad de personas en el hogar que dediquen
tiempo al cuidado de enfermos y discapacitados. Los
cambios en el perfil demogriéfico, epidemioldgico y
social del pafs, asi como la reduccién de las tasas de
fecundidad y el incremento en la poblacién mexicana
de personas mayores de 60 afios*® implican que sus
necesidades en términos de pensiones, servicios sociales
y servicios de salud deberdn crecer a un ritmo similar si
lo que se busca es cubrirlas cabalmente. No obstante, el
ambiente econémico que prevalece en México hoy en
dfa augura una situacién complicada en el futuro, ya
que de los individuos los mayores de 60 afios sélo 29%
tienen un empleo, apenas 2.7% de los hombres y 1.6%
de las mujeres cuentan con una pensién y se estima que
20% viven en condiciones de pobreza.’

La esperanza de vida en México ha aumentado en
las dltimas décadas de tal manera que es de 73 afios
para los hombres y 77 afios para las mujeres. La pro-
longacién del periodo de vida representa un reto para
los sistemas de salud y proteccién social, ya que deben
contender con enfermedades de mds larga duracién
cuyos costos por individuo son mucho més altos que
aquellos de las enfermedades infecciosas.’ A partir de
la Encuesta Nacional sobre Uso del Tiempo 2002 (ENUT

* En el afo 2005, este grupo de poblacién sumé alrededor de 8.2 mi-
llones de personas y se estima que para el 2030 serdn alrededor de
22.2 millones. Proporcionalmente este grupo pasard de representar
el 8% de la poblacién a mds del 25% (Nigenda G, Matarazzo C,
Lé6pez-Ortega M. Los cuidados a la salud en el hogar: tendencias e
inequidades. Andlisis desde una perspectiva de género. Funsalud-
SSA. México DF, 2005).
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2002), Pedrero™ destaca la participacién de hombres y
mujeres en distintas actividades domésticas y el tiempo
promedio dedicado a cada una de éstas. Asi por ejemplo,
sefiala que la limpieza del hogar es la actividad a la que
més mujeres (93.1%) dedican tiempo, a diferencia de
los hombres entre quienes s6lo la mitad (48.7%) realiza
estas tareas. Ademds, las mujeres dedican en promedio
al dia 14 horas y 27 minutos a la limpieza del hogar, en
tanto que los hombres le destinan dnicamente 4 horas
y 24 minutos. Otra labor relevante es la preparacién de
alimentos, donde las mujeres invierten 2.5 veces mds
tiempo que los hombres.

En conjunto, cocinar, limpiar y llevar a cabo el cuida-
do delaropa ocupan més de 63% del tiempo que las mu-
jeres dedican al trabajo doméstico, tanto para aquellas que
realizan trabajo extra doméstico como para las que no lo
hacen. Al sumarse el tiempo destinado al cuidado de los
nifios, las actividades de las mujeres llegan a representar
casi 80% del uso total de su tiempo. Pedrero afirma que,
con excepci6n de las reparaciones y actividades de man-
tenimiento, donde los hombres superan a las mujeres (70
y 30%, respectivamente), no hay ninguna otra actividad
ala que los hombres le dediquen mayor tiempo. Adicio-
nalmente a las horas destinadas a las tareas domésticas
y extra domésticas, se agregan aquellas dedicadas a las
diversas actividades que implica el cuidado ala salud de
los miembros del hogar que lo necesitan. Lo anterior tiene
implicaciones relevantes para la salud fisica y emocional
de aquellas mujeres que, a su rol doméstico, agregan el
de ser cuidadoras de familiares enfermos. Asf entonces,
no es raro encontrar que las personas que cuidan de
familiares enfermos vean reducidas sus posibilidades de
seguir estudiando o trabajando, como consecuencia del
costo de oportunidad que tienen que pagar por asumir
esas tareas.

A pesar de que son evidentes los problemas que,
en el futuro puede implicar el crecimiento acelerado de
la poblacién de adultos mayores, en México no se han
disefiado estrategias para enfrentarlos desde la pers-
pectiva social, cultural, e institucional. Los esfuerzos
de diversas instituciones como el IMSS'?0 el ISSSTE™
se ubican apenas en la etapa de reconocimiento del
fenémeno y de su aceptacién. El presente trabajo es
producto de una investigacién cuyo objetivo fue do-
cumentar los tiempos dedicados en los hogares para
realizar actividades relacionadas con los cuidados a
la salud y los mecanismos que los miembros de los
hogares desarrollan para ofrecer esa atencién. Como
resultado de esa indagacién se busca argumentar a
favor de la necesidad de fortalecer el vinculo entre
la institucién, la comunidad y el hogar, a manera de
mecanismo que provea atenciéon adecuada a grupos
de poblacién envejecidos, buscando que la atencién
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sea compartida de acuerdo con las capacidades y que,
ademds, ayude a reducir inequidades pre-existentes
en la atencién.”

Material y métodos

En 2004 se llevé a cabo un estudio con el objeto de
documentar la atencién a enfermos crénicos en el dm-
bito del hogar.* El disefio metodoldgico contemplé una
etapa cuantitativa y otra cualitativa. En la primera se
llevé a cabo un andlisis de la base de datos de la ENUT
2002, para estimar tiempos de dedicacion a distintas
actividades en una muestra con representatividad na-
cional, tanto urbana como rural.} Para el levantamiento
de la ENUT 2002 se obtuvo una submuestra de la
Encuesta Nacional de Ingreso y Gasto de los Hogares
2002 (ENIGH 2002) de 6 288 viviendas seleccionadas,
a partir de la cual se identificaron 6,398 hogares, de
los cuales se encuestaron 5 450.° La informacién se
recolecté mediante un cuestionario con actividades
predefinidas en preguntas cerradas, aplicado de ma-
nera directa a cada uno de los miembros del hogar de
12 afios de edad y mds. Del cuestionario de la ENUT
se identificaron aquellas preguntas relacionadas con
el namero de horas dedicadas tanto por los hombres
como por las mujeres a realizar diferentes actividades
de cuidado a enfermos y discapacitados dentro del
hogar. Se identificaron las principales caracteristicas
sociodemogrdficas de las personas que realizaban los
cuidados, entre las que destacan el nivel de educacién,
la condicién laboral y el nivel de ingresos.

De acuerdo conla ENUT 2002, el cuidado a enfer-
mos, que en adelante se denominarad como cuidados a
la salud en el hogar, se define como aquella atencién
que se da a los miembros del hogar que presentan
alguna enfermedad, ya sea en la vivienda o en una
unidad de salud. Adicionalmente, se define el cuidado
de personas con limitaciones ffsicas o mentales como
las actividades en apoyo y cuidado de miembros del
hogar con limitaciones fisicas o mentales, tales como
ayudarles a comer, bafiarse y vestirse; aplicarles algu-
na terapia; y, por ultimo, llevarlos o acompafiarlos al
servicio médico o a realizar algtin tramite. En adelante

* Mismas que se incrementardn en los préximos afios por los cambios
recientes en la estructura demografica y epidemiolégica del pafs.

¥ LaFundacién Mexicana para la Salud llevé a cabo esta investigacién
con fondos de la Secretarfa de la Salud.

§ La ENUT se levanta a solicitud de las instituciones interesadas y,
hasta la fecha, no es periédica. Permite conocer la participacién y
el tiempo que los hombres y mujeres de 12 afios y més le dedican a
cada una de las actividades domésticas y extradomésticas.
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se hard referencia a esta actividad como el cuidado a
discapacitados.

En este trabajo se muestran los patrones genera-
les de dedicacién de tiempo, a través de un primer
andlisis descriptivo de las variables de la ENUT 2002*
complementado con informacién primaria derivada
de trabajo de campo en Coahuila, Sinaloa, Zacatecas,
Jalisco, Oaxaca, Yucatdn y el Distrito Federal. La in-
formacién cuantitativa se presenta como frecuencias
y tabulados de las variables seleccionadas tomando
como variables para el andlisis el sexo, nivel educati-
vo, nivel de ingresos y condicién laboral.* Asimismo,
se realizaron pruebas estadisticas para comprobar
independencia de las variables y diferencia de pro-
porcién de poblaciones. El andlisis se llevé a cabo
con el paquete estadistico STATAS y con un nivel de
significancia estadistica de 95%.

La fase cualitativa se realizé en las entidades antes
mencionadas. El objetivo fue indagar de primera mano
y con mayor detalle las experiencias de las familias y de
las instituciones en relacién con el cuidado de enfermos

* Durante el periodo de aplicacion de la encuesta, los entrevistadores
acuden a los hogares seleccionados para entrevistar, de nueva cuen-
ta, alas familias y obtener informaci6n sobre las tareas que llevaban
a cabo los miembros del hogar en ese dmbito, asf como las horas
que les dedican, siendo la tltima semana el tiempo de referencia.
S6lo los miembros de los hogares mayores de 12 afios responden el
cuestionario.

* La variable de nivel educativo se codific6 nuevamente para que-
dar con cinco niveles: sin educacién formal, educacién primaria,
educacién secundaria, bachillerato/ preparatoria, y licenciatura/
posgrado.

§ Stata Corp. STATA, Statistical Software 8.2. College Station. Texas,
EUA. 2003.

crénicos. Los estados visitados se seleccionaron a partir
de la identificacién de caracteristicas sociodemogréficas
como: a) el nivel de envejecimiento de la poblacién, b)
perfil epidemioldgico, c) grado de marginacién y d) ubi-
cacién geogrifica. Se utilizaron técnicas de investigacion
como los grupos focales y las entrevistas en profundidad
de orientacién biogréfica. Ambas se llevaron a cabo con
usuarios de los servicios de salud de la Secretarfa de Salud
Estatal. Se formaron 13 grupos focales, con un minimo
de seis y un méximo de 11 participantes . Asimismo se
recuperaron testimonios de 25 funcionarios responsables
de programas de salud dirigidos a poblacién envejecida
(SSA, ISSSTE e IMSS).

Para las dos técnicas empleadas se disefiaron
gufas de entrevista semiestructurada. Tanto los grupos
focales como las entrevistas fueron grabadas (previo
consentimiento informado), transcritas en el progra-
ma Word y procesadas con el software Atlas Ti.* Las
mujeres entrevistadas de manera individual fueron
seleccionadas por ser los casos mds representativos de
los grupos focales, ademds de que aceptaron dedicar
tiempo para profundizar en el tema de estudio. Los
temas indagados se agruparon en dos grandes cate-
gorfas: experiencia personal del cuidado al enfermo
en el hogar (tiempo dedicado al cuidado, habilidades
adquiridas, capacitacién formal, percepcién del proble-
ma, impacto en la vida personal) y expectativas sobre
el apoyo institucional (gasto en salud, capacitacién,
calidad del servicio). Con los funcionarios se indagé

* Muhr T. Atlas Ti. Scientific software development. Berlin, Alemania
1998.

Cuadro |
DISTRIBUCION DE HORAS DE ATENCION EN EL HOGAR A ENFERMOS, POR SEXO Y NIVEL DE ESCOLARIDAD. MEXICO, 2002

Mujeres Hombres

Nivel educativo Total % del nivel Promedio de hrs/semana Total % del nivel Promedio de hrs/semana
Sin educacién formal 111378 78.8 11.67 29 922 21.2 16.07
Educacion primaria 389517 70.5 9.02 163 262 29.5 9.10
Educacién secundaria 457 574 80.3 4.54 112 880 19.7 5.60
Bachillerato/Preparatoria 123 511 60.9 4.90 79511 39.1 4.59
Licenciatura/ Posgrado 120 790 45 7.15 148 051 55 853

Total 1202 770 69.2 533 626 30.8

Fuente: ENUT 2002 y ENIGH 2002
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Nigenda G y .
Cuadro Il
DISTRIBUCION DE HORAS DE ATENCION EN EL HOGAR A ENFERMOS, POR SEXO Y QUINTIL DE INGRESO EN LA FAMILIA.
MEexico, 2002
Mujeres Hombres
Ingresos Total % del quintil promedio horas/ semana Total % del quintil promedio horas/ semana
[ 166 391 70 8.4 71 056 30 43
2 313679 735 9.9 112565 265 9.9
3 403512 749 5.8 135204 25.1 10.1
4 231776 67.1 44 113510 329 76
5 89772 46.9 5.6 101 291 53.1 5.7
Total 1205 130 69.3 533 626 307

Fuente: ENUT 2002 y ENIGH 2002

sobre la politica institucional de atencién a poblacién
envejecida, percepcién sobre la atencién en el hogar
de enfermos crénicos y sobre requerimientos futuros
estatales para cubrir la demanda de atencién.

Resultados

La encuesta

De acuerdo con la ENUT 2002, un total de 1 738 756
personas dedicaron 12 millones de horas a cuidar
enfermos en sus hogares, con un promedio de 6.09
horas por persona. Existen diferencias notables en
relacién con la distribucién de horas de acuerdo con el
género, el nivel educativo y la estructura de ingresos.
Un aspecto inicial que cabe sefialar es que dos terceras
partes de las horas dedicadas a la atenci6én a enfermos
corresponden al cuidado que brindan las mujeres. En
el cuadro I se observa que, en lo tocante a la distribu-
ci6n de horas de cuidados a enfermos entre hombres
y mujeres por nivel de escolaridad la mayor propor-
cién de cuidadores se concentra entre las mujeres en
todas las categorias de escolaridad, con excepcién de
la correspondiente a licenciatura/posgrado, donde
los hombres representan 55% de los cuidadores. Otro
aspecto que cabe destacar es que en los grupos con
menor escolaridad, independientemente del género,
se observan los promedios de horas de dedicacién
semanal mds altos. Este promedio de horas se reduce
en la medida en que se eleva el nivel de escolaridad,
excepto en aquel de licenciatura/posgrado.

En el cuadro Il se muestra la distribucién de dedi-
cacién de horas de atencién a enfermos, entre hombres
y mujeres, de acuerdo con el quintil de ingresos de la
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poblacién. Esta distribucién es similar a la anterior, ya
que en todos los niveles de ingreso las mujeres cuida-
doras representan la mayorfa ubicdndose entre 67 y 75%
respecto de los hombres. Sin embargo, los promedios
de horas semanales dedicadas en cada grupo varfan
respecto a la distribucién anterior. En este caso, tienden
a tener promedios mads altos que las mujeres, excepto en
el quintil més bajo.

En el caso de los brindados a personas discapacita-
das, el total de personas que declararon su participacion
en esas actividades fue de 1 496 616 y el ntimero de
horas de 12 231 714, con un promedio de 8.17 horas por
persona, cifra 34% mds alta que el promedio de horas
dedicadas por los cuidadores de enfermos. En el cuadro
III se muestra la distribucién de horas de cuidados a
discapacitados, entre hombres y mujeres por nivel de
escolaridad; se puede observar que, en todos los niveles
de escolaridad, es mayor el porcentaje de mujeres que
dedican tiempo a la atencion de discapacitados que el de
hombres. En todos los casos, la proporcién de mujeres
es cercana a 80%, en tanto que en educacién primaria
y licenciatura/posgrado, la cifra es similar en ambos
grupos. Los promedios de horas de dedicacién a la
semana son mads altos para las mujeres en comparacién
con los hombres, en particular en los grupos con bajo
nivel educativo, donde la cifra rebasa las 10 horas diarias
en el caso de las mujeres.

Al observar la distribucién por quintil de ingreso en
el cuadroIV, la distribucién resulta ligeramente distinta a
la del cuadro III: en primer lugar, en todas las categorfas de
ingresos el porcentaje de mujeres que atienden a discapa-
citados es significativamente mds alto que el de hombres,
destacando las diferencias en los quintiles 1, 3 y 5. Si se
considera el promedio de horas dedicadas en promedio
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Cuadro Il
DISTRIBUCION DE HORAS DE ATENCION EN EL HOGAR A DISCAPACITADOS, POR SEXO Y NIVEL DE ESCOLARIDAD. MEXICO, 2002

Mujeres Hombres
Nivel educativo Total % del nivel Promedio horas/ semana Total % del nivel Promedio horas/ semana
Sin educacién formal 201 231 84.1 11.91 37985 15.8 75
Educacion primaria 402 920 533 10.71 352581 46.6 4.62
Educacién secundaria 222 020 79.3 8.32 57 943 20.6 4.26
Bachillerato/Preparatoria 54 878 76.8 4.23 16 500 23.1 1.85
Licenciatura/ Posgrado 86 001 57.1 10.27 64 557 428 5.67
Total 967 050 64.6 529 566 354

Fuente: ENUT 2002 y ENIGH 2002

Cuadro IV
DISTRIBUCION DE HORAS DE ATENCION EN EL HOGAR A DISCAPACITADOS, POR SEXO Y QUINTIL DE INGRESO DE LA FAMILIA.
MEexico, 2002
Mujeres Hombres

Ingresos Total % del quintil Promedio horas/ semana Total % del quintil Promedio horas/ semana
| 189 474 782 I1.13 52817 21.7 5.52

2 397 542 58 10.77 287 536 42 5.04

3 217 567 68 7.19 101 949 32 3.52

4 107 537 60 14.13 71 554 40 497

5 54930 771 3.69 15710 222 6.52

Total 967 050 64.6 529 566 454

Fuente: ENUT 2002 y ENIGH 2002

por persona, se observa que en todos los quintiles, excepto
en el mds rico, el promedio calculado para mujeres es dos
y hasta tres veces mayor que para los hombres.

Las tendencias mostradas en los cuadros anteriores
muestran que la distribucién de las horas dedicadas a
enfermos y discapacitados por parte de los miembros
del hogar tiene una clara composicién por género. Asi-
mismo, se observa que los individuos pertenecientes a
los niveles educativos y de ingresos mds bajos tienden
a dedicar un mayor ntimero de horas en promedio que
aquellos que se encuentran en los niveles altos.

Como parte del andlisis se realizaron pruebas t de
diferencia de medias o proporciones para conocer las
diferencias estadisticas entre los grupos que declararon
realizar actividades de cuidados. El primer andlisis in-
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cluy6 la diferencia entre aquellos que trabajaban y los
que no trabajaban al momento de prestar los cuidados.
No se encontraron diferencias significativas ni para el
caso de aquellos que realizaron cuidados a la salud, ni
en aquellos que realizaron cuidados a discapacitados,
por condicién de trabajo. Adicionalmente, se buscaron
diferencias por sexo entre el grupo de personas que
declararon realizar cuidados. Las pruebas de diferencia
de medias indican que existen diferencias significativas
por sexo para el grupo que realizé cuidados a disca-
pacitados (p<.001), pero que, por el contrario, no hay
ninguna diferencia significativa en el grupo que realiz6
cuidados a la salud. Al analizar si existen diferencias
significativas entre el grupo de personas que realiza-
ron cuidados por quintil de ingreso y nivel educativo,
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se encontré que no hay diferencias significativas por
quintil de ingreso entre aquellos que declararon brindar
cuidados a discapacitados; en el caso de aquellos que
prestaron cuidados a la salud, sélo existen diferencias
significativas entre el tercer y cuarto quintil de ingresos
(p<.001). Finalmente, al analizar diferencias entre el
grupo de personas que realizaron cuidados por nivel de
escolaridad, no se encontraron diferencias significativas
ni en el caso de aquellos que cuidaron discapacitados,
ni en los que brindaron cuidados a la salud.

En estos patrones de distribucién de dedicacién
de horas subyacen fenémenos complejos de la atencién
médica en el hogar que obedecen a una serie de aspectos
culturales y sociales relacionados con la distribucién de
responsabilidades y tareas entre los miembros del hogar.
Si bien en México es socialmente aceptado que sean las
mujeres quienes tengan una carga mayor en todas las
actividades del hogar, el cuidado de enfermos crénicos y
discapacitados podria tener ya un efecto sobre las formas
tipicas en las que se establecen las relaciones familiares,
readecuando funciones, tiempos y cargas laborales de
acuerdo con las nuevas necesidades que se crean a partir
de la atenci6n a un enfermo crénico en el hogar.

La indagacion cualitativa

Desde esta perspectiva fue posible recoger testimo-
nios relativos a la organizacion familiar para cuidar enfer-
mos crénicos. Del andlisis de la experiencia personal del
cuidador, destaca la nocién de los entrevistados respecto
a las diferencias en los cuidados dependiendo del tipo
de enfermo ya que, segtin su experiencia, no es lo mismo
atender en casa a un enfermo agudo que a un crénico o a
un discapacitado. Los informantes sefialaron que a dife-
rencia del cuidado de enfermos agudos, el de los crénicos
y discapacitados implica una dedicacién casi permanente
durante el tiempo en que el familiar permanece en esa
condicién, y eso obliga a la familia a reestructurar com-
pletamente sus actividades cotidianas para atender a
un enfermo que requiere vigilancia permanente. De allf
que los entrevistados consideren que el hecho de tener
en casa a un enfermo discapacitado constituye una de
las situaciones de mayor tensién y sufrimiento para la
familia. Al respecto, el patrén tipico que se encontré en
el estudio es que una mujer del hogar asume la responsa-
bilidad principal del cuidado y es, ademas, quien asigna
a otros miembros del hogar las tareas secundarias que se
requieren para el cuidado del enfermo. En este sentido,
al trabajo que la mujer desempefia dentro del dmbito
doméstico se adiciona la responsabilidad de organizar
las actividades alrededor de la atencién que requiere la
persona que recibe el cuidado. Lo anterior representa
una carga fisica y emocional importante, sobre todo en
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aquellas mujeres que no disponen de una red amplia de
apoyo social que pueda hacerse cargo del cuidado del
enfermo mientras ellas estdn ausentes. La complicacién
en las actividades diarias que trae consigo el cuidado de
enfermos en el hogar puede generar maltrato emocional
onegligencia enla vigilancia que requieren los pacientes;
sin embargo, este es un tema que dificilmente fue reco-
nocido en los grupos focales y que sélo se mencioné de
manera indirecta cuando se exploré con mayor detalle
durante las entrevistas.

Se encontrd que tanto en los hogares nucleares como
en los extensos, es comtn que el papel de cuidadora de
enfermos recaiga en la madre de familia. El resto de los
miembros del hogar ejecutan tareas subsidiarias ya sea
en el cuidado directo del enfermo o apoyando en tareas
complementarias al integrante de la familia que se ocupa
de la atencién directa. Si bien las mujeres asumen las
tareas del cuidado mads directo como son la alimentacién,
el aseo y la aplicacién de terapias, los hombres también
dedican porciones importantes de su tiempo, aunque en
general sélo realizan tareas complementarias. Al explorar
la experiencia de los varones como cuidadores, lamayorfa
de los participantes de los grupos focales compartieron
la noci6én de que los hombres no estdn capacitados para
realizar cuidados ya que son emocionalmente débiles ante
la enfermedad y no demuestran compromiso personal
para llevar a cabo el cuidado directo, que es sumamente
demandante y desgastador.

Los efectos que el cuidado de un enfermo crénico
pueden tener sobre un nticleo familiar y sus integrantes
suele ser devastador. Las personas que cuidan, particu-
larmente las mujeres, incurren en costos de oportunidad
al tener que dejar de estudiar, trabajar o utilizar tiempos
para su esparcimiento debido a la extensién de tareas que
implica el cuidado del paciente. Incluso, sus relaciones
familiares con sus hijos y /o conyuges se ven seriamente
afectadas. Ademds, el desgaste impacta negativamente en
la salud tanto fisica como emocional de los cuidadores™.
Otro aspecto que vale la pena destacar es que el cuidado
es asumido como parte de una responsabilidad moral y

* El siguiente testimonio ilustra la interpretacién de los autores del
articulo con respecto a esas situaciones: “Cuidé a mi esposo diabético
durante dos afios. Fuimos a médicos naturistas porque no tenfa
seguro (social) y la dieta a él nunca le gusté. Su enfermedad fue
avanzando hasta que poco a poco empez a inflamarse de los pies y
la vista la fue perdiendo, hasta que ya no pudo caminar, luego llegé
a la didlisis, pero en silla de ruedas... yo erala mujer, la esposa y
tenia que aventarme el paquetito porque mis hijos estaban chicos,
estudiando y trabajando. La que tenia que hacerlo era yo forzo-
samente, es una etapa, la mds dificil de mi vida que no le deseo a
nadie. Le cuidaba la dieta (pero ademds) habia que banarlo, llevarlo

”

al bafio, cambiarlo...” (Oaxaca 2).
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emocional para con los familiares. Desprenderse de la
responsabilidad de cuidar a un enfermo crénico no es
una opcién y es considerado moralmente inaceptable. En
este sentido, lo mds comtin es que sean los padres quienes
requieran de esta atencion, lo cual representa una carga
simbdlica importante para los hijos, quienes consideran
que el cuidado es parte de sus deberes filiales pese al
riesgo de perder una parte importante de su desarrollo
personal.

Sobre la construccion de un vinculo
institucion-hogar para la atencién de
enfermos y discapacitados

En este aspecto, los entrevistados manifestaron la ne-
cesidad de contar con orientacion institucional para
capacitarse con relacién al cuidado de un enfermo, ya
que la mayoria sefialé haber desarrollado esta habilidad
mediante observacién directa. Pocas personas afirmaron
haber recibido una instruccién especial para llevar a
cabo esa tarea. Otro tema que surgi6 fue la necesidad de
agilizar los tramites para la consulta externa y para la
hospitalizacién, ya que hubo consenso acerca de las di-
ficultades que se presentan a este respecto y del maltrato
que implican, tanto para la familia como para el enfermo,
largos tiempos de espera. Un hallazgo relevante fue la
descripcién de la trayectoria que un paciente crénico no
derechohabiente debe seguir para conseguir atenciéon
médica. Al respecto se encontré que los diabéticos, en
particular, recurren a la medicina alternativa por su bajo
costo y que ese recurso constituye, tanto parala cuidadora
como para la familia, una red alternativa de atencién que
se utiliza para aminorar la carga impuesta y para disponer
de tiempo para realizar otra actividad emergente.

Conclusiones

En los tltimos afios México ha desarrollado estrategias
innovadoras para aumentar el gasto ptiblico en salud;
dicha inversién ha sido enfocada, en gran medida, a re-
ducir los rezagos histéricos de la atencién a poblaciones
pobres.!® Sin embargo, si se considera la velocidad a la
que envejece la poblacién mexicana, en los préximos afios
serd necesario dedicar mds recursos para la atencién de
lasalud de este grupo poblacional tanto en las institucio-
nes como en la atencién que se brinda en los hogares.*!”

* Enlas instituciones de seguridad social se destina alrededor de 25%
de los recursos asignados a la atencién directa para la poblacién
mayor de 65 afios (que representa 10%) en estas instituciones.
De acuerdo con la tendencia al envejecimiento, para 2025 el gasto
dedicado a los mayores de 65 afios representard 50% del total en
instituciones de seguridad social.
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Las autoridades nacionales reconocen el impacto que
tendrd el proceso del envejecimiento sobre la demanda
de servicios para los préximos afios, pero hasta la fecha
no ha sido posible articular una politica que reduzca los
rezagos y, al mismo tiempo, genere una respuesta pros-
pectiva al tema de la atenci6n a los adultos mayores y a
los enfermos crénicos.

De acuerdo con los datos mostrados previamente, al
interior de los hogares son las mujeres quienes asumen
la responsabilidad principal en la atencién de adultos
mayores y enfermos crénicos, tanto en la proporcién
en que participan con respecto a los hombres, como en
el ntimero promedio de horas dedicadas. Asimismo,
a través del andlisis de la encuesta se observa que la
dedicacién de horas varfa de manera importante entre
el cuidado a enfermos y el cuidado a discapacitados.
Este tiltimo tipo de cuidado requiere de mayor atencién
por parte de un miembro de la familia. Son las mujeres,
y no los hombres, quienes particularmente tienden a
aumentar su promedio de dedicacién en la atencién a
un discapacitado en comparacién con la atencién a un
enfermo. A diferencia del cuidado a enfermos donde,
en los niveles educativos y de ingresos altos, aumenta
considerablemente la participacion de los hombres, en
el cuidado a discapacitados el papel de la mujer sigue
siendo muy relevante, sin importar el nivel educativo
o de ingresos.

Los datos etnograficos permiten destacar que los
cuidadores desempefian un papel fundamental para
mantener la salud de los enfermos o discapacitados en
el hogar pero que, al mismo tiempo, esta dedicacion
implica riesgos importantes para el cuidador en tér-
minos de sus oportunidades para estudiar, trabajar o
llevar una vida familiar en un ambiente de distensién.
En este fenémeno, las instituciones deben ocupar un
lugar mucho mds relevante que el que hasta ahora han
tenido. En gran medida, la capacitacién de un cuidador
en el hogar y el apoyo directo del personal de salud
podrian derivar del vinculo con las instituciones, lo
cual redundaria en una mejor atencién. Por otro lado,
los recursos sociales y econémicos disponibles en las
distintas instituciones podrfan utilizarse de mejor
manera si se incorporara el nivel comunitario, por
ejemplo, identificando otras agrupaciones que cola-
boran en el cuidado del enfermo y que proporcionan
apoyo emocional a la familia, identificando familias
con enfermos crénicos o discapacitados y retomando
la experiencia de los cuidadores para disefiar una
estrategia de “capacitacién” y “especializacién” en el
cuidado del enfermo. Es posible que acciones como
estas permitan una distribucién mds equitativa de
las tareas relacionadas con los cuidados, ademds de
mejorar el estado de salud del enfermo.'>1?
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A partir de los resultados de esta investigacién,
se considera que la creacién y el fortalecimiento de
una interfase entre las instituciones y la participacion
del nivel comunitario-hogar, constituye una de las
estrategias que deben desarrollarse para responder a
un problema que, en los préximos afios, ejercerd una
presion significativa en las finanzas institucionales y
en su capacidad para brindar servicios. Empero, en la
actualidad no parecen existir las condiciones necesarias
para el desarrollo en el corto plazo de esta interfase, ya
que estos dos dmbitos de atencién a la salud carecen,
hasta la fecha, de vinculos formales, a diferencia de lo
que sucede en otras naciones. 8

En México, los intentos por construir un vinculo
funcional con las comunidades y las familias de los
enfermos y discapacitados son sumamente incipientes;
sin embargo, es necesario consolidarlos mediante un
proceso de planeacién, dado que la demanda crecerd
exponencialmente en los préximos afios. Las familias
brindan cuidados al interior del hogar que no sélo
impactan en las horas de atencién prestada, sino tam-
bién, y en el largo plazo, en el costo de oportunidad y
en la propia salud de los cuidadores. Son las mujeres
quienes, generalmente, llevan la carga mds importante
en la dedicacién de horas a cuidados, de tal manera
que las instituciones deben poner especial atencién al
proponer un vinculo funcional con las familias, a fin de
no exacerbar las inequidades que existen hoy en dia.”
En la mayoria de los casos observados, las familias que
atienden a un enfermo crénico o a un adulto mayor
en el hogar se enfrentan a retos muy grandes, como
por ejemplo la dificultad técnica de la atencion en casa
que implican muchas enfermedades. A este respecto,
corresponde a las instituciones de salud revisar sus
patrones de descarga de pacientes, asi como establecer
y consolidar los vinculos con las familias que permitan a
estas tltimas recibir el apoyo que solicitan. El fendmeno
analizado en este trabajo también tendrd implicaciones
sobre la forma de entender los sistemas de salud. Las
propuestas tedricas actuales se enfocan a la descripcion
del sistema institucional y trabajan en un nivel general
la descripcién de la respuesta social organizada en el
hogar y la comunidad, pero no se ocupan en describir
la interfase existente entre el subsistema institucional y
el resto del sistema, incluyendo la oferta de servicios no
institucionales.?’ Es importante, por tanto, revisar estos
preceptos, ya que la realidad cotidiana de la operacién
del sistema ha abierto enormes dreas a partir de la
evolucién de su respuesta ante nuevas necesidades que
ameritan ser estudiadas y entendidas en su estructura
y funcionamiento.
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