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INTRODUCCION

En México, ante la presencia de una enfermedad, se considera que la familia es el es-
pacio social por excelencia donde se organizan las respuestas para hacerle frente.
Es dentro del espacio familiar donde se detectan los primeros sintomas, donde se toma
la decision de buscar atencién médica, donde se organizan y proveen los cuidados al
enfermo y donde también se solventan los gastos econémicos que la propia enfermedad
trae consigo (Robles, 2002).

Este ultimo aspecto adquiere mayor relevancia en lo que respecta a las posibilidades
reales que tienen las familias para acceder a recursos y servicios para el cuidado y aten-
cién del enfermo. Por ejemplo, las diferencias en la capacidad de ingreso para la com-
pra del medicamento o alimentos especiales, particularmente quienes viven en extrema
pobreza o, bien, el no contar con acceso a sistemas de seguridad social, en lo que refiere
sobre todo a la atencion de la salud. Asi, en las familias cuyos medios de subsistencia
son escasos, las condiciones de vida precarias juegan con las posibilidades para llevar a
cabo o no las acciones de cuidado y para solventar los gastos econémicos emergentes.
A lo anterior se anade también la posibilidad de acceso a servicios institucionales y/o
comunitarios dirigidos a este tipo de poblacion.

El caso particular de las enfermedades crénico-degenerativas cobra especial impor-
tancia al tratar el tema de los hogares pobres, dada las caracteristicas de este tipo de
enfermedades y sus consecuencias a nivel familiar. Entre dichas caracteristicas podemos

mencionar las siguientes:

1. La transicién epidemiol6gica ocurrida en los tiltimos anos, asociada a la disminucion
de las tasas de mortalidad infantil por enfermedades infectocontagiosas, y el aumen-
to de la esperanza de vida han desplazado la incidencia de muerte y enfermedad de
los grupos jévenes a los de edad avanzada. Las enfermedades crénico-degenerativas
acompanan al proceso de envejecimiento de la poblacion.

2. Las enfermedades crénicas implican procesos largos de enfermedad, aplazando la

muerte y manteniendo largos periodos de invalidez fisica, mental y social, con los




consecuentes costos econoémicos derivados de la presencia de un enfermo en estas
condiciones.

3. Las enfermedades degenerativas implican la degradacion fisica y mental de las per-
sonas que las padecen, impidiendo, de manera progresiva, el funcionamiento del
organismo. En estas condiciones, al costo econémico de la enfermedad, se suma la
incapacidad laboral del enfermo, asi como una cada vez mayor dependencia hacia
la familia, tanto para manutencién como para cuidados.

Asi pues, se tom6 la presencia de una enfermedad crénico-degenerativa en la
familia como un factor que compromete la vulnerabilidad familiar y pondrd en mar-
cha el uso de estrategias domésticas al interior del hogar para hacer frente a las si-
tuaciones de crisis que trae consigo esta situacion. Dentro de este contexto, el acceso
a los programas sociales y la forma en que estos pueden o no marcar una diferencia

en el uso de las estrategias domésticas constituyen el proposito del presente estudio.

Lo anterior resume la responsabilidad de la familia en la proteccién social de los
individuos; sin embargo, Esping-Andersen refiere que la revolucién femenina ha afec-
tado profundamente a uno de los pilares fundamentales de la proteccién social, que
es la familia, y si bien ello supone que el Estado y el mercado tendrian que responder
ante las necesidades de la poblaciéon, esto implica “un serio desafio a nuestros modelos
de proteccién social” (Esping-Andersen y Palier, 2010: 22).

Con base en esta situacion, es necesario retomar la capacidad del Estado, a través
del sistema de proteccién social, particularmente en términos del Sistema Nacional de
Salud y aquellos programas sociales destinados a resolver la situacion de pobreza de los
hogares. En el caso del Sistema Nacional de Salud cobra importancia el Seguro Popu-
lar como alternativa del Estado para la universalizacién de la atencion de la salud y la
inclusion de quienes han estado excluidos de los servicios de salud. Por su parte, el pro-
grama Oportunidades como recurso de la politica social para elevar el capital humano
de la poblacién (principalmente en términos de educacion y salud) y con ello combatir
la pobreza, se presenta como una alternativa que —teéricamente— respaldaria a las fami-
lias ante el riesgo que supone una enfermedad.

Si bien el Sistema Nacional de Salud integra también instituciones tales como el Ins-
tituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales
de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), el Instituto de Seguridad Social para las Fuerzas
Armadas Mexicanas y el Contrato Colectivo PEMEX-Sindicato de Trabajadores Petroleros
de la Republica Mexicana (Valencia, Fousty Tetreault, 2012), estos constituyen esquemas
dirigidos a la atencioén de los trabajadores del sector privado y publico; mientras que la
poblacion sin un empleo formal queda fuera de la seguridad social en salud a través de
dichos institutos. Por ello, interesa centrar la atenciéon de aquella poblacion que debe

buscar el acceso a la atencién en salud a través de los mecanismos de la proteccion social.

............................... T I
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El problema de investigacion del cual partimos intenta comprender cémo los pro-
gramas sociales son integrados y utilizados por los hogares como parte de sus estra-
tegias para enfrentar la crisis provocada por una enfermedad y, por ende, identificar
si el acceso a estos programas (tomando como referencia el programa Oportunidades y
el Seguro Popular) marca una diferencia en la forma en que los hogares enfrentan
y resuelven las consecuencias de la enfermedad.

Se considera que los hogares en condiciones de pobreza implementan estrategias
para enfrentar las situaciones de riesgo. Tales estrategias son diferentes segin las carac-
teristicas y factores que constituyen el hogar, haciendo que aquellos hogares con condi-
ciones que suman diferentes desventajas (presencia de ancianos, ausencia de miembros
en edad productiva, pocos miembros que trabajan y muchos miembros que dependen
de ellos, presencia de relaciones de inequidad de género y por edad, etc.), tengan me-
Nos recursos y estrategias para superar las crisis.

Si a estas condiciones sumamos la presencia de una enfermedad, las condiciones
de vulnerabilidad del hogar se exacerban. Por una parte, cuando uno de los miembros
presenta enfermedades severas, la familia se ve obligada a pagar de forma inmediata la
consulta, los estudios diagnoésticos, los medicamentos, las intervenciones terapéuticas
y la hospitalizacién (Barba, 2010), lo que conlleva a la necesidad de intensificar las
estrategias para enfrentar la crisis economica. Por la otra, es necesaria también la im-
plementacion de estrategias de reorganizacion en los roles y dinamica familiar que den
respuesta a la demanda de atencién y cuidado del enfermo. Por tltimo, tanto las estrate-
gias para enfrentar las necesidades econémicas consecuentes a la enfermedad como la
reorganizacion en los roles y dindmica familiar, se veran afectados por las caracteristicas
de los hogares mencionadas.

De esta forma, el interés particular del estudio se centr6 en el uso de estrategias
domésticas en los hogares vulnerables que, ante la presencia de una enfermedad, re-
quieren superar el impacto en la economia del hogar y el ajuste en sus roles y dinamica
para la atencién y cuidado del enfermo, tomando como referencia las caracteristicas y
condiciones de los hogares. Ademads, se intent6 analizar la forma en que los apoyos de
los programas sociales son integrados por las familias como parte de sus estrategias para
enfrentar los riesgos y superar las crisis econémico-familiares.

Los objetivos en el estudio fueron:

1. Describir las estrategias domésticas implementadas por los hogares en condiciones
de pobreza para enfrentar las consecuencias de la presencia de un miembro con
enfermedad crénica.

2. Identificar diferencias en el uso de estrategias domésticas, en relacion con las carac-

teristicas del hogar.




3. Analizar c6mo los apoyos del programa Oportunidades y el Seguro Popular son in-
tegrados y valorados por los hogares como parte de sus estrategias familiares.

4. Analizar el impacto de estos programas en las estrategias domésticas implementadas
por los hogares ante la presencia de la enfermedad; asimismo, identificar si dichas
estrategias son significativamente distintas respecto de los hogares que no son bene-
ficiarios.

Con base en este marco, las preguntas de investigaciones que dieron origen al estu-
dio fueron las siguientes:

o Ante la presencia de una enfermedad croénica, ¢cudles estrategias domésticas imple-
mentan las familias beneficiarias y no beneficiarias del programa Oportunidades y el
Seguro Popular?

o ¢El acceso al programa Oportunidades y al Seguro Popular tiene algtin impacto en
las estrategias domésticas implementadas para hacer frente a la enfermedad crénica,
marcando asi una diferencia respecto de los hogares que no tienen acceso a dichos
programas?

Estudios previos en torno a las estrategias domésticas vinculadas con el programa
Oportunidades, como en el caso de Gonzdlez de la Rocha (2006), han encontrado que,
ante la presencia de una enfermedad crénica, los hogares pobres implementan diferen-
tes estrategias familiares:

a. Estrategias que incorporan a las mujeres y ninos al drea laboral, como una fuente de
mayor ingreso econémico al hogar.

b. Estrategias para reducir gastos en la familia, incluyendo, una menor inversién en
gastos destinados a la educacién y la cultura.

c. Estrategias de reorganizacion familiar para el cuidado del enfermo, que incremen-
tan las tareas domésticas ejercidas por las mujeres.

La forma en que tales estrategias son implementadas depende de factores tales como
la estructura familiar (ndimero de miembros, presencia de adultos mayores, un solo pro-
veedor econdémico, baja escolaridad de los padres, etc.). Aquellos hogares con acumu-
lacién de desventajas sociales poseen menos recursos para enfrentar las situaciones de
riesgo y crisis econoémica asociada a la presencia de la enfermedad. Como consecuencia,
las estrategias implementadas por estos hogares intensifican las diferencias por género
y edad, en comparacién con aquellos hogares que, de acuerdo con su tamano y estruc-
tura, presentan menos desventajas sociales.

Ante estas condiciones, la hip6tesis propuesta en el presente estudio parte de que,
a pesar de que los hogares hacen uso de los servicios y apoyos otorgados por Oportuni-
dades y el Seguro Popular, tales apoyos no modifican significativamente las estrategias
utilizadas por la familia para enfrentar la crisis econémica y los cambios en la organiza-

cién familiar; mds aun, las estrategias suelen ser similares a las utilizadas por los hogares

que no reciben los apoyos de los programas mencionados.
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En sintesis, las hipotesis de investigacion son:

1. Tanto las familias beneficiarias del programas Oportunidades y el Seguro Popular
como las no beneficiarias utilizan estrategias domésticas que tienden a incrementar
el ingreso econémico y/o reducir los gastos, modificando principalmente el rol que
desempenan las mujeres.

2. El acceso a los programas sociales Oportunidades y el Seguro Popular no produce
ninguna diferencia en las estrategias domésticas de las familias beneficiarias respec-
to de las no beneficiarias debido a dos razones:

a) No ofrecen los recursos adecuados para hacer frente a las enfermedades crénicas
(Oportunidades), y

b) Presentan contradicciones respecto a los recursos y servicios que ofrecen (para
enfrentar gastos catastroficos), el enfoque de bienestar que le sustenta (universa-

lista) y el disenio financiero que lo soporta (Seguro Popular).

De acuerdo con lo planteado en el punto anterior, las estrategias domésticas, en-
tendidas como “cada una de las formas particulares de articulacién de recursos para el
logro de una meta” (Kaztman, 1999: 32),' se convierten en nuestro principal objeto de

estudio a través de dos aspectos:

1. La forma en que se constituyen como respuestas a corto plazo, que implementan los
miembros del hogar para enfrentar y superar las condiciones de crisis provocadas
por la presencia de la enfermedad y que, desde la perspectiva de Kaztman podrian
entenderse como estrategias de sobrevivencia, en tanto su proposito es contrarrestar
el cambio inmediato que representa la presencia de la enfermedad.

2. Laforma en que los programas sociales se traducen o no en parte de las estrategias im-
plementadas en el hogar para contrarrestar los efectos de la enfermedad, es decir, la
forma en que los programas sociales enriquecen, complementan y/o fortalecen
los recursos que posee el hogar para que, a través de las estrategias implementa-

das, logren una mejor respuesta ante la enfermedad.

De esta forma, las estrategias representan, por una parte, una dimensién objetiva,
en tanto pueden constituirse en comportamientos observables de individuos y hogares.
Sin embargo, mas que la descripcion de la estrategia implementada y materializada a

través de pautas de accién de los miembros del hogar, interesa para nuestro estudio el

! Asumimos los limites propuestos por Selby, Lorenzen y otros (1990) en torno al concepto de
estrategias domésticas, principalmente respecto a la real capacidad de los hogares para la toma

de decisiones y la sobrevivencia, aspectos que abordamos en el capitulo 1, Sobre el concepto de

vulnerabilidad social.

11



proceso por el cual dichos miembros deciden y conforman las estrategias implementa-
das, las razones que usan para justificar tales estrategias, las expectativas puestas en ellas;
es decir, interesan los significados que los individuos depositan tanto en la construcciéon
y ejecucion de las estrategias, como en los programas sociales al usarlos como recursos
disponibles para el disenio de sus estrategias.

En consecuencia, situarnos dentro de una perspectiva cualitativa de investigacion
nos permite, en términos de Castro, “la busqueda del sentido de la accién” (1996: 57).
De acuerdo con este autor, los métodos cualitativos enfatizan el estudio de los procesos
sociales, partiendo del supuesto de que la realidad se construye socialmente y, por lo
tanto, no es independiente de los individuos. Se busca, entonces, comprender el signi-
ficado que la realidad tiene para los individuos y la manera en que estos significados se
vinculan con sus conductas.

De ahi, que siendo las estrategias domésticas un constructo que hace referencia a pau-
tas de conducta, la forma en que estas se concretan y materializan en comportamientos
parten precisamente de su vinculaciéon con los significados que los individuos construyen
no sélo en torno a la enfermedad, sino también a coémo deben emplearse los recursos
que poseen y la manera como seran distribuidas las nuevas tareas entre los miembros del
hogar en funcién de sus propios roles sociales. Asi, determinar quién de los miembros
del hogar se dedicara al cuidado del enfermo, quién intensificara su jornada laboral,
quién asumira las tareas domésticas, qué papel jugara el enfermo en este proceso e inclu-
so la forma en que se involucrard la familia en torno a los programas sociales, se vuelve un
asunto que afecta los aspectos simbélicos y subjetivos de los individuos en relacion con los
procesos sociales vinculados con la enfermedad, la economia, las instituciones de salud
y las relaciones familiares. De esta forma, tanto la construccion de estrategias en torno
a la enfermedad, como los aspectos simbolicos que rodean a la propia enfermedad, el
enfermo y su cuidado, forman parte de procesos sociales en los que la internalizacién de
significados, simbolos y pautas sociales dan sentido a la toma de decisiones en el hogar
sobre las diferentes formas en que se hara frente a la enfermedad.?

La entrevista semiestructurada como una alternativa para la comprension de las es-
trategias domésticas.

Taylor define las entrevistas como aquellos...

encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros éstos dirigidos
hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus
vidas, experiencias o situaciones, tal como lo expresan con sus propias palabras (1987:
101).

? Entendemos este proceso en términos de la explicacion de Berger y Luckmann (1994) en torno

a los procesos de socializacion.
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De esta forma, es a través de la narracién de los propios actores involucrados con la
enfermedad, con sus consecuencias y con la implementacién de las estrategias domés-
ticas, que se espera comprender la forma en que los hogares responden a los cambios y
riesgos que representan la presencia de la enfermedad.

Un aspecto esencial que justifica el abordaje de las estrategias domésticas a partir de
la significacion de los sujetos lo constituye la propia naturaleza de las estrategias. Asi,
Gonzdlez de la Rocha (s. f.) establece tres elementos importantes para el estudio de las

estrategias domésticas:

1. La existencia de recursos, sin los cuales no puede haber estrategias. En este aspecto, creemos
importante rescatar, desde la subjetividad de los sujetos, su percepcion respecto a la
disponibilidad de los recursos, es decir, lo que ellos conciben como un recurso del
cual se puede hacer uso para el establecimiento de las estrategias. Si bien esto puede
ser claro en lo que corresponde a los recursos econémicos, no es asi cuando habla-
mos de la potencialidad de recursos tales como las relaciones entre los miembros,
sus concepciones en torno al género, de las redes sociales, el acceso a los servicios
o la propia formacién educativa y cultural de los miembros; en estos casos, su uso
como recursos depende de la propia concepcion de los sujetos.

2. Derivado del punto anterior, se destaca el hecho de que los recursos puedan entenderse
tanto materiales como no materiales.

3. Finalmente, los recursos son el aspecto clave de poder en las relaciones (sugiriendo la exis-
tencia de inequidades, principalmente en términos de edad y género, que se expre-
san en conflictos en el uso de los recursos dentro del propio proceso de toma de
decisiones). Nuevamente, ello permite comprender la forma en que aspectos tales
como las relaciones de poder, las relaciones de género y la equidad, entre otros, son

entendidas por los miembros del hogar.

Desde esta perspectiva, el acercamiento a las estrategias domésticas supone un abor-
daje hacia lo que es importante en la mente de los informantes: sus significados, pers-
pectivas y definiciones; el modo en que ellos ven, clasifican y experimentan el mundo,
y la forma en que, desde esta comprension, los sujetos reorganizan sus relaciones, roles y
actividades al interior del hogar, a fin de responder y resolver la problemadtica asociada
a la presencia de la enfermedad; entre ellas, la forma en que se afrontan los gastos ca-
tastroficos, los argumentos bajo los cuales los miembros explican y/o justifican la reor-
ganizacion de los roles familiares necesarios para la atencién y cuidado del enfermo, asi
como la atencioén de las actividades domésticas.

Taylor (1987) refiere que las entrevistas tienen aspectos comunes con la observa-

cién, en tanto requieren procesos previos de establecimiento de rapport, de establecerse

desde un planteamiento no directivo y buscar, primordialmente, aquello que es im-
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portante para los informantes, antes que propésitos preestablecidos en funcion de los
intereses de la investigacion.

De ahi que las entrevistas y la técnica de la observacion puedan formar parte de una
misma propuesta metodolégica que nos acerque de forma complementaria a las carac-
teristicas y dimensiones de las estrategias familiares. En este sentido, a través de la obser-
vacion, se tomaron datos que complementaron los ya obtenidos a partir de la entrevista,
y que se sitian en un plano mds simboélico que discursivo: la distribucién de los espacios
del hogar asociados a la presencia del enfermo, la ubicacién del enfermo dentro de la
estructura de la vivienda (por ejemplo, qué espacio fisico de la vivienda habita el enfer-
mo, asi como su proximidad y/o distancia hacia determinados miembros de la familia).

Las categorias de andlisis principales, que constituyen el eje del planteamiento de

investigacion, integran los siguientes aspectos:

a) Estrategias domésticas. Buscamos dentro de esta categoria no las estrategias domésti-
cas como comportamientos observables, sino la forma en que los sujetos se explican
tales estrategias; como, a través de su relato conciben y construyeron las expectativas
que tienen en torno a ellas, y la forma en que estas son traducidas en cambios dentro
de los roles familiares. De esta forma, se indag6 sobre los significados de los sujetos
en torno a los recursos (materiales y no materiales) utilizados como estrategias, los
roles familiares asumidos por los miembros del hogar para implementar las estra-
tegias, y la forma en que la participacion de los miembros del hogar en el trabajo
modifican la vida doméstica en torno a la presencia de la enfermedad.

b) Nivel de vulnerabilidad. Identificamos en esta categoria las condiciones y caracte-
risticas del hogar y sus miembros, tales como la composicién del hogar, el nimero
de miembros que trabajan, la edad y escolaridad de los miembros, los bienes patri-
moniales, el acceso a servicios y seguridad social, condiciones y distribucién de la
vivienda; aspectos que definen los recursos con los cuales la familia hara frente a
las consecuencias de la enfermedad.

c) Programas y servicios sociales. Dentro de esta categoria, el interés se centra en los
servicios provenientes de los programas e instituciones que son utilizados por
los miembros del hogar como recursos para la implementacion de las estrategias, la
forma en que los miembros participan en la recepcion de los servicios y las activida-
des que desempenan para dar respuesta a las condiciones y requisitos establecidos

por los programas (principalmente en funcién del género).

A partir de las categorias anteriores, se establecieron las siguientes dimensiones:”

*Elanexo 1 presenta el protocolo de entrevista utilizado, que estd basado en las categorias referidas.
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Caracteristicas sociodemograficas que determinan la vulnerabilidad del hogar.
Estructura del hogar.
Caracteristicas de la vivienda.

Necesidad de incrementar el ingreso econémico en el hogar.

Otk 0 N =

Necesidad de disminuir el gasto en el hogar, sea por la insuficiencia de recursos

econémicos o por la demanda de ahorro para atender el gasto consecuente a la

enfermedad.

6. Necesidad de brindar atencién y cuidado al enfermo.

7. Necesidad de reorganizar el funcionamiento y roles familiares, para dar respuesta a
los cambios en la dinamica familiar, consecuente a la presencia de la enfermedad.

8. Caracteristicas inherentes a los programas sociales.

9. Servicios recibidos a través de los programas sociales.

10. Participacién de los miembros del hogar en los programas sociales.

El abordaje de las estrategias domésticas supone situarnos tanto en el escenario fisi-
co donde estas se llevan a cabo, como acercarnos a los sujetos que participan directa o
indirectamente en el diseno y ejecucién de las estrategias.

Desde esta perspectiva, y en cuanto al escenario fisico donde surgen y se implemen-
tan las estrategias, hemos tomado como unidad de andlisis el hogar, en el entendido
de que al hablar del hogar, estaremos refiriéndonos al espacio compartido senalado
por Jelin (2005), en el que cohabitan un grupo personas unidas o no por relaciones de
parentesco, pero que comparten las actividades de la vida cotidiana, incluyendo, asi, la
propia unidad familiar.

Asi, instituciones como el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, han toma-
do como referencia el hogar para el levantamiento de los censos de poblacién, en-
tendiendo este como una organizacién estructurada a partir de lazos o redes sociales
establecidas entre personas unidas o no por relaciones de parentesco, que compar-
ten una misma vivienda y organizan en comun la reproduccién de la vida cotidiana
(INEGI, 2001).

En cuanto a la seleccion de los hogares de estudio, se establecieron los siguientes

criterios de inclusion:

1. Presencia de un enfermo cronico en hogares sin acceso a la seguridad social a través
del empleo (IMSS, ISSSTE).

2. Hogares que presenten diferentes circunstancias en funcién de su acceso a los servi-
cios de seguridad social a través de los programas y servicios sociales, esto es, hogares
beneficiarios del programa Oportunidades, hogares beneficiarios del Seguro Popu-

lar, y hogares que no cuenten con ninguno de estos servicios.

3. Hogares dentro de la zona metropolitana de Guadalajara.
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4. Con base en este planteamiento inicial, el acercamiento a los hogares vulnerables
con la presencia de una enfermedad croénica se realizo por dos vias: un primer grupo
se obtuvo a través de familias beneficiarias de una institucion de asistencia social en
el Estado; el segundo grupo de familias fue identificado a través de referencias obte-
nidas por parte del servicio médico de un centro de salud, ubicado en una colonia

periférica dentro de la zona metropolitana de Guadalajara.

Respecto al primer grupo, las familias reciben de la institucién de asistencia social
beneficios que incluyen de forma prioritaria apoyos econémicos para la cobertura (ge-
neralmente parcial) de tratamientos médicos especificos. La razén por la cual el acerca-
miento a los hogares entrevistados se realizo a través de su inclusiéon como beneficiarios
de una institucién de asistencia social obedeci6 a dos aspectos: el hecho de ser benefi-
ciarios supone un analisis previo en torno a las necesidades de las familias realizado por
parte de las instituciones, considerando de esta manera que los hogares incluidos en el
estudio presentan diversas condiciones de vulnerabilidad; por otra parte, contar con
un padrén de beneficiarios adscritos a los programas permitié una pre-seleccion de los
hogares, acorde con los criterios senalados para nuestros sujetos de estudio.

Se entrevistaron a partir de esta via a seis hogares, de los cuales cinco familias estdn
inscritas en el Seguro Popular (una de estas cinco, ademads, logré afiliarse al Seguro
Social, del cual recibe la atenciéon médica en la actualidad) y una mds no cuenta con
ningun servicio de salud. En cuanto a las enfermedades, tres familias cuentan con uno o
mas miembros con VIH, dos de las familias incluidas en el estudio tienen la presencia de
un miembro que padece insuficiencia renal, mientras que la restante fue incluida por la
presencia de cancer cérvico-uterino

Respecto a estas enfermedades, el Seguro Popular senala la inclusién del diagnéstico
y tratamiento antirretroviral de VIH/SIDA y del cancer cérvico-uterino como parte de
las intervenciones del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos, aun cuando no
especifica el tipo y alcance de tales servicios dentro del Catalogo universal de servicios de
salud, 2010. Lo anterior es importante, debido a que, de acuerdo con los datos encon-
trados, gran parte de la atencién requerida por los enfermos no ha sido cubierta en su
totalidad por el Seguro Popular.

En cuanto al segundo grupo de hogares estudiados, se realiz6 un acercamiento a
un centro de salud, cuya seleccion se efectu6 con un criterio de conveniencia, toman-

do s6lo como criterio el estar ubicado en una colonia periférica. A través del centro

* Fueron seleccionadas aquellas familias bajo los siguientes criterios: su pertenencia al Seguro Po-

pular y/o programa Oportunidades, la presencia de una enfermedad en la familia ya sea crénica, o

incluida dentro del Fondo de Proteccién contra Gastos Catastréficos del Seguro Popular.
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de salud se logré identificar a familias adscritas al programa Oportunidades y que lle-
van el seguimiento de las citas médicas familiares. Una vez mds a partir de la revision
de los padrones y consultas con el personal médico, fueron ubicadas tres familias, las
enfermedades presentes fueron las siguientes: un caso de insuficiencia renal, un caso
de cancer y un caso de diabetes. Cabe senalar que en este caso las tres familias con el
programa Oportunidades son también beneficiarias del Seguro Popular; de acuerdo
con referencias del personal médico, es una practica habitual la adscripcién al Seguro
Popular de los pacientes, particularmente en el caso de enfermedades cronicas. Si bien
la adscripcién al Seguro Popular es voluntaria, en el caso de estas enfermedades el per-
sonal médico pone especial énfasis en sugerir a la poblacién su adscripcion al seguro.
Esta practica fue también encontrada en la institucién de asistencia social referida, en la
cual propiciar la adscripcion de las familias al Seguro Popular forma parte del protocolo
de atencién de los casos.

Derivado de lo anterior, se observé una dificultad para identificar hogares con pre-
sencia de enfermos y sin ningtn tipo de seguridad social. Inicialmente, se habian con-
templado incluir en los sujetos de estudio tres hogares beneficiarios de Oportunidades,
tres casos beneficiarios del Seguro Popular y tres casos mas sin seguridad social. Sin
embargo, de este ultimo grupo sélo se tuvo acceso a una familia, misma que sirvié6 como
caso control para establecer diferencias y similitudes respecto de los dos primeros. Asi,
la muestra final present6 las siguientes caracteristicas: a) Cuatro hogares beneficiarios
de Seguro Popular, b) un hogar mas, que siendo beneficiario del Seguro Popular, opta
por conseguir su aseguramiento a través del Seguro Social, ¢) tres casos beneficiarios
tanto del Seguro Popular como del programa Oportunidades y, d) un caso mads sin se-
guridad social.

Por ultimo, respecto a la identificacion de la persona del hogar que fungiria como
principal informante, se decidié no establecer un criterio preestablecido de seleccion
en cuanto al enfermo(a), el cuidador(a), el jefe(a) del hogar o la mujer. En cambio,
partimos de la implementaciéon de un muestreo teérico, cuyo criterio es “entrevistar a
todos aquellos intencionalmente seleccionados dado que presentan alguna relevancia
tedrica” (Castro, 1996: 69). En este sentido, interesaba tomar como informante aquella
persona del hogar que estuviese en mayor medida involucrada en la implementacion de
las estrategias domésticas. De ahi que la entrevista incluy6 en algunos casos al cuidador,
en otros casos al enfermo, a ambos o, bien, varios miembros del hogar.

El informe del estudio incluye dos primeros apartados que hacen referencia al plan-
teamiento tedrico: el primero en relacion con las estrategias, los recursos y la vulnera-
bilidad social; el segundo, respecto a las enfermedades crénicas, el cuidado y el sistema
de salud en México.

El siguiente apartado presenta el contexto respecto al programa Oportunidades y el

Seguro Popular. Los dos apartados restantes aluden a los hallazgos del estudio.
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CAPITULO I

Estrategias domésticas: recursos de las familias
como respuesta ante la vulnerabilidad social

El concepto de hogar como unidad de analisis
y su relacién con el concepto de familia

Tomar como referencia el estudio de las estrategias domésticas como un medio de acer-
camiento a la forma en que las familias responden ante situaciones de vulnerabilidad,
requiere establecer las diferencias ente los conceptos de hogar y familia, y a la vez clari-
ficar la forma en que a través del grupo doméstico se pretende el acercamiento a ciertos
aspectos del funcionamiento familiar.

Nieves y Maldonado senalan que la convivencia regular bajo el mismo techo (carac-
teristica esencial del hogar) no involucra necesariamente la totalidad de los elementos
constitutivos del vinculo familiar, al mismo tiempo que los hogares no necesariamen-
te estan constituidos por personas unidas por lazos de parentesco. En este sentido, el
hogar se constituye por un grupo de personas unidas al compartir la vivienda y la vida
cotidiana diaria, en tanto la caracteristica esencial del grupo familiar son sus vinculos
de parentesco. Sin embargo, de forma general el grupo familiar comparte el lugar de
residencia, de forma tal que el estudio de los hogares nos acerca en su mayoria a grupos
familiares que comparten el mismo techo. El hogar, entonces, “puede considerarse una
aproximacion vdlida a los tipos predominantes de arreglos familiares, asi como a los
profundos procesos de cambio social que convergen en el dmbito familiar” (2011: 31).

Gonzdlez de la Rocha refiere que el grupo doméstico alude a la unidad social que
combina la residencia compartida y las actividades, también compartidas, de sobrevi-
vencia (generacién de ingresos, consumo, tareas domésticas y produccion doméstica de
bienes y servicios): “Mientras que los miembros del grupo doméstico pueden estar o no
ligados por vinculos de parentesco, el concepto familia alude a relaciones de parentesco
y no se limita a los confines o fronteras fisicas de la residencia” (2006: 47).

En este sentido, aun cuando el estudio de las estrategias implica también a la orga-

nizacion familiar, la distribucién de roles y, sobre todo, el establecimiento de ayudas a
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través de las redes familiares que en muchas ocasiones traspasan los limites del espacio
del hogar, partimos del supuesto de que las estrategias se construyen y se ponen en prac-
tica de forma prioritaria en el ambiente inmediato que acompana a la vida cotidiana
del hogar, y que son los miembros que participan directamente en el espacio del hogar
en la generacion de ingresos, distribucion de tareas y organizacion doméstica, quienes
se ven mas involucrados en la reasignacioén de roles consecuentes a la implementacion
de las estrategias. Generalmente, una vez que ellos se ven rebasados, se involucran otros
miembros de la familia, a manera de redes sociales.

De esta forma, al tomar al hogar como unidad de analisis, hacemos también alusion
a la postura de Enriquez al referir que la familia es una categoria cultural, mientras
que el hogar es una categoria analitica. En sus palabras, “el hogar es la unidad bdsica
de corresidencia, mientras que la familia es una red compleja de relaciones normativas
donde la relacion de parentesco es central” (2010: 148).

De ahi, que sea la corresidencia la que exprese en términos concretos la dindmica
diaria de sobrevivencia de los individuos. De acuerdo con Téllez, el hogar se ha conver-
tido en la unidad de estudio de diferentes disciplinas, al ser el espacio de enlace entre el
individuo y la sociedad, pero sobre todo porque influye en la determinacién de aspectos
tales como la reproduccién doméstica, el consumo, la incorporaciéon al mercado de

trabajo, las condiciones de salud, etc. Ademas, refiere que:

... en la unidad doméstica se desarrollan los mecanismos para amortiguar, hacer frente
o contrarrestar los efectos de la situacion econémica prevaleciente; en ella se produce y
reproduce la mano de obra que impone la demanda del mercado de trabajo. Ademas,
es una unidad de consumo de bienes y servicios que permite propagarse como grupo,
con un patron de consumo determinado, en parte, por su tamano y composicion de pa-

rentesco, asi como por la pertenencia a un nivel socioeconémico (2001: 36).

De esta forma, a través de la confluencia de los individuos en el hogar, pretendemos
recuperar la dindmica que sucede en su interior en relacion con las estrategias y la toma de
decisiones y puesta en practica de acciones en respuesta a la dinamica social y econémica
ala que éste se enfrenta, sabiendo que en €l, estaremos abordando no sélo los arreglos fa-
miliares de los residentes en el hogar, sino también la dinamica familiar que le acompana.

Cabe hacer mencion también, que el hogar es concebido como un escenario de cons-
tante conflicto y negociacién; la unidad doméstica, dice Gonzalez de 1a Rocha, “es contra-
dictoria y combina elementos de afecto, solidaridad y cohesién con intereses en conflicto,
negociaciones en ocasiones violentas y acceso desigual a los recursos” (2006: 47).

Asumimos que dentro de este escenario, se desarrollan los mecanismos de las fami-

lias para la implementacion de las estrategias con las cuales se hara frente a las amenazas

externas del hogar.
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Sobre el concepto de vulnerabilidad social

Dentro del contexto de la economia neoliberal y el libre mercado, Beck (1999) men-
ciona que la sociedad moderna se ha transformado en una sociedad de riesgo. Las
condiciones laborales en la actualidad, se caracterizan por una marcada flexibilidad y
desregularizacién, materializados en empleos precarios, con contratos de corta dura-
cién y una constante entrada y salida de los sujetos en el mercado laboral. En América
Latina y México, a estas condiciones se suma el incremento de trabajo informal.

De acuerdo con Giddens (2007), la idea de riesgo estd vinculada con la modernidad;
el riesgo se construy6 como una forma de controlar el futuro, incluso de medirlo y cal-
cularlo. Sin embargo, la sociedad moderna trajo consigo la prevalencia de un estado de
incertidumbre. Al respecto, Luhmann senala la necesidad de diferenciar la nocién
de riesgo respecto del peligro, “esta diferenciacién presupone la existencia de incerti-
dumbre respecto a un dano futuro” (1992: 37). El peligro, en consecuencia, hace alusién
aunaamenaza de dano, atribuida al entorno, al exterior; es respecto de estaamenaza que
los sujetos requieren asumir una postura para enfrentar el riesgo. Giddens, senala
que vivir en una era global significa manejar una variedad de situaciones diversas, inclu-
so, que demandan la necesidad de ser “mds audaces que cautelosos”, haciendo alusion
ala raiz de la palabra riesgo, que significa “atreverse” (2007: 18).

El problema nos lleva de nuevo a considerar las posibilidades que tienen los mas
vulnerables ante una sociedad que les obliga a asumir riesgos. Esta inseguridad caracte-
riza la forma de vida de la mayoria de las personas, en tanto la dindmica de la economia
del mercado se materializa en las condiciones concretas de vida de los sujetos. De esta
forma, los procesos de apertura comercial, aunados a las constantes crisis econoémicas
que han afectado a los paises en desarrollo en los dltimos anos han traido consigo con-

secuencias en el mundo laboral y familiar. Garcia y Oliveira refieren que:

el deterioro de los mercados de trabajo que se manifiesta en la expansion de las acti-
vidades no asalariadas, la contraccién de los salarios y la reduccién de las prestaciones
sociales, ha significado también una mayor rotacion en el empleo, un incremento del
desempleo y una mayor inestabilidad de las trayectorias laborales, aspectos todos que

inciden sobre las condiciones de vida de los diferentes arreglos familiares (2006: 42).

Asi pues, Beck (1999) afirma que tales condiciones de flexibilizacion significan tam-
bién que el Estado y la economia transfieren los riesgos a los individuos. En consecuen-
cia, son los individuos quienes enfrentan en su contexto inmediato (los hogares) los
riesgos que implica su insercién en la vida social.

Es precisamente esta situacion de riesgo e incertidumbre de la sociedad moderna

la que explica, en primera instancia, la nociéon de vulnerabilidad que enfrentan los

S R L L L Ry R RN T N T P R R R R T T

CAPITULO | « ESTRATEGIAS DOMESTICA!

20



grupos, familias e individuos. Sin embargo, no es sélo la incertidumbre respecto al tra-
bajo la que provoca en las familias sentimientos de indefension social, a esta incerti-
dumbre en torno al aumento del desempleo y el empleo precario contribuye también
el debilitamiento de las instituciones y el retroceso del Estado como empleador y como
garante de la proteccion social (Kaztman, 1999).

La vulnerabilidad social es vista entonces como “un rasgo especifico del nuevo mo-
delo econémico que se basa en la economia del libre mercado y en el repliegue de la
funcién protectora del Estado” (Garcia y Oliveira, 2006: 43). De ahi que la vulnerabili-
dad sea una condicién que implica tanto a las familias como a la economia y al Estado,
y que se encuentre implicitamente relacionado con el Estado de bienestar.

De acuerdo con la Comision Econémica para América Latina, “un objetivo fundamen-
tal del Estado es proteger y apoyar a los ciudadanos mediante politicas y programas publi-
cos” (CEPAL, 2002: 9). Por lo general, el Estado actiia de manera coyuntural, al entregar
ayuda para hacer frente a crisis econoémicas, desastres naturales o convulsiones sociales.
Sin embargo, su principal funcién es a largo plazo, debiendo proporcionar condicionesy
recursos a individuos, hogares y comunidades, que les permitan mejores condiciones de
bienestar. Asi, la funcién del Estado contribuiria a reducir incertidumbres y a establecer
sistemas de seguridad social basados en principios de solidaridad. No obstante, el debilita-
miento de la intervencion publica en materia de proteccion social presente en los paises
latinoamericanos ha provocado, en cambio, un aumento en la vulnerabilidad social.

La vulnerabilidad es una condicion propia de la situacion actual de desarrollo en
nuestra sociedad: en un contexto de desinstitucionalizacién, desregulacion o flexibiliza-
cién del mundo del trabajo, la inestabilidad laboral, la ausencia de prestaciones sociales
y las posibilidades de desempleo aumentan, incrementando las situaciones y los senti-

mientos de riesgo y falta de proteccién social.

En el ambito de la familia, la incertidumbre, el riesgo y la vulnerabilidad derivan tanto
de las limitaciones que impone la precariedad laboral para la movilidad social y de las
desigualdades en la distribucion de los recursos inter e intrafamiliares, como de la diver-
sificacion de los arreglos familiares, los cambios en las pautas de formacién y disolucion
familiar, y la pérdida de importancia de los modelos ideales de familia (Garcia y Oliveira,
2006: 43).

Derivado entonces de estas condiciones propias de la sociedad moderna que im-
plican la incertidumbre y el riesgo continuo, Castel define el riesgo social como “un
acontecimiento que compromete la capacidad de los individuos para asegurar por si
mismos su independencia social” (2004: 35). A raiz de la exposicion a este tipo de acon-

tecimientos, que van desde un accidente, una enfermedad, la pérdida del empleo, etc.

el individuo pierde su autonomia y tendra que recibir asistencia para sobrevivir.
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En este contexto, la vulnerabilidad de los hogares involucra diversos aspectos que
implican tanto las condiciones sociales y la creciente inestabilidad macroeconémica ac-
tual, como las caracteristicas propias del hogar que le permiten una mayor o menor
capacidad de respuesta ante las condiciones de riesgo imperantes. En un intento por
explicar los procesos inherentes a la vulnerabilidad, la CEPAL (2002) senala que esta
comprende tanto la exposicién a un riesgo social como la capacidad de respuesta —en
este caso de los hogares— para enfrentarlo, sea mediante una respuesta propia del grupo
doméstico o con la intervencién y de un apoyo externo. Por su parte, la capacidad de
respuesta de los hogares esta mediatizada por la posibilidad de manejo de los recursos y
el tipo de estrategias utilizadas para enfrentarlos o mediatizarlos.

Este ultimo aspecto parte de la postura de Moser (1996), quien explica la vulnerabi-
lidad como la inseguridad respecto al bienestar de los individuos, familias y comunida-
des ante un entorno cambiante en aspectos ecolégicos, econémicos, sociales y politicos.
Dentro de este proceso, se ve involucrada la capacidad de respuesta del individuo, fa-
milia y comunidad, a través de estrategias y recursos implementados para hacer frente a
catastrofes familiares, naturales, economicas, etcétera.

De esta forma, podemos identificar hasta el momento dos aspectos importantes res-
pecto a la vulnerabilidad de los hogares: la exposicion a un riesgo y la capacidad de
respuesta de los propios hogares integrada por el uso de los recursos disponibles y la
implementacién de estrategias.

En cuanto a la nocién de riesgo, este supone, por una parte ciertas condiciones de
mayor o menor precariedad en el hogar, bajo las cuales el propio hogar es vulnerable
en mayor o menor medida. Por la otra, el riesgo supone también la posibilidad de que
un evento, condiciéon o proceso provoque efectos adversos para el hogar. Asi, ante cier-
tas condiciones de vulnerabilidad, por ejemplo, la inestabilidad laboral, bajos ingresos
econémicos, un mayor nimero de dependientes en el hogar y una baja escolaridad de
sus integrantes, la familia puede verse ain mds amenazada ante la ocurrencia de un
evento que ponga al limite la ya de por si fragil estabilidad.

Por otro lado, la capacidad de respuesta de los hogares trae consigo la definicion de
tres elementos mas en torno a la vulnerabilidad: los recursos, los activos y las estrategias.

Kaztman refiere que “todos los bienes que controla un hogar, tangibles o intangi-
bles, se consideran recursos” (1999: 31). Tales recursos, implican caracteristicas de las
personas (como su nivel escolar y sus atributos fisicos —edad, salud, etc.—), disposiciones
legislativas o culturales (como derechos sobre bienes materiales o inmateriales y sobre
el acceso a servicios) y vinculos o redes con personas o instituciones.

Desde una postura similar a Kaztman (1999), Gonzalez de la Rocha senala que los
hogares, dadas sus caracteristicas, poseen un portafolio de recursos que les sirven de

soporte ante situaciones de crisis. Sin embargo la posesion de activos en si misma no

garantiza la capacidad de respuesta de los hogares. Lo importante “es la capacidad de
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la gente para convertir sus recursos en bienes (activos) que puedan ser utilizados para
disminuir su vulnerabilidad y para contribuir a su bienestar” (2006: 51). Los recursos
entonces se convierten en activos cuando le permiten a la gente la posibilidad de bene-
ficiarse de las oportunidades del mercado, la sociedad y el Estado.

De igual manera, Filgueira (2001) explica los activos como la movilizaciéon de recur-
sos materiales y simbolicos que permiten a los individuos desenvolverse en la sociedad.
Capital financiero, capital humano, experiencia laboral, nivel educativo, composicion y
atributos de la familia, capital social, participacién en redes y capital fisico son algunos
de los recursos que pueden, en un momento dado, servir de activos a los hogares. Moser

(1998) senala como principales activos los siguientes:

e Mano de obra. Comiinmente el trabajo es identificado como el activo mas importan-
te de los hogares pobres. La presencia de un mayor nimero de integrantes del hogar
involucrados en actividades laborales, permiten al grupo doméstico una mayor posi-
bilidad de enfrentar las necesidades econémicas.

o Capital humano. El estado de salud, las destrezas y habilidades, asi como la educa-
cién determinan de igual manera la capacidad de las personas para trabajar, otor-
gandoles una mayor posibilidad de retribucion de su trabajo. El capital humano es
considerado también un factor importante en la ruptura de la transmisién interge-
neracional de la pobreza.

o Activos productivos. Dentro de los bienes fisicos que poseen los hogares, la vivienda
ha sido considerada uno de los mds importantes. La vivienda a menudo es utilizada
para generar nuevos ingresos al establecer mecanismos de arrendamiento o, bien,
como un recurso de ahorro al albergar a otros miembros de la familia.

« Relaciones familiares. La dindmica familiar al interior del hogar sirve como un me-
canismo para conjuntar los ingresos y compartir el consumo.

o Capital social. Las redes sociales, asi como la reciprocidad dentro de las comuni-
dades y entre las familias, son indispensables para el establecimiento de ayudas
mutuas, pero también en el establecimiento de procesos de organizaciéon y coope-

racion comunitaria.

De esta forma, la vulnerabilidad esta estrechamente vinculada con el uso de los ac-
tivos. Entre mas activos tienen las hogares, menos vulnerables son, y entre mayor es la
erosion de sus activos, mayor es su inseguridad e indefension ante los riesgos sociales
(ibid.: 5).

Por otra parte, ya hemos mencionado que la movilizacién de activos debe permitir a
los individuos disminuir su vulnerabilidad; sin embargo, esto no depende tinicamente
del grupo familiar. En contraste, la familia se ve sobreexigida ante las condiciones de

la sociedad actual. Al respecto, Kaztman (1999) refiere que los activos no se pueden

CAPITULO | « ESTRATEGIAS DOMESTICAS

23



valorar con independencia de las oportunidades a las que los hogares tienen acceso, en
tanto los recursos se convierten en activos en la medida que el medio ofrece oportuni-
dades a través del mercado, el Estado o la sociedad. De esta forma, la estructura de opor-
tunidades posibilita el acceso a bienes, a servicios o al desempeno de ciertas actividades
como el trabajo. En consecuencia, estas oportunidades inciden sobre el bienestar de los
hogares, en la medida en que les permiten o facilitan a los miembros del hogar usar sus
propios recursos o, bien, porque les proveen de recursos nuevos.

Partiendo de esta postura, Filgueira anade un elemento mas al enfoque activos-vul-
nerabilidad desarrollado por Moser, proponiendo una relaciéon “estructura de opor-
tunidades-activos-vulnerabilidad”. De esta forma, la “vulnerabilidad social deberia ser
observada como resultado de las relaciones entre la disponibilidad y capacidad de movi-
lizacion de activos, expresada como atributos individuales de los hogares, y la estructura
de oportunidades, expresada en términos estructurales” (2001: 8).

La estructura de oportunidades entonces es independiente de las capacidades de
los hogares, y proviene del mercado, el Estado y la sociedad. El mercado ha sido una
de las principales fuentes en la asignaciéon de recursos; sin embargo, las alteraciones
consecuentes a las crisis econémicas, asi como las transformaciones en la esfera produc-
tiva y laboral contintian marcando las brechas entre la poblacién marginada. El incre-
mento de la poblacién en condiciones de pobreza, asi como la precariedad laboral y el
alto indice de la economia informal dan muestra de esta situacion.

En cuanto al rol del Estado, las instituciones ocupan el papel central en la confor-
macién de las oportunidades. Asi, la estructura econémica y social del Estado (incluidos
los sistemas de seguridad social y los programas sociales) tendrian que ofrecer también
esa estructura de oportunidades que incremente en los hogares su capacidad de uso
de recursos y que, en ultima instancia, formaria parte de las estrategias implementadas
para enfrentar las situaciones catastréficas que se le presentan. A ello, habria que sumar
el fomento a la educacién y a la cultura, como elementos centrales en la configuracion
de recursos asignados a la poblacion.

Por otra parte, la posibilidad de organizacion, participacién y accién colectiva, per-
mite a los individuos tejer redes sociales hacia la consolidacién de fuentes de coopera-
cién y capital social. Sin duda, este aspecto es una opciéon importante en la gestién social
de recursos para la ciudadania, pero su formacién es cada vez mas compleja en una
sociedad orientada hacia el individualismo y el consumo.

La forma en que las redes sociales pueden integrarse como parte de los recursos
disponibles para el individuo y el hogar puede identificarse a partir de las funciones
de la red social personal senaladas por Sluzki (1998). Tales funciones, de acuerdo con
este autor, se concretan a partir del intercambio entre los miembros que forman parte
de la red, a través de “compania social, apoyo emocional, guia cognitiva y consejos,

regulacion social, ayuda material y de servicios, y acceso a nuevos contactos” (ibid.: 48)
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Tales intercambios resultaran indispensables ante la presencia de una enfermedad, este
aspecto ocupa un espacio particular en los siguientes capitulos.

Lo anterior, dice Gonzalez de la Rocha,

implica que los recursos de los hogares no pueden ser analizados independientemente
de las estructuras de oportunidades que ofrece la sociedad, puesto que ellas posibilitan
o restringen la capacidad de los hogares para transformar los recursos en bienes reales
de bienestar (2006: 51).

Es aqui donde cobra importancia el sistema en el que la sociedad determina las vias
y logica de acceso y oferta del bienestar social. El Estado de bienestar, integra el con-
junto de politicas lideradas por el Estado, cuyo objetivo es asegurar el bienestar a todos
sus ciudadanos, protegiéndolos ademas frente a los riesgos de desempleo, enfermedad,
vejez y maternidad, ademas de proveer una acumulacion adecuada de capital humano
a través del sistema educativo y de salud.

En este sentido, Esping Andersen (2002) senala como el Estado del bienestar se
enfrenta ante la necesidad de dar respuesta a los cambios econémicos, sociales y demo-
graficos de las sociedades actuales. La creciente incorporaciéon de la mujer al mundo
laboral, la disminucion de los nacimientos y el aumento de la esperanza de vida han
traido consigo la proliferaciéon de nuevos arreglos familiares; la crisis econémica y la
transformacion tecnolégica han propiciado también cambios importantes que se tradu-
cen en una mayor inseguridad laboral. En estas condiciones, Esping Andersen advierte
que “las personas con un débil capital humano, son por tanto las mds probables de
enfrentarse a los bajos salarios y al desempleo” (ubid.: 3). En consecuencia, el desarrollo
del capital humano se vuelve indispensable para capacitar a los ciudadanos para que
puedan estar mejor equipados para satisfacer sus necesidades de bienestar en el merca-
doj; asimismo, el desarrollo de politicas basadas en la igualdad de género deben permitir
armonizar la maternidad y el trabajo, ya que el cuidado y la proteccion de la infancia 'y
de los ancianos son prioritarios para el desarrollo de la justicia social.

La comprension de tales desafios y su vinculacion con los mecanismos de proteccion
social nos lleva de nuevo a la vinculacién entre la familia, el Estado y el mercado. “Tanto
el individuo como la sociedad deben necesariamente su proteccién social a la combi-
nacion de la familia, el mercado y las prestaciones sociales de los poderes publicos”
(Esping Andersen y Palier, 2010: 23). Estos tres pilares de la proteccion social ejercen
efectos unos sobre los otros, de manera que, cuando uno falla se recurre al resto; sin em-
bargo, para la mayoria de la gente, el mercado y la familia son las fuentes principales de

proteccion, mientras que la mayor parte de los cuidados y de la asistencia al individuo

es proporcionada por los miembros de la familia.
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Asi, la forma en que la familia, el mercado y el Estado interactian para proporcionar
el bienestar de la poblacién da origen a los regimenes de bienestar. En el capitulo sobre
programas sociales, profundizamos acerca del régimen de bienestar caracteristico en
nuestro pais; basta ahora con mencionar que este ha sido clasificado como un régimen
de tipo dual, distinguiéndose por altos niveles de heterogeneidad etno-cultural y bajos
niveles de gasto social y de cobertura en materia de seguridad social, servicios educativos
y salud preventiva (Barba, 2009).

Un régimen de estas caracteristicas ha traido como consecuencia la segmentacién y
division de sus servicios, otorgando a diferentes sectores de la poblacién una provision
de sus derechos de forma desigual. Esta desigualdad en el acceso a los servicios se da, de
acuerdo con Barba (s. f.), en diferentes dimensiones: en un primer aspecto, en relacion
con la polarizacién de acceso para distintas categorias y estratos sociales (en el que cada
estrato o clase social tiene posibilidad de acceso a diferentes clases o tipos de servicios);
la segunda dimension se traduce en una desigualdad en la calidad de los servicios ofreci-
dos a cada clase y, finalmente, una desigualdad en las diferentes regiones geograficas, en
el que el acceso a servicios, por ejemplo, de educacion o de salud en una zona indigena
o rural es muy distinto a los de las zonas urbanas.

Asi, tomando en cuenta tanto las situaciones de riesgo potenciales que enfrentan
los hogares, como sus recursos, activos y estrategias, la vulnerabilidad refleja entonces,
segin Kaztman (1999), la capacidad del hogar para controlar las fuerzas que lo amena-
zan, mientras que esta capacidad depende de la posesion de recursos y la movilizacion
de activos requeridos para el aprovechamiento de las oportunidades que le brinda su
medio social. En consecuencia, comprender la vulnerabilidad de los hogares implica
tomar en cuenta tanto las caracteristicas de los grupos domésticos, como los recursos

que poseen y las estructuras de oportunidades a su disposicion.
Factores de vulnerabilidad de los hogares

Como se senald, la procuracion del bienestar de la poblacion responde a la estrecha
vinculacion entre el mercado, el Estado y la familia; en este sentido, resolver el asunto
sobre qué hacer y como hacer para asegurar el bienestar de la poblacién implica aten-
der, segun Jelin (2005: 4), las siguientes interrogantes: “:cudnto del bienestar, y en qué
campos, depende del mercado?, ¢de qué se hace cargo el Estado a través de politicas
publicas?, ;qué responsabilidades se asignan (sea de manera planificada o como factor
residual) a la familia?”.

Lo anterior nos lleva a tomar en cuenta la estrecha relacion entre la familia y las
politicas sociales. El Estado, no sélo contribuye a la satisfaccion de las necesidades de

los hogares, a través de sus programas sociales, influye también en la prescripcion

de ciertos modelos de familia, volviendo algunos tipos de arreglos familiares como los
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mas apropiados en la medida que son reconocidos por las leyes, elegibles por los pro-
yectos y programas o, bien, sujetos de diversos derechos y prerrogativas sociales o de
privilegios (Nieves y Maldonado, 2011).

Reconocer entonces que la organizacién familiar y los modelos de familia tienen
un papel central en las politicas estatales de bienestar, nos lleva también a considerar la
necesidad de identificar las condiciones y transformaciones actuales manifiestas en
la conformacién de las familias. Esto es, la necesidad de que la politica estatal se base
en un conocimiento profundo de las transformaciones familiares y se adapte a las prac-
ticas sociales concretas de la poblacion (Jelin, 2005).

Asimismo, reconocer las diversas situaciones familiares tiene importancia no sélo
en términos de los modelos de familia hacia los cuales se dirigen los servicios; implica
también entender la forma en que tales condiciones se ven reflejadas en el bienestar
de las familias, complejizando atun mads su propia vulnerabilidad. Asi, Enriquez (2010)
senala que el tipo de hogar tiene una estrecha relacién con las condiciones de pobreza,
de manera que los hogares en etapa de expansion' son también caracteristicos de ex-
trema pobreza.

A este hecho habria que anadir (como hemos referido también) que el modelo
neoliberal trajo consigo un cambio en la manera de administrar el bienestar social, con
un alto costo para los sectores sociales mds pobres. Asi, habria que considerar que la
transformacion en la estructura y composicién de los grupos familiares se ha visto refle-
jado en un incremento de los hogares encabezados por mujeres: en 2005, 23.7% de los
hogares eran de jefatura femenina; para 2012 este porcentaje se incrementé a 24.6%. A
pesar de ello, las condiciones laborales para las mujeres contindan siendo precarias; de
acuerdo con datos del INEGI (2011), independientemente de la edad, la escolaridad y la
situacion conyugal, la remuneracién que perciben las mujeres por su trabajo representa
entre 88y 96% que perciben los varones.

Ante estas circunstancias, el grupo familiar se ve en la necesidad de responder a las
condiciones que le presenta el medio social. Asi, la forma en que la familia actia en
una situacién de crisis, implica dos aspectos basicos: el uso de estrategias para resolver
la crisis, por una parte, y las condiciones y caracteristicas propias de los hogares, que
hacen que la familia tenga una mayor o menor capacidad para enfrentar las situaciones
adversas. Gonzdlez de la Rocha (2006) refiere que caracteristicas tales como el tamano
de la familia, la presencia de ninos, ancianos o personas con discapacidad, el nimero de

miembros que trabajan, el momento del ciclo de vida doméstico,” la dindmica de las

! La etapa de expansion en el ciclo doméstico, comprende el periodo en el que el grupo doméstico
crece y hay un incremento de sus miembros.
?El ciclo de vida doméstico incluye tres etapas: una fase de expansion, conformada por parejas

jovenes y presencia de ninos pequenos; una segunda fase de consolidacion, en la cual se cuenta ya
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relaciones basadas en la equidad de género y edad, asi como el tipo de arreglo familiar
(familias monoparentales, extensas y/o compuestas), entre otras, constituyen factores
importantes en la configuracion de estrategias y la movilidad de los recursos del hogar.

Asi pues, existen factores que hacen que las familias tengan diferentes capacidades

de sobrevivencia ante las situaciones de conflicto:

Tamano y composicién de los hogares

De acuerdo con Gonzdlez de la Rocha (2006), de forma general, la pobreza prevalece
en los hogares grandes en los que pocas personas perciben ingresos, de manera que
un hogar grande con un solo proveedor y muchos hijos hace que el gasto y sustento
del hogar recaiga en un solo ingreso, aumentando las condiciones de precariedad;
a diferencia de aquellos hogares que, teniendo el mismo tamano, cuentan con una
mayor proporcién de adultos con posibilidades de participar en actividades para ge-
nerar ingresos.

Sin embargo, la cuestién no es s6lo el tamano en si mismo, sino una combinacion de
diferentes factores entre los cuales la capacidad de los miembros del hogar para generar
ingresos juega un papel de importancia vital. Esto es, la presencia de un mayor nimero
de miembros en edad y condiciones de trabajar, se ve influenciada por la salud de los

miembros, su preparacion y escolaridad, etcétera.

Sexo del jefe del hogar

Aun cuando hay la tendencia a pensar que los hogares con jefatura femenina son
mas vulnerables que los biparentales o los encabezados por hombres, es necesario
considerar que la vulnerabilidad en este tipo de hogares no se atribuye al género en
si mismo, sino a las condiciones que suelen acompanar en mayor medida a las mu-
jeres. Enriquez (2010) senala como el tipo de actividad laboral que desempenan las
mujeres jefas de hogar, el ingreso promedio de los hogares encabezados por mujeres,
la participacién simultinea de la mujer en actividades reproductivas y laborales, etc.,
hacen que estos hogares tengan mayores condiciones de desventaja y, en consecuen-

cia, sean mas vulnerables.

Momento en el ciclo doméstico
El nivel de vulnerabilidad del hogar varia segtn su transcurso en distintas fases del ciclo

doméstico. Gonzdlez de la Rocha senala que

con la presencia de hijos en edad productiva; y finalmente, una tercera fase de dispersién, en la cual
los miembros de la familia comienzan a disgregarse, caracterizando la presencia de adultos mayores

con la consecuente pérdida de empleo y disminucién de ingresos.
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...]as etapas de expansion y de dispersion son épocas criticas para los hogares pobres en
términos de exposicion a la vulnerabilidad. Estas son las fases del ciclo doméstico en las
que el numero de personas del hogar que pueden trabajar es proporcionalmente peque-
no, lo que quiere decir que hay menos miembros disponibles para generar ingresos...
los hogares cuyos jefes son muy jévenes o muy viejos —en la etapa de expansion inicial y
en la dispersion avanzada del ciclo doméstico- son mucho mas vulnerables que aquellos
cuyos principales proveedores estan en la edad productiva (y sus hogares transitan por
la etapa de consolidacion o equilibrio) siempre y cuando existan las opciones laborales y

productivas para la movilizacién efectiva de esa fuerza de trabajo (2006: 73-74).

De esta forma la fase en el ciclo doméstico es un factor determinante de la mayor
o menor vulnerabilidad en el hogar; si a ello se suma una estructura y composicion fa-
miliar desfavorable (familia grande, con pocos miembros que trabajan, por ejemplo),
la vulnerabilidad se complejiza y los recursos para enfrentar los cambios y riesgos extra

domésticos se debilitan.

Relaciones de género y diferencias de los hogares

La vulnerabilidad y desigualdad social que enfrentan los hogares se reproduce al inte-
rior del grupo doméstico, en tanto este, es un espacio de desigualdad en términos de
géneroy edad. En consecuencia, al interior del hogar se anade otra capa de desigualdad
a la generada por el mercado y la sociedad, que incluso afecta a los mismos individuos,
en particular a mujeres, ancianos y ninos. De ahi que estos grupos estén ain mas des-
protegidos dentro del grupo doméstico, siendo ellos quienes en una situacién de crisis

se veran mas afectados.

Redes de reciprocidad

Las redes de amigos, parientes y vecinos son un mecanismo vital de apoyo entre los ho-
gares, de forma similar a lo expuesto por Moser (1998) en relaciéon con el capital social,
ya que a través de dichas redes es posible el acceso a una serie de recursos y realizar
acuerdos de cooperacion entre familiares y/o amigos en beneficio mutuo.

La forma en que los factores senalados se hacen presentes en el hogar no sélo se
reflejan en la vulnerabilidad de los hogares, sino que determinan también la serie de re-
cursos que podran ser movilizados ante una situacién de riesgo. Mds atin, estos factores
se transforman en la medida en que la propia familia ha evolucionado. Asi, la estruc-
tura y composicion familiar, asi como los roles y relaciones intrafamiliares se han visto
modificados conforme han ido surgiendo diversas formas de organizacion. Al respecto,
Castells (1997) senala que la modernidad ha traido consigo cambios en los modelos
tradicionales familiares y los roles entre sus miembros; como consecuencia, se observa

la postergacion o ausencia de constitucion de la familia nuclear y de la opcién por la
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paternidad, que a su vez tiene efectos importantes en el envejecimiento de la poblacién.
Hemos senalado también el efecto del envejecimiento poblacional en la transicion epi-
demiolégica, y habria que anadir también su efecto en el incremento de los hogares
extensos, sobre todo en zonas urbanas, que tienden a incrementar el nimero de miem-
bros en los hogares con la presencia de miembros en edad no laboral.

Por otra parte, el aumento del nimero de mujeres que trabajan ha modificado tam-
bién las pautas de organizacion familiar, mientras que la participacién infantil en acti-
vidades econémicas ha incrementado la precariedad en la seguridad de la poblacién
infantil que en términos generales contribuye, de acuerdo con Jelin (2005) al riesgo de
la reproduccién intergeneracional de la pobreza en los grupos familiares.

En estas condiciones, hablar de vulnerabilidad implica la integraciéon de las con-
diciones antes senaladas, asi como la concepcion del grupo familiar como un espacio
donde los miembros hacen uso de sus recursos para enfrentar y sobrellevar su propia
vulnerabilidad.

Hasta aqui, hemos expuesto aquellos aspectos involucrados en la comprension de la
vulnerabilidad, queda atin por mencionar la naturaleza de las estrategias de los hogares

y su importancia como respuesta ante la vulnerabilidad.
Estrategias domésticas en el contexto de los estudios sobre vulnerabilidad

De acuerdo con Kaztman (1999), las estrategias constituyen la forma en que los hogares
articulan sus recursos para el logro de determinadas metas particulares. Las metas pueden
ser mejorar la situacién de bienestar presente, en cuyo caso se trataria de estrategias de
promocion o, bien, de mantener el bienestar actual evitando su deterioro ante la presencia
de una amenaza. En este ultimo caso, las estrategias constituyen la forma en que el hogar
dard respuesta a una situacién de riesgo, integrandose como una estrategia de adaptacion.
Si bien ambas estrategias sugieren el uso de los recursos del hogar para el logro de su
bienestar, las estrategias de promocién suponen no sélo una mayor capacidad del hogar
en torno a su disponibilidad de recursos, sino también la ausencia de un evento critico
que amenace de forma inminente la organizacion y estabilidad familiar. Las estrategias
de adaptacion, en cambio, suponen la forma en que la familia intenta hacer frente vy,
en el mejor de los casos, resolver la presencia de un evento critico que recrudece su
propia vulnerabilidad. En este mismo sentido, Gonzéilez de la Rocha (2006) distingue
las estrategias de reproduccion y las estrategias de sobrevivencia o de enfrentamiento.
Las primeras involucran una serie de actividades (tanto econémicas como no economi-
cas) destinadas a asegurar el bienestar social de los miembros del hogar en el mediano
y largo plazo; mientras que las estrategias de sobrevivencia son respuestas en un plazo
inmediato al impacto de una situaciéon de riesgo, las cuales se instrumentan como una

forma de enfrentar las amenazas y cambios en el entorno inmediato.
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En consecuencia, al referirnos a las estrategias domésticas en el contexto del pre-
sente estudio, aludimos a las estrategias del tipo de adaptacion que senala Kaztman, y
al tipo de estrategias de sobrevivencia referidas por Gonzdlez de la Rocha, en tanto re-
presentan la forma como responde el hogar en el contexto de su propia vulnerabilidad.

Las estrategias asi entendidas se traducen en pautas de comportamiento observables
en los individuos y hogares, en practicas que se definen en acciones concretas y modifican
la dindmica presente en el hogar, asi como la participaciéon de sus miembros en torno a
un fin preestablecido. Tales estrategias se conciben, organizan e implementan dentro del
contexto del hogar, involucrando de manera directa o indirecta a todos sus miembros.

Como resultado de condiciones adversas, las estrategias emergen en circunstancias
restrictivas y dependen de los recursos y caracteristicas propios del grupo familiar. De-
bido a ello, los estudios de las estrategias domésticas han planteado diversas posturas en
torno al funcionamiento de los hogares y la forma en que estos enfrentan la pobreza.

Asi, Garcia y Oliveira (2006) senalan que la nocién de estrategia de sobrevivencia
surge dentro de los estudios de pobreza urbana llevados a cabo en los anos setenta, ha-
ciendo referencia al conjunto de actividades que desarrollan los hogares de diferentes
sectores sociales para garantizar su manutencion cotidiana y generacional. Desde esta
postura, las estrategias son entendidas como parte del esfuerzo de los hogares para
sobrevivir ante las crisis econémicas. Las estrategias de sobrevivencia, entonces, estin
enmarcadas en los esfuerzos de la familia al interior del hogar, para hacer frente a las
carencias econoémicas; en términos generales, integran la participaciéon de sus miem-
bros en actividades econémicas, asi como el aumento del tiempo de trabajo por parte
de los proveedores econémicos del hogar, llegando incluso a la busqueda de dobles
jornadas de trabajo o, bien, la incorporacién al mercado informal (del jefe del hogary
otros miembros de la misma), en busca de ingresos econémicos complementarios que
permitan solventar las necesidades familiares (Garcia y Oliveira, 2006).

A partir de las investigaciones realizadas por Selby, Steven y otros (1990) en torno a
la respuesta de los hogares ante los periodos de crisis en México de 1977 y 1987, estos
autores senalaron diversos limites en la conceptualizacion de las estrategias de los hoga-
res urbanos en condiciones de pobreza Selby advirti6 que el uso de estrategias supone la
capacidad de decisién de una o varias personas en el hogar, para lo que es necesario
la presencia de un abanico de alternativas a partir de las cuales el individuo y el hogar
puedan optar por una u otra opcién. Sin embargo, en el caso de las familias de bajos in-
gresos, la capacidad de decision de los hogares se ve limitada ante la carencia de alterna-
tivas y la toma de decisiones se convierte en un escenario complejo de multiples intereses
entre los miembros, donde alguno o varios se ven obligados a responder ante la crisis.

Las estrategias asi entendidas suponen una sola reaccion de sobrevivencia por parte
de los miembros del hogar, que si bien se traducen en acciones concretas —principal-

mente en torno a la economia—, no trascienden a la propia respuesta reactiva ante la
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crisis. Es necesario volver a enfatizar, desde la postura de Selby, si las familias de escasos
recursos logran tal sobrevivencia. Sobrevivir, de acuerdo con este autor, significa “poder
participar cabalmente en la vida simbélica, ritual y econémico-social de la comunidad”
(1990: 371) y “conservar la capacidad de reproducirse en condiciones adecuadas para
una vida hogarena satisfactoria” (idem.). Las posibilidades de participacién social de los
hogares en condiciones de pobreza, resultan limitados ante la desigualdad de sus recur-
sos; en estas condiciones, la sobrevivencia s6lo alude a lucha de los hogares por atender
y dar respuesta a sus necesidades basicas.

Tomando en consideracion los limites senalados en el uso de estos conceptos, Gon-
zalez de la Rocha (s. f.) explica que el término de estrategia ha sido usado para enfatizar
la disposicién de recursos por parte de la familia y sus miembros, asi como el uso y ma-
nejo de esos recursos. Desde esta perspectiva, se reconoce la capacidad de las personas
para responder activamente ante las restricciones estructurales. Asi, la capacidad de
los miembros del hogar para reaccionar ante las condiciones de pobreza se manifiesta
mediante la intensificacion de mecanismos de trabajo, pero también a través de la dis-
posicion de diferentes arreglos sociales (entre ellos, el uso de las redes sociales intra y
extradomésticas).

Gonzdlez de la Rocha (s. f.: 12) define la presencia de tres elementos en el analisis

de las estrategias familiares:

1. La existencia de recursos en el hogar, a partir de los cuales es posible que la familia
desarrolle sus estrategias.

2. El hecho de que los recursos son tanto materiales como no materiales, de forma que
involucran tanto el patrimonio con el que cuenta la familia, como la propia disposi-
cion de los miembros para involucrarse en actividades productivas que incrementen
elingreso de los hogares y la presencia de otros recursos intangibles (la relacion entre
los miembros del hogar, la presencia de redes de apoyo, etcétera.).

3. Los recursos son el aspecto clave de poder en las relaciones, en tanto estan inmersos
en la existencia de inequidades y conflictos al interior del hogar. De esta forma, la
toma de decisiones sobre el uso de los recursos refleja y potencializa la posicion de
poder de algiin o algunos miembros del hogar, mientras que la implementacion

de tales estrategias exacerba también la inequidad entre sus miembros.

Por otra parte, la implementacion de estrategias al interior del hogar trae consigo
un necesario reajuste en la organizacién familiar, principalmente en cuanto a la modi-
ficacion de roles entre los miembros. En este sentido, la division del trabajo y las tareas
domésticas consecuentes, por ejemplo, a la incorporacion de la madre al dambito de
trabajo ante la necesidad de incrementar el ingreso econémico, implica una redistribu-

cion de las tareas domésticas que cumplia la madre, tareas que seran reasignadas dentro
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del marco de las relaciones imperantes en el hogar en funcién del género y la edad. La
organizacion familiar, la estructura del hogar y las relaciones entre los géneros y gene-
racionales se convierten, asi, en componentes importantes que definen la forma en que
seran implementadas las estrategias.

De ahi la necesidad, de acuerdo con Kaztman, de destacar que la implementacién
de las estrategias requiere identificar el rol de cada uno de los miembros del hogar en el
proceso de toma de decisiones, en particular, “cuando dicho proceso implica un calculo
deliberado entre opciones de movilizacién de recursos” (1999: 32). Mds atn debido a
que la toma de decisiones se realiza necesariamente desde la posicion de poder que
ocupa cada uno de los miembros de la familia.

Es importante senalar que estas estrategias no son acciones planeadas de manera
consciente (Garcia y Oliveira, 2006); pudiera parecer que constituyen mas bien con-
secuencias que la familia enfrenta ante las carencias econémicas y no alternativas para
resolver las mismas. Incluso la implementacion de las estrategias suponen la capacidad
de decision de los hogares (aunque sea minima), pues cuando se pierde esta capaci-
dad, segin Gonzalez de la Rocha (2006), las estrategias dejan de existir.

En este marco, entendemos el concepto de estrategias domésticas como aquellas
acciones implementadas de manera emergente, no planificada, al interior de los hoga-
res, para enfrentar o en su caso contrarrestar una situacion adversa. Estas estrategias se
operan cuando la familia enfrenta una situacién de crisis ante su condicién de vulnera-
bilidad, y reflejan el soporte que la organizaciény estructura familiar posee dentro del
marco de las relaciones entre sus miembros.

En cuanto a las caracteristicas de estas estrategias a corto plazo, Gonzdlez de la Ro-
cha (idem.) distingue entre las estrategias de trabajo, enfocadas hacia la proteccion y el
aumento de los recursos del hogar a través de la incorporacién de los miembros al tra-
bajo o la intensificacion de las practicas laborales; y entre las practicas restrictivas, que
consisten en recortar y modificar el consumo de los bienes y servicios del hogar, princi-
palmente a través de practicas de reduccién de gastos. Gonzdlez de la Rocha senala que
estas practicas constituyen un claro indicador del debilitamiento de las posibilidades y

capacidades del hogar.
Redes sociales

Kaztman senala que el concepto de capital social se refiere a “un tipo particular de
relaciones que operan a través de interacciones y redes sociales informales asentadas
en mecanismos ajenos al mercado” (1999: 176). En tanto la red es inherente al grupo
social de los individuos, esta alude en cierta medida a relaciones informales establecidas
en la vida cotidiana, a través de las cuales se lleva a cabo un intercambio —en la mayoria

de los casos, intangible—, de recursos que, como consecuencia, facilitaran el desempeno
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tanto de los individuos como de los hogares. Asi, las redes sociales, constituyen “un tipo
de activo altamente intangible que reside en los vinculos entre personas y no en las
personas” (ibid.: 178).

Como la red social se traduce en un recurso del hogar, se explica en tanto el propio
desarrollo del individuo ocurre a partir de su relacién con los otros. Asi, la red social
personal integra el conjunto de seres con quienes establecemos nuestras relaciones in-
terpersonales de forma regular: familiares, amigos, conocidos, companeros de estudio,
de trabajo, e incluso la propia comunidad. Sluzki define la red social como “la suma de
todas las relaciones que un individuo percibe como significativas o define como diferen-
ciadas de la masa an6nima de la sociedad. Esta red corresponde al nicho interpersonal
de la persona, y contribuye substancialmente a su propio reconocimiento como indivi-
duo y a su imagen de si” (1998: 42).

La forma en que las redes sirven de apoyo a las familias en situaciones criticas es
quizd atin mas relevante cuando se involucran procesos de salud y enfermedad. Sluzki
senala que “una red social personal estable, sensible, activa y confiable, protege a la
persona en contra de enfermedades, actia como agente de ayuda y derivacion, afecta
la pertinencia y la rapidez de la utilizacién de los servicios de salud, acelera los procesos
de curacién y aumenta la sobrevida, es decir, es salutogénica” (ibid.: 71).

Si bien la sola presencia de las redes constituye un elemento que favorece la inte-
gridad y la proteccion de la salud de las personas, cabe destacar que, ante la presencia
de una enfermedad, la red provee recursos. Quizas los cuidados y la atencion de la en-
fermedad que brindan los familiares directos sea el aporte mas claro que brinda la red
familiar al bienestar del enfermo. Sin embargo, hay otros bienes mas complejos que cir-
culan en la red, que pueden ser cruciales para el bienestar de los hogares con presencia
de una enfermedad. En este sentido, Kaztman (1999) senala que uno de los principales
recursos que se proveen a través de las redes sociales, es la calidad de la informacién y de
los contactos. En el caso de las enfermedades, la red social no sélo aporta informacion
acerca de estrategias de cuidado y atencién, ademas, acerca también al hogar a las insti-
tuciones favoreciendo la bisqueda de fuentes de apoyos. De acuerdo con Sluzki, “la red
actia como monitor de la salud y activador de las consultas de expertos”, ademads, la
red “favorece muchas actividades personales que se asocian positivamente con sobrevi-
da de rutina de dieta, de ejercicios, de sueno, de adhesion a régimen medicamentoso y,
en general, cuidados de salud” (1998: 81).

Sin embargo, los aportes senalados se ubican en las relaciones cercanas, especifica-
mente en torno a los familiares directos y amigos cercanos. Sluzki (1998) sistematiza la
organizacion de las redes sociales en cuatro cuadrantes: familia, amistades, relaciones
laborales o escolares, y las relaciones comunitarias de servicio (en las que se integrarian
los servicios de salud) o de crédito. En este sentido, los cuidados e informacion inicial

en torno a la enfermedad es recibida por lo general de parte de los familiares. Sin
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embargo, los aportes de los niveles menos cercanos de las redes sociales tienen quiza
tanta importancia como los que proveen los familiares directos. Kaztman (1999) hace
referencia a la “fortaleza de los lazos débiles”, aludiendo a aquellas situaciones en las
que los individuos tienen mayor probabilidad de encontrar alternativas a sus necesida-
des abriendo sus contactos a través de vinculos menos cercanos a su circulo social; por
ejemplo, excompaneros de estudio, comunidades de profesionales, etc., y que hacen
referencia, precisamente, al tercer y cuarto cuadrante de la organizacién de las redes
sociales de Sluzki. Esto es asi, advierte Kaztman, porque “cuanto mds estrechos son los
vinculos, es mas probable que no brinden acceso a informacién y contactos adicionales
a los que ya posee el individuo —informacién redundante— en contraste con las redes
abiertas de conocidos que sirven de puente hacia nuevos contactos” (ibid.: 180).

En el caso de los hogares en condiciones de pobreza, es mas comin encontrar muy
fortalecida la red social en las dreas familiar y de amistades; en consecuencia, es mds que
las ayudas recibidas tiendan a responder a las necesidades inmediatas de las familias, y
que en el caso de las ayudas en torno a la enfermedad se concreten hacia reunir el di-
nero necesario para la compra de un medicamento o el pago de la cuenta del hospital,
aunque distan de favorecer un estado de bienestar familiar que le permita resolver de
forma general, las implicaciones y costos de la enfermedad. En palabras de Kaztman,
“en la medida que los sectores bajos apelan a relaciones fuertes, homogéneas y pobres
en su diversidad, es mds probable que tales vinculos operen como mecanismos de sobre-
vivencia, dirigidos al sostenimiento de los niveles de consumo mediante el intercambio
de ayudas, pero no necesariamente de movilidad ascendente” (1999: 181).

Hasta el momento hemos hecho referencia a la importancia de las redes sociales
como un activo para los hogares, en especial en cuanto a la provision de recursos para
el bienestar y la salud, en tanto la presencia de una red social puede afectar positiva
o negativamente a la salud de la persona. Sin embargo, la relacién entre las redes y la
salud no es unidireccional. Sluzki (1998) advierte que una doble accién a partir de
la cual no sélo la red social protege la salud del individuo, sino que la salud del indivi-
duo es también un factor que mantiene e influye sobre la red social.

Esto quizd sea aiin mads visible cuando hablamos de las enfermedades crénicas. La
presencia de estas enfermedades tiende a debilitar y aislar a los individuos, impactan
ya que las interacciones entre el individuo y su grupo familiar y social, de manera que
la propia red social corre el riesgo de debilitarse. En este sentido, si bien las relaciones
interpersonales que soportan la red social estan fundamentadas en la reciprocidad, en
la medida en que el enfermo crénico incrementa su nivel de dependencia, se vuelve
también imposibilitado para brindar servicios y ayudas que fortalezcan su red.

Ademas, los cuidados que demandan las enfermedades crénicas tienden a ser in-
tensos, permanentes y de aumento progresivo; en consecuencia, suelen generar con-

diciones de agotamiento de quienes proveen las acciones de cuidado; a ello se suma el
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desanimo que genera el hecho de que el enfermo no mejore sus condiciones de salud,
a pesar de los esfuerzos y cuidados proporcionados.

Ante estas condiciones, las enfermedades crénicas suponen situaciones complejas en
diversos ambitos de la realidad familiar y social que rodea al enfermo. El capitulo siguien-
te ahonda sobre la vulnerabilidad que coexiste con los riesgos de salud y que hace de las
enfermedades cronicas un factor que se anade a las condiciones de vulnerabilidad de

la poblacién en condiciones de pobreza.

CAPITULO | « ESTRATEGIAS DOMESTICAS

36



CAPITULO II

Sistema de salud, perfil epidemiologico
y vulnerabilidad social en México
a inicios del siglo XXI

Enfermedades cronicas y necesidades de cuidado:
nuevos retos para los sistemas de salud

Si bien las enfermedades cronicas se vinculan por lo general con enfermedades no
transmisibles, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2002), senala como su princi-
pal caracteristica el hecho de ser problemas de salud que requieren tratamientos con-
tinuos durante largos periodos de tiempo. Asi pues, cubren una categoria mas amplia
que abarca tanto enfermedades transmisibles como el VIH/SIDA como enfermedades
no transmisibles: problemas cardiovasculares, cancer y diabetes, ademas de ciertos pa-
decimientos mentales (depresién y esquizofrenia) y condiciones de discapacidad fisica
(WHO, 2002).

Asociadas a la estructura de edad de la poblacion, se dice que en casi todos los
paises las enfermedades créonicas degenerativas han sustituido a las enfermedades
transmisibles como principales causas de morbilidad, discapacidad y muerte (CEPAL,
2012). De acuerdo con informacion de la OMS (2002: 13), las enfermedades no trans-
misibles y los trastornos mentales representan 59% de la mortalidad en todo el mundo
y 46% de la carga mundial de morbilidad en 2000. Se estima, ademads, que esta carga
de enfermedad se incrementard a 60% en 2020, mientras que las enfermedades del co-
razén, derrame cerebral, depresién y cancer seran las principales causas de morbilidad
y muerte en el mundo.

En lo que respecta a Latinoamérica, la Organizacién Panamericana de la Salud
(0Ps, 2007) senala que en la actualidad las enfermedades crénicas constituyen la prin-
cipal causa de muerte y discapacidad en gran parte de los paises de la region, siendo las
mas frecuentes y de mayor importancia para la salud publica las enfermedades cardio-
vasculares, el cancer, las enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes. La importan-

cia de este hecho radica no sélo en el propio incremento de las enfermedades cronicas,

sino que supone varios factores que evidencian su magnitud.
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Por una parte, la OMS advierte que las condiciones crénicas cambian seriamente
la eficiencia y efectividad de los sistemas de salud, los cuales histéricamente fueron
disenados para atender problemas agudos derivados de enfermedades infecciosas; en
consecuencias ponen a prueba la habilidad del Estado para organizar sistemas que den
respuesta a las nuevas demandas (WHO, 2002).

Porla otra, aun cuando el aumento de estas enfermedades ocurre en todo el mundo,
sus efectos son devastadores especialmente para las poblaciones pobres y constituyen un
obstaculo cada vez mayor para el desarrollo econémico. Al respecto, la OPS senala que
las poblaciones vulnerables “tienen mayores probabilidades de contraer enfermedades
crénicas y las familias de bajos ingresos tienen mayores probabilidades de empobrecerse
como consecuencia de ellas” (2007: 1). Como consecuencia, los costos sociales asocia-
dos con las enfermedades cronicas resultan muy importantes.

Otro aspecto importante radica en el hecho de que las enfermedades crénicas se
asocian por lo general a factores de riesgo vinculados con estilos de vida y compor-
tamientos que son determinantes para prevenir, iniciar o avanzar las complicaciones
derivadas de la enfermedad. De esta forma, el uso del tabaco, la malnutricién, la in-
actividad fisica, el consumo excesivo de alcohol, las practicas sexuales no protegidas
y el estrés son causas y factores de riesgo de condiciones cronicas. Dichos factores,
seguin la OMS (2002), estds asociados mds a condiciones de urbanizacién, hecho al
que se suma el aumento de la migraciéon a zonas urbanas, provocando un crecimiento
acelerado con falta de instalaciones y servicios para los “pobres urbanos”, deficiencias
expresadas en condiciones de la vivienda, infraestructura (agua potable, saneamiento,
drenaje y electricidad) y servicios (atencion primaria de la salud, educacién y servicios
de emergencia).

De esta forma, los mas pobres son también los mas vulnerables a las enfermeda-
des crénicas. En esta relacion entre pobreza y enfermedades crénicas cobran un papel
importante factores tales como las condiciones prenatales bajo las cuales se gesta el
desarrollo de los menores en condiciones de pobreza, la doble vulnerabilidad del an-
ciano enfermo, las condiciones socioeconémicas que pueden facilitar u obstaculizar la
capacidad de la poblacion ante la demanda de atencion del enfermo, la educacion, el
desempleo y el acceso a la salud. Si bien todos estos factores seran coadyuvantes en un
mayor o menor riesgo a los problemas crénicos de salud, la presencia de estos puede
también exacerbar las condiciones de pobreza, en tanto que “menos ingresos, costos de
tratamiento y marginalizacién a causa de problemas crénicos afectan negativamente el
estatus econémico de aquellos en condiciones crénicas” (WHO, 2002: 23).

Como consecuencia del incremento de las enfermedades crénicas, asi como de su
impacto en los sistemas de salud y su estrecha vinculacion con la vulnerabilidad social y

las condiciones de pobreza, el tema del cuidado de las enfermedades crénicas y disca-

pacitantes requiere una mejor comprension tanto de las necesidades de cuidado de los
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enfermos, como del apoyo que debe otorgarse a las familias cuidadoras y el papel del
Estado en la proteccion de ambos grupos.

Al impacto del incremento de las enfermedades cronicas, se suman las dificultades
actuales para dar respuesta a las consecuencias y necesidades de atencién y cuidado de
las enfermedades. El cuidado ha sido un tema de interés publico en los dltimos anos. A
su lado, la familia aparece como la médxima institucién en la provisién de los servicios
de cuidado a sus miembros, procurando el bienestar fisico, afectivo y emocional de las
personas a lo largo de toda su vida. El cuidado alude, sobre todo, a aquellas personas
que por razones diversas no pueden valerse por si mismas o proveerse de su propio
bienestar. El cuidado, entonces, ha sido entendido en relacion con las acciones llevadas
a cabo “para garantizar la supervivencia social y orgdnica de quienes han perdido o care-
cen de autonomia personal y necesitan ayuda de otros para realizar los actos esenciales
de la vida diaria” (CEPAL, 2009: 205). En consecuencia, ninos, ancianos y enfermos se
presentan como aquellos grupos principales que demandan ayuda de los otros.

La necesidad de cuidado de los ninos en un contexto donde las mujeres se in-
corporan cada vez mds al mercado laboral, puso de manifiesto las dificultades en la
conciliacién de la vida doméstica y el ambito laboral, y trajo consigo lo que diversos
especialistas llamaron “la crisis de cuidado”. Esta crisis refleja, ademas, un aumento
en el nimero de personas que requieren cuidado, mientras que al mismo tiempo dis-
minuye la proporcién de personas que pueden ejercer esta funcién. Asimismo, com-
prende también una reducida participacion de los hombres en actividades de cuidado
dentro del hogar, en tanto las mujeres se ven mas limitadas ante su incursién en la vida
laboral (CEPAL, 2009). Con ello, se destacaba la urgente necesidad de dar respuesta
a las demandas de cuidado en el dambito doméstico cuando las mujeres, principales
proveedoras, se veian superadas y sobrecargadas ante nuevas responsabilidades y roles
sociales. Mds atn, dicha crisis hizo evidente hacia la vulnerabilidad de los hogares
y las mujeres, evidenciando que una baja escolaridad, precariedad laboral y trabajo
informal, coexisten en un aparente equilibrio entre el empleo y la maternidad de los
hogares en América Latina (Sojo, 2011).

Sin embargo, al problema de la conciliacién de la maternidad con la vida laboral se
suman otros factores que han intensificado la demanda de cuidado. Por una parte, la
transicion demografica ocurrida en los paises de América Latina apunta hacia un de-
cremento en la tasa de nacimientos, mientras que el aumento en la esperanza de vida,
acompanado de un mejor control sanitario sobre las enfermedades infecto-contagiosas,
ha llevado a un incremento paulatino de la poblacién adulta.

El envejecimiento de la poblacién refiere un aumento de personas mayores de 60
afnosy una disminucién del porcentaje de nifios (menores de 15 afos). A partir de 1970,

América Latina comenzé a observar una disminucién en la proporcién de menores de

15 anos, pasando de 40% del total de la poblacién a 28% en 2010. Por su parte, el grupo
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de personas de 60 afos y mds, pasé de apenas 5.6% del total regional en 1960 a 10% en
2010, previendo que llegard a 21% en 2040 (CEPAL, 2012).

El envejecimiento se traduce también en diferencias significativas respecto a la rela-
ciéon de dependencia demografica; de acuerdo con los cambios en la estructura demo-
grifica, pasaremos de un periodo en el que la mayor dependencia estd representada por
los ninos y jévenes, a un periodo en el que los mayores de 60 anos concentraran una mas
alta demanda de cuidados.

El envejecimiento de la poblacion trae consigo el aumento de la cantidad de perso-
nas que requieren ayuda. Ello significa que las familias deberan ocuparse del cuidado de
sus miembros mayores de edad por mds tiempo, mientras que este proceso ha ocurrido
dentro de un contexto en el cual han ido modificindose la estructura de los hogares y
los roles familiares. De esta forma, el aumento de los hogares monoparentales, la incur-
sion de la mujer en la vida laboral y el retraso en la fecundidad son sélo algunos de los
factores que dan cuenta de las modificaciones que han caracterizado a las familias en la
actualidad, y que representan el escenario en el cual ocurre la transicion demografica.

De esta forma, no sélo el cambio demogréfico trae consigo el riesgo de ver reducida
la proporcion de personas que potencialmente podrian hacerse cargo de los depen-
dientes, la reestructuracién de los hogares, aunado a una mayor participaciéon femenina
en el mercado laboral, contribuiran también en un descenso en el nimero de personas
con la capacidad y posibilidad de hacerse cargo del cuidado de las personas mayores,
quienes ademas se veran enfrentadas a mayores dificultades y restricciones econémicas,
laborales, etc., en el cumplimiento de las actividades de cuidado. “Como resultado, en
un contexto de aumento rapido y sostenido de la demanda de cuidados y servicios para
las personas de edad avanzada, el reto actual es lograr que el ritmo de la oferta no se
quede atras” (Huenchuan y Roqué, 2009: 8).

La familia, grupo primario para la proteccion y desarrollo de sus miembros, comien-
za a verse rebasada respecto de esta responsabilidad, sobre todo ante la incorporaciéon
de la mujer en el mercado laboral en un contexto en el que la precariedad del trabajo
informal caracterizan a gran parte de los empleos a los cuales tiene acceso la poblacion
de los paises en desarrollo. De ahi, que se considere “la necesidad de cuidados como un
nuevo riesgo social, propio de las sociedades en transicion o ya maduras, que demanda
una serie de servicios de proteccion publica especializados” (Huenchuan, 2009: 18).

Ante los cambios demogréficos ocurridos, la necesidad de cubrir las demandas con-
secuentes a una poblaciéon en proceso de envejecimiento ha cobrado importancia, par-
ticularmente en torno a la capacidad de los hogares para dar respuesta a las necesidades
de cuidado. Asi también respecto de la responsabilidad del Estado para solventar las
necesidades de proteccién y seguridad social de un sector de la poblacién que, en su

mayoria, deja de ser activo laboralmente para sumarse a las filas de la poblacion que

demanda servicios publicos, entre otros, en términos de salud.
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Sin embargo, junto al tema del envejecimiento, el incremento de las enfermedades
crénicas surge como una nueva faz en la demanda del cuidado. Una de las principales
consecuencias previstas en torno al envejecimiento de la poblacion fue el aumento de
las enfermedades crénicas, degenerativas e incapacitantes, fenémeno asociado a largos
periodos de mala salud en la poblacién, y a una repercusién en la calidad de vida y los
costos de la atencion en salud de las personas de edad (CEPAL, 2009).

Pese a los cambios ocurridos al interior de las familias y al reconocimiento de que
la tarea del cuidado compete tanto a la familia como al mercado y al Estado, la familia
sigue ocupando un papel prioritario en la provision de tales cuidados. Es por ello que la
prevision de que esta institucion se veria incapacitada en el camplimiento de sus funcio-
nes, ha incrementado la preocupacion por la generacion de estrategias que respondan

ante tales necesidades y disminuya la suma de responsabilidades atribuidas a la familia.

La disminucion del tamano de la familia, la pronunciada diversificaciéon experimentada
en las ultimas décadas y la sobrecarga de tareas ocasionada por la necesidad de asumir
nuevas responsabilidades en un ambito de creciente debilidad del Estado derivan en
una institucion familiar con demandas excesivas que dificilmente podra cumplir con
todas las funciones asignadas si no cuenta con el apoyo necesario para lograrlo (CEPAL,
2012: 16).

El tema del cuidado, plantea un reto imperante ante el aumento progresivo de la
poblacién que demandard estos servicios en los proximos anos, al tiempo que se vislum-
bra indispensable generar politicas que permitan fortalecer los sistemas de proteccion
social en la busqueda de alternativas de respuesta ante las nuevas demandas sociales
desde la intervencion del Estado. Es necesario, de acuerdo con Huenchuan (2009),
considerar el tema del cuidado de las personas dependientes como un asunto relevante
para el quehacer publico y privado, sobre todo tomando en consideracion las capacida-
des de las familias, y de las mujeres en particular, de brindar apoyo y atencién a ninos,
ancianos y enfermos.

Las necesidades del enfermo no se remiten sélo a la atenciéon de la enfermedad,
abarcan también la funcionalidad del sujeto en la vida diaria, tanto en su dimension fisi-
ca como psicolégica y social. Mds aun, el cuidado del enfermo implica dos dimensiones:
por un lado, debe ayudar a resolver las necesidades ya mencionadas creadas por el pa-
decimiento; por el otro, debe proporcionar recursos suficientes para su sobrevivencia.

Al respecto, a partir del estudio de Robles (2004) con enfermos crénicos mexicanos,
se advierte que las necesidades de cuidado son de diversa indole: aquellas vinculadas
con el manejo de los sintomas y los tratamientos médicos prescritos, existen también

necesidades economicas, afectivas, aquellas derivadas de la pérdida de roles sociales y

que se traducen en una reorganizaciéon del funcionamiento familiar, asi como las ne-
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cesidades de atencion de los conflictos derivados de la pérdida de los roles familiares y
sociales del enfermo.

Como resultado de sus trabajos, Robles senala la presencia de tres lineas de cuidado:

1. Linea de cuidado en torno a la enfermedad, dirigidas a resolver las necesidades emana-
das de la propia enfermedad y de su atencion. El cuidado en este aspecto implica
la capacidad de identificar los problemas derivados de la enfermedad y la toma de
decisiones en torno a qué hacer, cudndo, como y por quién.

2. Linea de cuidado en torno al hogar. Es la construccién de un contexto propicio para la
supervivencia del enfermo y al mismo tiempo para el despliegue de las otras acciones
de cuidado. En el aspecto econémico es necesario cubrir los gastos generados por la
enfermedad y su atencién, asi como la manutencién del enfermo y los derivados de
las modificaciones en el hogar, entre ellas, modificar y/o adecuar las condiciones
de la vivienda.

El cuidado del enfermo en el hogar implica también servicios de aseo y orden
tanto en la vivienda como respecto al enfermo y la preparacion de sus alimentos.
Entre los cuidados personales del enfermo, requiere apoyo en el desempeno de sus
funciones corporales. Estas acciones incluyen, entre otras, la realizacion total o par-
cial de sus funciones de la vida diaria como comer, vestirse, asearse, moverse de un
lugar a otro o transportarse fuera del hogar.

Por tultimo, el hogar debe ser transformado y organizado en un ambiente de cui-
dado, esto es, transforma el hogar en un “cuarto de enfermo” con la finalidad de crear
condiciones fisicas y simbdlicas que satisfagan las necesidades del propio enfermo.

3. Robles destaca una linea de cuidado biografica, que resalta la importancia de ayudar al
enfermo a reconstruir su identidad. La atencién otorgada al enfermo debe entonces
reconstruir la salud psicolégica y emocional, asi como propiciar condiciones que le

permitan tener algtin nivel de integracion social.

Si bien las necesidades de cuidado expuestas por Robles pueden dar cuenta de las
dificultades a las que se enfrenta la familia para dar respuesta a la atencién de la enfer-
medad, es importante senalar que el contexto del cuidado familiar —otorgado principal-
mente por las mujeres— se da en medio de diversos factores sociales.

Ante estas condiciones, Esping Andersen y Palier, senala la dificultad a la que se
enfrentan sociedades contemporaneas “en la medida en que ni el mercado ni la familia
son capaces de responder de forma adecuada a sus necesidades sociales” (2010: 23). Por
ello, el diseno de politicas pensadas en el fortalecimiento de los lazos familiares para
que la familia, y particularmente las mujeres, continden desempenando las acciones

de cuidado de los dependientes exige una reconsideracién. La necesidad de repensar

la politica familiar, comenta Esping Andersen, se hace sentir claramente: “Si no somos
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capaces de desfamiliarizar las funciones de proteccién y especialmente de cuidado, no

lograremos jamas conciliar maternidad y empleo” (ibid.: 25).

La figura del cuidador del enfermo croénico:
caracteristicas y problematica

En su mayoria, la atencién y cuidado del enfermo se realiza en el grupo familiar. Es al
interior de la familia donde se prestan los servicios de ayuda al enfermo en el desarrollo
de sus actividades diarias, donde se organiza también el desarrollo de las actividades ne-
cesarias para la atencion médica y para la provision de los gastos econémicos asociados a
la enfermedad. Sin embargo, en este apoyo familiar la participaciéon de los miembros es
desigual, pues el cuidado generalmente recae en una sola persona que funge como el cui-
dador principal. Diversos estudios han senalado la importancia de destacar la figura del
cuidador dentro del fenémeno de la atencién a las enfermedades cronicas, identificando
la problematica que este enfrenta, asi como los factores que expliquen las razones por las
cuales se elige o determina a la persona que realizara las acciones de cuidado.

Es asi como la busqueda de un perfil sociodemogréfico que identifique las caracte-
risticas de la persona que asume el rol de cuidador cobra importancia. En paises como
Espana, la implementacién de programas y servicios dirigidos a las familias cuidadoras,
se fundamenta en informacion recuperada sobre las caracteristicas y extension del apo-
yo informal. Para ello, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales, ha puesto en marcha
desde dos décadas, la implementacion y actualizaciéon de encuestas dirigidas hacia los
cuidadores(as) de personas mayores, destacando que el cuidador tipico de los adultos
dependientes son mujeres, casadas, de edad promedio de 53 anos, con estudios de pri-
maria y cuya actividad principal son las tareas del hogar. Ademads, la encuesta reflej6
que la relacion entre las personas que cuidan y los mayores que reciben la ayuda es
muy cercana: 50% de los(as) cuidadores(as) son hijasy 12% esposas o companeras. De
esta forma, las personas que prestan ayuda informal a los adultos mayores son mujeres
que mantienen el modelo tradicional de familia y los roles tradicionales de la mujer en
materia de provision de cuidados y afectos (IMSERSO, 2006).

Estudios realizados por Cardona et al. (2011), Rojas (2007) y Vega-Angarita (2011),
han reflejado resultados similares. A partir de una encuesta realizada a 312 cuidadores
de la ciudad de Medellin, Cardona (idem) encontré que 80.1% de los cuidadores son
mujeres y s6lo 19.9% son hombres. La edad promedio de los cuidadores fue de 54 afios,
siendo la edad minima de 16 anos y la maxima de 88 anos. Lo anterior da muestra de la
presencia de personas que proveen servicios de cuidado a otros siendo ademads ancianos
y, muy probablemente, también enfermos. En cuanto al nivel educativo, el mas alto fue

de secundaria completa, seguido de los cuidadores que alcanzaron primaria incompleta

y los que no alcanzaron el nivel de secundaria. La ocupacién con mads presencia entre
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los cuidadores fue de quienes se manifestaron como amas de casa (57.7%), mientras
que 12.2% son trabajadores independientes y 11.5% empleados obreros. De igual ma-
nera, la relacién que predominé entre el cuidador primario con el adulto mayor fue de
hijo o hija, con 40.1%, seguido de la condicién de cényuge con 37.8%; en cuanto a su
diferenciacion segun género, las mujeres cuidadoras son principalmente hijas o espo-
sas, mientras los hombres cuidadores son en su mayoria hijos del adulto mayor.

En adicién a estos datos, Vega-Angarita (2011) encontré en un estudio realizado
en la ciudad de San José de Cucuta, Colombia, que 72.1% de cuidadores familiares de
enfermos crénicos lleva mds de tres anos desempenando el rol del cuidador; 67% de los
cuidadores dedica entre siete y 12 horas al cuidado de su familiar, mientras que 17.9%
dedica practicamente todo el dia al cuidado de su familiar. La demanda de cuidado se
asocia al nivel de deterioro fisico que padece el enfermo, y refleja las dificultades que
enfrentan los cuidadores para cumplir o atender otras funciones y roles sociales, de ahi
que un alto porcentaje de cuidadores sean personas dedicadas al hogar.

En esta misma linea, Cardona et al. senala que en su mayoria

el cuidador no tiene informacién en salud, no recibe remuneraciéon econémica y cum-
ple con este papel sin someterse a normas de horario ni procedimiento; pasan gran parte
del dia con la persona que cuidan y en muchas ocasiones conviven con ella. La ayuda
que suministran es constante e intensa, y algunas veces esta atencion sobrepasa la propia
capacidad fisica y mental del cuidador, conformando un evento estresante crénico, que

les genera un sindrome o sobrecarga (2011: 181).

Dadas estas condiciones, donde se destaca a la mujer como principal cuidadora
del enfermo crénico, otros andlisis realizados en la regién latinoamericana tienden a
problematizar sobre la vulnerabilidad de las mujeres en quienes recae la actividad de
cuidado. Vaquiro (2010) ha destacado la connotacion de feminizaciéon e inequidad
del cuidado, senalando c6mo las mujeres cuidadoras se destacan por carecer de un em-
pleo formal, por contar con bajos niveles educativos y pertenecer a clases sociales bajas,
quienes ademads son responsables también de otras tareas domésticas. Ademas, senala
que dedicarse al cuidado informal estd asociado a niveles mas bajos de ingresos y mayor
edad en las mujeres cuidadoras. A esta situacion, se suma el hecho de que el cuidado
implica un desgaste tanto fisico como emocional para la persona que desarrolla las acti-
vidades de cuidado, dentro de un contexto en el que, ademads, la mujer ejerce multiples
roles de forma simultdnea: es esposa, madre, ama de casa y, en algunos casos, también
trabajadora. Todo ello, se traduce en un factor de riesgo para la salud del cuidador, asi
como en un mayor costo de oportunidades en materia de empleo, sueldo y seguridad

social para quienes se enfrentan a la posibilidad de perder o renunciar a su actividad

laboral ante una cada vez mayor dependencia del enfermo.
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¢Quién cuidara al enfermo?: la seleccion del cuidador

En su mayoria los estudios coinciden al senalar a la mujer como la principal cuidadora
de enfermos, asumiendo esta situaciéon como un proceso de feminizacion de las tareas
domésticas entre las que se incluye el cuidado de los miembros dependientes. Los estu-
dios de Robles (2001) en relacion con el cuidado de enfermos de diabetes en México,
han intentado explicar por qué son las mujeres quienes cuidan. Si bien se asume el
cuidado como parte de las tareas femeninas restringidas al ambito del hogar y por tanto
subordinadas respecto a las actividades masculinas en un contexto de desigualdad entre
géneros, Robles busca describir los procesos que surgen al interior del hogar para la
designacion de una cuidadora y la forma en que hombres y mujeres participan en dicha
designacion.

Dentro de tales procesos, senala la figura de quién designa al cuidador, rol que es
compartido entre el esposo hacia la esposa (cuando este es el enfermo), la madre hacia
la hija (cuando la madre es la enferma) o, bien, el hermano mayor varén hacia una de
las hermanas (cuando el enfermo es uno de los padres).

Ahora bien, el asunto no es sé6lo de quién designa, sino también de elegir a una
cuidadora de entre varias mujeres, como seria el caso de las hijas. Robles identificé
toda una estructura cultural que define quién es “elegible” y quién no. Entre las carac-
teristicas y/o condiciones que descartan la posibilidad de ser cuidadora, senala el tener
un trabajo, estar en la fase de crianza de ninos pequenos (particularmente infantes y
preescolares), y vivir fuera del lugar de residencia del enfermo. Sin embargo, en el caso
del trabajo, si éste es flexible o si no es valorado socialmente como indispensable para
el ingreso familiar la mujer asume el rol de cuidado, ya sea combinandolo con las activi-
dades laborales, reduciendo la jornada laboral o renunciando a él.

De esta forma, segin Robles, “en la seleccién de una hija cuidadora intervienen va-
rios factores: la edad, la presencia o no de hijas solteras, si trabaja o no, y la ultimageni-
tura. Cuando las hijas cuidadoras estan casadas se selecciona aquella que ha concluido
la fase de expansion del ciclo familiar. La designacién de las cuidadoras es una funcion
masculina o del propio enfermo” (2001: 561). Estos factores contribuyen a que el rol
de la cuidadora pueda ser incorporado dentro del marco del resto de los otros roles
sociales, ocupando por lo general, el sitio principal.

Lo anterior da cuenta de la vulnerabilidad que puede alcanzar la mujer que ocupa
el rol de cuidadora, sobre todo en funcién de la multiplicidad de roles que puede ab-
sorber. Robles (2001) identificé que las hijas solteras son las que acumulan un menor
nuimero de roles, ya que eran tnicamente hijas, trabajadoras y cuidadoras. Le siguieron
las casadas, quienes eran esposas, hijas y madres, ademas de cuidadoras. Finalmente, las
esposas cuidadoras fueron quienes tuvieron un mayor numero de roles y en quienes

la incorporacion del rol de cuidador vino a incrementar el grado de saturacién de su

vida cotidiana.
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Ademas, dentro de la linea de los factores que determinan la eleccion del cuidador,
Vaquiro (2010) destaca que la mujer asume el cuidado como un compromiso moral,
natural, marcado por el afecto; mientras que Cardona ef al. (2011) encontr6 que en la
poblacién colombiana, 87.8% de los cuidadores encuestados manifestaron que reali-
zaban esta actividad por iniciativa propia. Dicha responsabilidad fue explicada debido
a que se consideraron las tnicas personas en la familia con disponibilidad de cuidar
al adulto mayor. De la misma forma, Robles (2001) encontré que en este proceso de
autodesignacion actiian ideas de la mujer en torno a que el resto de los miembros de la
familia (incluyendo los hombres) pueden desempenar el rol de cuidador y que son ellas
las tinicas “disponibles” para cumplir con este rol.

Esta aparente naturalidad que asume la mujer respecto a su rol como cuidadora,
fue encontrada quiza con mayor evidencia por Giraldo (2006), a partir de cuyo estudio
realizado en una ciudad colombiana se identifico un desconocimiento respecto al rol
del cuidado familiar como una actividad que requiere conocimientos, apoyo, descanso
0, incluso, salario o remuneracion. Las cuidadoras entrevistadas concebian la actividad
de cuidado del enfermo como una tarea o responsabilidad mas del hogar, propia de
aquellas mujeres que permanecen en €l; en cambio, no percibian que iban asumiendo
un trabajo cotidiano, complejo o que ameritaria asistencia de otros sectores sociales
para su realizacion a fin no ver comprometida su propia calidad de vida.

Lo anterior cobra importancia al comprender que tras de esta naturalizacién del rol
de las mujeres como cuidadoras y de que este es un expresion de afecto hacia el paren-
tesco y la familia, se produce una desvalorizacién del cuidado, haciendo de €l un acto de

amor y desvinculandolo de sus implicaciones econémicas (CEPAL, 2009).
El sistema de salud en México

De acuerdo con Valencia, Foust y Tetreault (2012: 8), en México no existe un sistema
de proteccion social explicito,' sino una serie de “sistemas dispersos en los ambitos de
salud, la educacion y las pensiones”, fundamentados en leyes y planes de gobierno.
En este marco, la seguridad social ha estado condicionada a la situacién laboral de las
personas, “hasta antes de la reforma a la Ley General de Salud en 2004, los derechos a
la seguridad social tenian un cardcter obligatorio s6lo bajo relaciones formales de traba-
jo, mediante la celebraciéon de un contrato con las instituciones responsables” (Barba,
2010: 91).

'La proteccién social, de acuerdo con Valencia, Foust y Tetreault (2012: 9), es entendida como una
responsabilidad del Estado desde la 6ptica de los derechos, que define la generacién de institucio-

nes publicas (leyes, planes, programas y acciones) creadas para prevenir y enfrentar los riesgos, e

impulsar las potencialidades humanas .
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Histéricamente, las instituciones publicas mexicanas en materia de salud “han esta-
do segmentadas en dos subsistemas: los servicios de seguridad social y los servicios para
quienes no son derechohabientes” (idem.). Segin Barba (2010), prevalecian entonces
cuatro estratos de la poblacion en relacién con el acceso a los servicios de salud: una mi-
noria capaz de pagar la atencién privada, los derechohabientes a los seguros publicos,
la poblacién que no cuentan con seguro publico y en consecuencia son atendidos por la
Secretaria de Salud e IMSS (a través de los programas sociales), y aquellos que no tienen
acceso a ningun servicio de salud.

Aunado a ello, el empobrecimiento de la poblacion, consecuente de los gastos de
los hogares en materia de atencién médica y la compra de medicamentos ante la falta
de protecciéon publica, dieron origen a la Reforma General de Salud. A través de la
reforma, se pretendia dar respuesta a la atencion de la salud de todos aquellos hogares
no derechohabientes. De esta forma, se buscé6 lograr la universalizacién de la protec-
cién de la salud de la poblacién reconocida constitucionalmente, ademds de superar la
inequidad y desintegracion que existia en el viejo sistema de salud, en un contexto en
el que la transicion demografica y el crecimiento de las enfermedades crénicas exigian
nuevos retos en la atencion de la salud, mientras que el financiamiento de la salud se
veia confrontado (Barba, 2010).

Hacia finales de la década de los noventa, se promovian esquemas para la univer-
salizacion de la atencién de la salud a través de un paquete bdsico de servicios para
toda la poblacion, ademads de un programa de servicios para los trabajadores del sector
informal y de seguridad social para los empleados del sector formal (Valencia, Foust y
Tetreault, 2012). Con este marco se buscoé a través del Sistema de Proteccion Social en
Salud, la universalizaciéon en la atencién de la salud. Para ello, la creaciéon del Seguro
Popular se sumaria a los seguros publicos del IMSS y del ISSSTE.

Posterior a la reforma, el Sistema Nacional de Salud presta servicios de salud a través
de instituciones publicas, federales y locales, a personas fisicas y morales de los sectores
social y privado (idem).

De acuerdo con Arzate (2010), en el pais existen tres subsistemas para la atencién de

la poblacién en materia de salud:

1. Subsistema publico de atenciéon a la poblacién abierta, cuya poblacién objetivo es
aquella que ha quedado fuera del sistema formal de la economia. Esta compuesto
por los institutos de salud de los estados, el sistema IMSS-Solidaridad (vinculado con
los programas de lucha contra la pobreza extrema, sobre todo Oportunidades y Se-
guro Popular).

2. Subsistema publico de seguro social, que integra a la poblacién anclada a la econo-

mia formal (sistema de cotizaciones). Compuesto fundamentalmente por el IMSS y

el ISSSTE, asi como por otros segmentos menores en sus dimensiones de atencion,
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compuestos de las instituciones que atiende a sectores privilegiados, tales como los
militares y marinos, trabajadores de Petréleos Mexicanos (PEMEX) y burocracias de
algunos gobiernos de los estados.

3. Subsistema privado, mds pequeno en comparacién con la capacidad de atencion de
los otros dos subsistemas publicos, que atiende a poblacién de medios y altos recur-

SOS economicos.

Si bien la intencion del Seguro Popular fue la inclusién de aquellos segmentos de la
poblaciéon que habian estado excluidos del sistema de salud desde una perspectiva de
derechos, la Organizacién para la Cooperaciéon y el Desarrollo Econémicos senala que
“el sector publico de salud se caracteriza por la presencia de varios aseguradores y pres-
tadores de servicios integrados de manera vertical, que atienden a distintos segmentos
de la poblacién y que mantienen poco contacto entre si” (OCDE, 2005: 11). Menciona,
ademads, la diferencia entre cada entidad federativa respecto a la disponibilidad de re-
cursos para la prestacion de servicios publicos, asi como el gran reto que representa el
problema de acceso y cobertura de los servicios de salud en las zonas rurales. Por otra
parte, se refiere que México es uno de los pocos paises de la OCDE que atin no logra la
cobertura universal de la salud.

Asi, segun Barba, lejos de ofrecer derechos en materia de salud de la misma cali-
dad para todos los ciudadanos, el Seguro Popular ha anadido un nuevo estrato al ya
segmentado sistema de salud mexicano. Este nuevo estrato de poblaciéon beneficiaria
del Seguro Popular cuenta con un paquete de servicios esenciales de salud, pero dificil-
mente accede a servicios especializados de salud, ademads de que no ha logrado resolver
la atencion de la poblacion indigena, “casi excluida del acceso a los servicios de salud”
(2010: 100).

De esta forma, se dice que el sistema de salud mexicano se caracteriza por su seg-
mentacion, en tanto esta organizado por posturas de bienestar diferenciados, dirigidos
a poblaciones también diferenciadas segin su clase y estrato social. Se caracteriza por
ser heterogéneo, en tanto incluye una diversidad de instituciones —publicas y privadas—
con distinto nivel de desarrollo y diferentes niveles de eficiencia y calidad en sus servi-
cios. Finalmente, se distingue por su dualidad en relaciéon con los subsistemas publicos
y privados, que implica una diferencia de acceso a las oportunidades de salud, de nuevo
en funcién de caracteristicas raciales y étnicas, asi como por clase social (Arzate, 2010:
69), y que lleva a dirigir los servicios de salud a través del Estado para los pobres, mien-
tras que los no pobres dependen del mercado.

Asi, los grupos de poblacién en extrema pobreza se encuentran excluidos de los
servicios publicos y privados en materia de salud. A esta situacion habria que anadir

la doble vulnerabilidad a la que se enfrenta esta poblacién ante la posibilidad de que

algiin miembro de la familia presente una enfermedad que recrudeceria la precariedad
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econémica del hogar o, bien, amenazaria su fragil estabilidad en el caso de aquellos
hogares que se encuentran sobre la linea de bienestar minimo.

La dimension de esta posibilidad es evidente ante la transicion epidemiologica
que el pais esta enfrentando en la actualidad, y que hace alusion a un cambio gradual
en el perfil de defuncién de la poblacién, en donde progresivamente han disminuido
las afecciones infecciosas y parasitarias, mientras que se han incrementado las de tipo
crénico y degenerativo, vinculadas al alargamiento de la sobrevivencia de la poblacién.
De acuerdo con datos del Consejo Estatal de Poblacion en el estado de Jalisco, desde
hace algunos anos, “las defunciones se deben de manera preponderante a causas croni-
co-degenerativas, lo que da lugar a un conjunto de eventos que con frecuencia implican
una pérdida gradual de las capacidades fisicas y sociales, y que terminan finalmente con
la muerte en edades avanzadas” (COEPO, 2008: 29).

De esta forma, se refiere que en las Gltimas décadas enfermedades tales como las del
corazon, los tumores malignos o canceres, asi como la cirrosis hepatica y otras enferme-
dades cronicas del higado se han colocado entre las diez primeras casusas de muerte
en Jalisco. Asimismo, “la diabetes aparece dentro de las primeras causas de muerte en
el estado desde la década de los ochenta, y va ascendiendo en forma consistente hasta
ocupar el primer lugar a partir del ano 2001” (ubid.: 30).

La necesidad de dar respuesta a las actuales demandas de atencion por este tipo de
enfermedades, sobre todo en cuanto a sus implicaciones para los mds pobres, exige al
sistema de salud nuevos retos. De ahi que sea importante retomar las implicaciones de
la Reforma a la Ley General de Salud llevada a cabo en 2004, a partir de la cual el nuevo
Sistema de Proteccion Social de Salud anade el Seguro Popular con el objeto de asegu-
rar los servicios de salud a los trabajadores no asalariados y desempleados.

Con el Seguro Popular se pretende ampliar la cobertura hacia aquellas personas
excluidas de los servicios de salud, contribuyendo a la universalidad de los derechos
sociales —particularmente en materia de salud—, y disminuir la brecha existente entre los
derechohabientes de la seguridad social respecto de quienes no lo son (Barba, 2010). El
Seguro Popular debe entonces resolver también la desigualdad e inequidad de los ser-
vicios entre los diversos sistemas de seguridad social en salud ante el reto de un sistema
de salud caracterizado por la segmentacion.

De esta forma, Oportunidades y el Seguro Popular, —el primero como principal pro-
grama social en el pais destinado al combate a la pobreza; el segundo como institucion
dirigida a garantizar los servicios de salud universal-, constituyen dos de las principales
opciones dirigidas a la atencion de la poblacion vulnerable, incluyendo la salud; sin em-
bargo, si bien han podido incrementar la cobertura de los servicios, estos no ha logrado
garantizar el derecho a la salud en condiciones de igualdad para todos los ciudadanos.

En este sentido, es importante destacar dos aspectos basicos que enmarcan las con-

diciones que se esperaria que la poblacién en condiciones de pobreza obtenga a través
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del programa Oportunidades y el Seguro Popular, particularmente en relacién con la
atencion de la salud.

El primero implica el tipo de servicios a los que tiene acceso la poblacién a través
de los programas en materia de salud, dado que se esperaria que ante la presencia de
una enfermedad, los hogares encuentren en los servicios de salud una respuesta ante
sus necesidades concretas e inmediatas. El segundo aspecto importante respecto a estos
servicios, tiene relacién con el impacto esperado en la economia de los hogares; esto

es, garantizar que la presencia de una enfermedad no afecte de forma importante la

economia del hogar, a riesgo de llevarlo al empobrecimiento.
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CAPITULO III

Oportunidades y Seguro Popular:
la atencion de la salud en hogares vulnerables

Con el interés de analizar la forma en que los programas sociales en nuestro pais dan
respuesta a la atencién de la salud de la poblacién, es importante destacar, en primera
instancia, las condiciones actuales de acceso a la salud en la poblacién mexicana y sobre
todo en el caso de la poblacién jalisciense, principalmente en relacién con la pobreza
y la vulnerabilidad social. Desde este marco, pretendemos rescatar la naturaleza del
programa Oportunidades y el Seguro Popular (prioritariamente en torno a la atencién
de la salud), a fin de comprender su pertinencia en relacion con las condiciones de vul-

nerabilidad y la capacidad de los hogares para enfrentar el impacto de una enfermedad.
El acceso a los servicios de salud

Hemos hecho referencia a que el sistema de salud en México se caracteriza por una
segmentacioén en sus servicios derivada de los distintos institutos y sistemas que lo com-
ponen. En el estado de Jalisco, la distribucién de la poblacién en cada uno de ellos se
organiza de la siguiente manera:, el IMSS le otorga los servicios de salud a 42% de los
jaliscienses; 17% recibe los servicios del Seguro Popular; 2.8% estdn afiliados al ISSSTE y
apenas 2.5% son atendidos a través de la seguridad privada. Mientras tanto, 35% queda
fuera de los servicios de seguridad social (grafico 1).

Si la mayor parte de la poblacion recibe los servicios médicos a través de su inclusion
en el empleo formal, destaca el hecho de que un gran segmento de la poblacién que
no cuenta con €l queda fuera de la seguridad social, aumentando asi sus condiciones de
inseguridad y desproteccion. De ahi que la carencia de seguridad social esté estrecha-
mente vinculada con las condiciones de vulnerabilidad.

De acuerdo con el ultimo Informe multidimensional de la pobreza, emitido por el Con-

sejo Nacional de Evaluacion de la Politica Social (CONEVAL)' en 2010, el porcentaje de

'El CONEVAL es el organismo publico en México, con las funciones de normar y coordinar la eva-
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la poblacién mexicana con un ingreso inferior a la linea de bienestar econémico (LBE)

y al menos una carencia social (en alguno de los siguientes rubros: educacion, salud,

seguridad social, calidad de la vivienda, servicios basicos en la vivienda y alimentacion)

pasé de 44.5% en 2008 a 46.2% en 2010, presentindose un incremento de 1.7 puntos

porcentuales (3.2 millones de personas) en la poblacién dentro del rango de pobreza
multidimensional® (CONEVAL, 2011a).

Grafico 1
Porcentaje de poblacion jalisciense derechohabiente de las instituciones de salud

17.22% 2.56%
Seguro Popular o una Nueva Generacion Institucion privada
.28%
Pemex, Defensa o Marina
35.03%
Sin derechohabiencia

2.88% ,—
ISSSTE
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Fuente: INEGI (2011). Censo de poblacién y vivienda, 2010.

luacion de la politica social y establecer los criterios para la definicién, identificacién y medicion de

la pobreza. La metodologia multidimensional de la pobreza propuesta por el CONEVAL contempla

tres aspectos para su analisis:

1.

El bienestar econémico. Una persona es carente en este espacio si su ingreso no le permite satis-
facer sus necesidades y acceder a las condiciones de vida que son aceptables en su sociedad. De
esta forma, el ingreso corriente se compara con una linea de pobreza que especifica la cantidad
monetaria minima que se requiere para que una persona satisfaga sus necesidades basicas. Se dis-
tinguen en consecuencia dos lineas de carencia: la linea de bienestar econémico (LBE) que mide
el potencial del ingreso para satisfacer la totalidad de necesidades alimentarias y no alimentarias
de las personas; y la linea de bienestar econémico minimo (LBM), que permite determinar si el
ingreso total de una persona es suficiente para adquirir los bienes de la canasta alimentaria.
Derechos sociales. Se considera que tiene privacién o carencia social cualquier persona que
no puede ejercer la totalidad de sus derechos sociales. Se distinguen seis indicadores: el rezago
educativo, el acceso a los servicios de salud, el acceso a la seguridad social, la calidad y los espa-
cios de la vivienda, los servicios bdsicos en la vivienda y el acceso a la alimentacién.

Contexto territorial. Evaltia el grado de cohesién social, en la medida en que proporciona el
conjunto de relaciones (principalmente comunitarias) que ofrecen posibilidades y recursos a

las personas para enfrentar sus carencias.

? Hasta el 2009, el CONEVAL distinguia tres lineas de pobreza por ingresos: la pobreza alimenta-

ria, que comprende la incapacidad de los individuos o familias para proveerse de una dieta que
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Por su parte, la poblacién en pobreza extrema,’ se mantuvo en 11.7 millones de per-
sonas, representando a 10.4% de la poblacién mexicana (en 2008 el porcentaje fue de
10.6%), mientras que 28.7% (32.3 millones) esta constituido por aquellos que, estando
por arriba de la linea de bienestar, tienen un promedio de 1.9 carencias sociales. En to-
tal, la poblacién considerada vulnerable, ya sea por ingreso o por carencia social, sumé
a 34% de la poblacién (38.8 millones) (CONEVAL, 2011a).

A pesar de ello, se reporté una disminucién en las carencias de acceso a los servicios
en casi todas las entidades federativas (CONEVAL, 2011b). Este hecho hace suponer una
mayor cobertura de los derechos sociales, pero con una mayor precariedad de la pobla-
cién en relacién con su ingreso econémico.

Dadas estas condiciones, México ha sido considerado un pais de contrastes, adjudi-
candosele caracteristicas tales como la desigualdad social, la pobreza, la exclusion social
y la informalidad en el empleo (Barba, 2010: 87).

La situaciéon es quizd ain mads critica para el estado de Jalisco, de acuerdo con el
mismo informe, ya que aun cuando el niimero de personas en pobreza se mantuvo casi
en el mismo nivel,' la pobreza extrema se incrementé de 4.5% a 4.9% durante el perio-
do comprendido entre 2008 y 2010 (de 319 mil a 362 mil personas, respectivamente).
En contraparte, se observo un incremento de la poblaciéon considerada no vulnerable
(de 21.1% a 22.7%) y un decremento en aquella vulnerable por carencia sociales (de
36.9% a 34.3%). En contraparte, el nimero de personas vulnerables por ingreso (con
un ingreso inferior a la LB pero con acceso a los derechos sociales) aumenté de 366 mil
a 452 mil personas (CONEVAL, 2011c). Lo anterior sugiere una ampliaciéon en la cober-
tura y acceso a los derechos, mientras que el ingreso econémico de la poblacién se ha
visto mermado. En materia de ocupacion, por ejemplo, la Encuesta nacional de ocupacion
y empleo (ENOE) registr6 un aumento de 170 154 personas desocupadas en el primer
trimestre de 2010 a 189 718 personas identificadas en el tercer trimestre de 2011 (INEGI,

satisfaga los requerimientos nutricionales minimos necesarios para su subsistencia; la pobreza de
capacidades comprende la insuficiencia de ingresos para solventar las necesidades de educacion y
salud; y la pobreza de patrimonio considera a la poblacién que no tiene el ingreso suficiente para
adquirir los minimos indispensables de vivienda, vestido, calzado y transporte para cada uno de
sus miembros. De acuerdo con la metodologia actual de medicién, son pobres multidimensional
aquellos que “no tienen garantizado el ejercicio de al menos uno de sus derechos para el desarrollo
social, y sus ingresos son insuficientes para adquirir los bienes y servicios que requiere para satisfa-
cer sus necesidades” (citado en Barba, 2010: 26).

* La pobreza extrema representa a la poblacién cuyo ingreso total es insuficiente para adquirir la
canasta alimentaria y que, ademads, tienen tres 0 mas carencias sociales en los siguientes rubros: edu-

cacion, salud, seguridad social, calidad de la vivienda, servicios basicos en la vivienda y alimentacion.

* 2 millones 646 mil personas pobres en el ano 2008 y 2 millones 718 mil en el ano 2010.
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2011a). Por su parte, la Encuesta nacional de ingresos y gastos de los hogares, consigné un
decremento en el ingreso corriente promedio de los hogares casi de 13% entre 2008 y
2010 (INEGI, 2011Db).

Al mismo tiempo, el hecho de observar una mayor proporcién de la poblacién con
acceso a los servicios de salud recuerda a quienes reconocen que, aun cuando se pre-
sente un crecimiento en la cobertura de la seguridad social y los servicios sociales, ello
no garantiza la inclusion a los derechos garantizados por la politica social, de amplios
sectores sociales (Barba, 2004).

Con estas condiciones, 35.2% de la poblacion jalisciense (2 592 000 personas) no
cuenta con acceso a los servicios de salud (CONEVAL, 2011c), mientras que los datos del
censo de 2010 reportan a 2 536 000 personas no derechohabientes a los servicios
de salud (INEGI, 2011).

El panorama anterior nos muestra las condiciones de pobreza en la entidad; si bien
la metodologia utilizada por el CONEVAL sugiere trascender a la medicién de la pobreza
basada s6lo en términos de medicién del ingreso econémico, integrando una vision
multidimensional que dé cuenta de los derechos sociales, a partir de la inclusién de

ocho indicadores:

o Ingreso corriente per capita

« Rezago educativo promedio en el hogar

o Acceso alos servicios de salud

o Acceso ala seguridad social

o Calidad y espacios de la vivienda

o Acceso alos servicios basicos en la vivienda
o Acceso ala alimentacion

e Grado de cohesion social

A pesar de que la inclusion de estas dimensiones ha permitido partir de un concepto
integral en torno a la pobreza, es importante destacar que, sobre todo en lo que corres-
ponde a la provisién de servicios, los datos reflejan apenas un indicador de cobertura.
Basta tomar como ejemplo lo referente a los indicadores de rezago educativo y el acceso
a los servicios de salud.

En lo que respecta a la educacién (CONEVAL, 2010: 37), se toma como referente el
cumplimiento de alguno de los siguientes criterios: (1) tener de tres a 15 annos de edad
y no contar con educacién bdsica obligatoria o asistir a un centro de educacion formal,
(2) haber nacido antes de 1982 y no contar con el nivel de educacion obligatoria vigente

en el momento en que debi6 haberla cursado, y (3) haber nacido a partir de 1982y no

contar con el nivel de educacién obligatoria (secundaria completa).
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Respecto a la carencia por acceso a los servicios de salud, esta se considera cuando
la persona no cuenta con la adscripcion a los servicios médicos en alguna de las institu-
ciones, sea Seguro Popular, IMSS, ISSSTE, PEMEX, Ejército o Marina en servicios médicos
privados (ibid.: 39).

De esta forma, cuestiones como la calidad educativa, la diferencia en los servicios
impartidos en las diferentes regiones (indigena, rural y urbana), la desigualdad entre
los servicios de educacién publica y privada, son aspectos que quedan excluidos en la
medicion de la pobreza. De la misma manera, se da un trato igual a los servicios recibi-
dos en cada una de las instituciones de salud, sin considerar, por ejemplo, que el Seguro
Popular no cubre todos los servicios de atencion médica, a pesar de que la poblacién
cuente con su afiliaciéon. A pesar de ello dentro de la medicion formal es considerada
como una persona no carenle de los servicios de salud. De ahi que la metodologia multi-
dimensional resuelve en términos teéricos el problema de la medicion de la pobreza,
aunque quedan cuestiones que precisar en la medicién de los indicadores.

En este contexto, entender las alternativas que ofrece el Estado para responder a las
condiciones de pobreza de la poblacién implica, a su vez, dar cuenta de la estructura bajo
la cual, se implementan las acciones de la politica social, desde la cual, no sélo se disenan y
conciben los programas sociales, sino que, se responde a un determinado modelo desde el

cual se entiende lo que habra de procurarse como bienestar para la poblacion.

Regimenes del bienestar:
el papel de la familia, el mercado y el Estado

Maingon refiere que en el andlisis de las instituciones y los programas sociales, recurren-
temente nos limitamos dentro de la 16gica de diseno y operacion de los propios progra-
mas, “sin analizar la validez de sus objetivos, sus practicas, su coherencia con la politica
social, ni las consecuencias que traen en la vida de las personas” (2006: 18). Explica
tales aspectos, requiere comprender los distintos enfoques desde los cuales la politica
social concibe el bienestar de la sociedad. Los Estados de bienestar desarrollados en los
paises europeos han observado variaciones en cuanto a los arreglos entre el Estado, el
mercado y la familia. De acuerdo con sus diferencias, los estados de bienestar se agru-
pan por tipos de regimenes: el liberal, el conservador o corporativo y el institucional o

socialdemocrata.®

® Esping-Andersen refiere que los principales criterios para definir el Estado de bienestar, “tienen
que ver con la calidad de los derechos sociales, la estratificacion social, y la relacién entre Estado,
el mercado y la familia” (1990: 29). De esta manera, el régimen de bienestar permite identificar la

vinculacién entre la politica social, los modelos econémicos y la forma en que estos se relacionan

con la vida y recursos al interior de los hogares.
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Esping-Andersen senala al respecto:

Podemos agrupar los sistemas de proteccion social en tres grandes familias o regimenes
(el régimen socialdemocrata de los paises escandinavos, el régimen liberal de los paises
anglosajones y el régimen conservador-corporativista de los paises de Europa continen-
tal), diferenciando al mismo tiempo los objetivos politicos y sociales que tratan de alcan-
zar (respectivamente: la igualdad entre los ciudadanos, la simple cobertura social de los
mas pobres, el mantenimiento de los ingresos de los trabajadores) y los instrumentos
que utilizan para tal efecto (respectivamente: politicas universales y servicios sociales gra-
tuitos, politicas sociales dirigidas a un sector de poblacion restringido, seguros sociales

financiados por cotizaciones sociales), (2009: 9).

Respecto al Estado de bienestar liberal se atiende principalmente a una clientela
de bajos ingresos, por lo general clase trabajadora dependientes del Estado (Esping-
Andersen, 1990). Se trata, segan Maingon (2006), de un modelo residual, cuyo fin es
garantizar un “minimo” de prestaciones a los que no tienen, para que las personas com-
pleten su proteccion por la via del mercado. Asi, el mercado —respaldado por la politica
econémica- constituye el acceso a los servicios para quienes pueden desenvolverse en
€1, mientras que una asistencia compensatoria constituye la politica social para quienes
no han sabido desenvolverse en el mercado.

El modelo residual asume “que la mayoria de la poblacién puede contratar su propia
prevision social y que por ello el Estado s6lo debe apoyar a aquel residual humano que
es incapaz de velar por su propio bienestar, es decir, los mas pobres” (Barba, 2004: 11).

El segundo régimen se trata de Estados del bienestar conservadores y fuertemente
corporativistas, en que “la concesion de derechos sociales es casi nunca una cuestion
discutida” (Esping-Andersen, 1990: 27). Predomina en €l la preservacion de estatus di-
ferenciados, donde los derechos son derivados de la clase.

En este enfoque conservador cada persona tiene el lugar que le corresponde de acuer-
do con su posicién econémica y social. Comprende una sociedad estratificada, cuyo
primer escalon es la educacion y la entrada al mercado de trabajo; el segundo depende
de las oportunidades que ofrece la estructura laboral y la seguridad social, asi como la
carga de necesidades familiares; y el tercero, supone el ascenso y preservacion de un
mayor nivel de vida, a través de la productividad, las propiedades y los ingresos acumu-
lados durante la trayectoria de vida (Maingon, 2006). De acuerdo con este enfoque, los
beneficios sociales s6lo se ofrecen cuando las capacidades de la familia son insuficientes
para procurar el bienestar de sus miembros.

Finalmente, el tercer Estado de bienestar esta incluido de acuerdo con Esping-An-

dersen (1990) por aquellos paises en los cuales los principios de universalismo y de

mercantilizacion de los derechos sociales fueron extendidos también a las clases medias.
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El enfoque social-demécrata parte de la concepcion de una sociedad en la cual las personas
no sélo son sujetos de derechos que deben ser tratados legalmente como iguales y que
pueden participar o intervenir en los asuntos publicos, sino que también se les consi-
dera capaces de hacer valer la existencia de mecanismos que aseguren una igualdad
de trato y posicion en la sociedad (derechos sociales). Asi, el bienestar social es una
responsabilidad colectiva, solidaria. Desde este enfoque, se requiere la implantacion de
la universalidad en la politica social (Barba, 2004: 12).

Dentro de este marco, en el caso de América Latina el modelo de bienestar ha tran-
sitado, en las ultimas tres décadas, del enfoque conservador al enfoque residual. Los
programas sociales, se fundamentan en acciones compensatorias para los mds pobres,
destacando, ademads, una concepcién familiarista del bienestar social, fomentando y
preservando una division familiar del trabajo que otorga a los hombres adultos el papel
de proveedores y portadores de derechos para el resto de la familia, mientras que a las
mujeres se les adjudica la responsabilidad de transferir servicios de bienestar para todos
los miembros del hogar (Barba, 2004).

De acuerdo con Barba (idem), en América Latina se han desarrollado tres tipos de
regimenes de bienestar en la region. El primero de ellos, de tendencia universalista,
caracteriza a los paises del cono sur; en ellos, la proteccion social se ha vinculado al
mercado laboral y a las organizaciones de la clase obrera. Los regimenes duales (Brasil,
México, Colombia y Venezuela) y los excluyentes (América Central y algunos paises de
América del Sur) se caracterizaron por niveles bajos en la cobertura del seguro social y
de los sistemas educativos y de salud, ademas de la precariedad laboral y el subempleo,
todo ello acompanado de un aumento de la heterogeneidad etno-cultural. Estos tres ti-
pos de regimenes en la regiéon suponen cambios desiguales en los modelos econémicos
y las reformas sociales.

En este contexto, la politica social en México trae consigo un legado histérico carac-
terizado por la segmentacion, y que ha otorgado a los programas de seguridad social,
particularmente a los servicios de salud, un cardcter también excluyente. En sus inicios,
la politica social fue concebida como un complemento a la estrategia industrializadora,
el sistema de bienestar fue entonces un mecanismo de correccién al modelo de susti-
tucion de importaciones que acrecentaba las brechas entre el desarrollo urbano y el
rural (Barba, 2004). De ahi, surgen mecanismos de control y programas focalizados en
el sistema de bienestar, que distinguian a los trabajadores formales con acceso a institu-
ciones de seguro social de aquellos trabajadores informales cuya atencion se respaldaba
en instituciones de corte asistencial. Mds ain, esta dualidad en los servicios dirigidos
a ambos segmentos de la poblaciéon mostraba diferencias internas entre los servicios
prestados en cada segmento.

A este hecho se sumaron las reformas posteriores al modelo de industrializacion,

dando origen a la privatizacion de los activos estatales y la apertura comercial, y pos-
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teriormente a una mayor residualizacion de la politica social que transferia al sector
privado servicios de seguridad social.

Bajo tales antecedentes, se dio paso a un enfoque que parte de la estrategia de pro-
gramas destinados a dotar de capital humano como un medio para interrumpir la repro-
duccién intergeneracional de la pobreza y reducir la vulnerabilidad de los mas pobres.

Tales programas han destacado las transferencias en efectivo y los programas de
desarrollo humano. A partir de las transferencias econémicas (principalmente becas y
apoyos educativos en alimentacién y salud), se promueve el acceso a servicios educativos
y de salud para los mas pobres. Se concibe que a través de la acumulacion de capital hu-
mano (el incremento de los niveles educativos y el bienestar en salud) podrd otorgarse a
la poblacién en condiciones de pobreza el capital necesario para romper con el circulo
intergeneracional de la pobreza, aspecto que se veria afectado, si se sigue recurriendo
a los hijos para el incremento de los ingresos familiares, a través de su incorporacién al
mercado de trabajo y su extraccién del medio escolar.

Como parte de estas estrategias, el programa Oportunidades (antes Progresa —Pro-
grama de Educacién, Salud y Alimentacién—) ha buscado fortalecer la educacién, salud
y alimentacion de las familias mds pobres. En lo que se refiere a la atencién de la salud,
la politica social mexicana se ha sustentado precisamente del programa Oportunidades
mediante la oferta de los servicios de salud a la poblacién vulnerable; posteriormente, a
partir de la reforma a la Ley General de Salud realizada en el 2004, del Seguro Popular,

en un intento por contribuir a generar derechos universales.
El programa Oportunidades

Durante los ultimos anos, los programas de Transferencias Monetarias Condicionadas
se han posicionado en América Latina como instrumentos eficaces para la inversiéon de
capital humano en las familias pobres, con la expectativa de que estas logren tener la ca-
pacidad de modificar sus patrones de comportamiento asumiendo estrategias y medidas
de proteccion a sus miembros y de potencializacion de su desarrollo, y que culminen
favoreciendo su bienestar y erradicando el riesgo de la reproduccién intergeneracional
de la pobreza.

Mediante las transferencias monetarias se pretende dotar de recursos a las familias
para que sus miembros tengan acceso principalmente a la educacion, a la vez que con-
diciona tanto la permanencia de los hijos en la escuela (garantizando elevar su nivel
educativo) como la atencién alimentaria y de salud de sus miembros.

Este tipo de estrategias establecen medidas de proteccion a los recursos inmediatos
de las familias pobres que recurren a la incorporacién de los hijos al trabajo, como una

forma de incrementar su nivel de ingresos y enfrentar asi los riesgos y necesidades in-

mediatas de supervivencia. A largo plazo, recurrir a ninos y jévenes para incrementar los
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ingresos familiares impide que estos puedan acumular activos en materia de educacion
y salud, afectando en el futuro la posibilidad de un empleo de mejor calidad y de mayor
ingreso, perpetuando asi sus condiciones de pobreza.

El programa Oportunidades se ha constituido como una de las principales estrate-
gias de la politica social en México para el combate a la pobreza. Aun cuando las eva-
luaciones realizadas en torno al programa han reconocido sus resultados, en materia
de cobertura en servicios de salud, asi como en el aumento de las trayectorias escolares de
ninos y adolescentes, se ha encontrado también que tales beneficios favorecen de ma-
nera particular a ciertas condiciones familiares, entre las que destacan la presencia de
otras fuentes alternas de ingreso familiar. Esto es, independientemente de los menores,
hay varias personas que aportan ingreso a la familia y las transferencias econémicas
del programa fortalecen y complementan los ingresos preexistentes. Otros factores que
favorecen el éxito del programa es la presencia de menores en edad escolar —familias
en expansion—, en tanto en estos hogares aumenta el apoyo econémico del programa a
través de las becas o, bien, hogares que no presentan acumulacién de otro tipo de des-
ventajas sociales, como la presencia de ancianos, personas con discapacidad, enfermos,
la precariedad laboral, etc. (Gonzdlez de la Rocha, 2006).

En estas condiciones, aquellos hogares cuya precariedad de recursos y acumulacion
de desventajas les hace ser mas vulnerables tienen menores posibilidades de verse be-
neficiados por los apoyos otorgados por el programa. A estas condiciones habremos de
anadir, lo referente al acceso a los servicios de salud.

Oportunidades consta de tres componentes en cuanto a sus servicios: alimentario,
educativo y de salud. Este Gltimo tiene como objetivo el impulso de los servicios de salud
en materia preventiva, de autocuidado y nutricion de los miembros de las familias bene-

ficiarias. El componente de salud opera bajo cuatro estrategias especificas:

1. Proporcionar de manera gratuita el “Paquete Basico Garantizado de Salud”, cuyos
servicios operan de acuerdo con la edad, sexo y evento de vida de cada persona.

2. La promocién de una mejor nutricion de la poblacién beneficiaria, en especial res-
pecto a la desnutricion de los ninos y de las mujeres embarazadas o en lactancia, a
través de la entrega de complementos alimenticios y la vigilancia de la nutriciéon de
los ninos y las mujeres embarazadas.

3. Elfomento del autocuidado de la salud.

La oferta de servicios de salud en unidades de salud de primer nivel de atencién en
las que opera el programa (Programa de Desarrollo Humano Oportunidades 2010. Linea-

mientos operalivos).

El propésito del Paquete basico garantizado de salud, es ofrecer el nivel de atencién

primaria a la salud.
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A través de modulos educativos e informativos pretende desarrollar las capacidades en
los individuos que atiende y garantizar la asistencia a consultas regulares con este nivel
de atencion, acciones orientadas a fomentar las practicas de autocuidado y prevencion

en la poblacién beneficiaria (Sanchez, 2008: 204).

Los servicios del paquete (Diario Oficial de la Federacion, 2009) incluyen una serie de ac-
ciones principalmente en materia de prevencion y deteccién oportuna de enfermedades
(entre las que se incluye el VIH, diabetes, hipertension, cancer, obesidad, entre otras), asi co-
mo laatencion a las mujeres en caso de embarazo, dirigidos de acuerdo con grupos etarios.

Debido a que el paquete proporciona solo el primer nivel de atencion® los propios
lineamientos refieren que en caso de requerirse servicios de urgencias atendibles en
este nivel, estos no formaran parte de los beneficios del programa y seran otorgados en
las unidades de la Secretaria de Salud, del IMSS, Oportunidades y de otras instituciones
participantes, bajo su propia normatividad de atencién.

Asimismo, los requerimientos de las familias beneficiarias respecto de atencién en
unidades de segundo y tercer nivel,” asi como la atencién en casos de urgencias o pro-
blemas complejos son referidos a otros servicios de mayor especializacién. En conse-
cuencia, los apoyos que proporciona el programa se ven limitados cuando las familias
beneficiarias se enfrentan a situaciones de enfermedades que requieren una atencion
especializada.

De acuerdo con la evaluacién externa realizada al programa en 2007, tras diez anos
de implementacion, los resultados especificos respecto al componente de salud refieren
que, aun cuando Oportunidades ha incrementado efectivamente la demanda de servi-
cios en el primer nivel de atencion, esto ha sido con motivo del cumplimiento de las
corresponsabilidades; es decir, el condicionamiento que rige a las familias en relacion
con su asistencia al seguimiento en torno a la salud ha llevado a que se incremente
efectivamente la atencion de primer nivel. Sin embargo, de acuerdo con la misma eva-
luacion, “las condiciones y calidad de los servicios no corresponden al incremento de
esta demanda” (Sanchez, 2008).

Aunque cuando esta evaluacion se realizé en su mayoria en zonas rurales e indige-
nas, los resultados muestran una relacién de carencias que evidencian la segmentacion
y segregacion que experimentan los mds pobres, cuyo acceso a los servicios publicos de

las unidades de salud no es universal. Tales carencias hablan de una disminucion de los

% El primer nivel de atencién en salud presta basicamente actividades de promocién y prevencion,
consulta de medicina general, odontologia general, laboratorio clinico, hospitalizacién y atencién
de urgencias y partos de baja complejidad.

"El segundo y tercer nivel de atencién requieren de mayor infraestructura hospitalaria e incluyen

atencion especializada y de rehabilitacion.
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recursos disponibles, entre los que destacan cortes de energia eléctrica, falta de agua
potable, ausencia de drenaje, hasta la limitacién del instrumental médico basico necesa-
rio y poca capacidad para realizar traslados a unidades de mayor capacidad de atencién
y mayores recursos técnicos (Bertozzi, 2008).

Las consecuencias de las limitaciones nos sugieren una doble desventaja para las
localidades distantes a la zona urbana, cuyas familias deben trasladarse en busca de
la atencién médica cuando no cuentan con recursos suficientes para trasladarse de sus
lugares de origen, aunado a ello el gasto que genera el pago de servicios de especialidad
cuando o estos no son cubiertos por el programa. En estas situaciones, ademads, el cam-
bio en la organizacién doméstica cuando el proveedor econémico debe pasar a cubrir
el rol de cuidador o, bien, cuando mujeres y ninos deben incorporarse al medio laboral
y estos ultimos se ven obligados a abandonar los estudios, acentda las condiciones de
vulnerabilidad y acumulacion de desventajas que la propia prestacién del programa no

puede resolver.
El Seguro Popular

El Seguro Popular tiene como antecedente la implementacion del programa piloto lla-
mado “Salud para Todos” en 2001.® También como programa piloto, el Seguro Popular

intentaba responder a tres objetivos principales (Gobierno de Jalisco, 2010):

1. Brindar proteccién financiera a la poblacién que carecia de seguridad social a través
de la opcién de aseguramiento publico en materia de salud.
Crear una cultura de prepago en los beneficiarios del Seguro Popular de Salud.

3. Disminuir el nimero de familias que se empobrecen al enfrentar gastos de salud.

A partir de la Reforma a la Ley General de Salud realizada en 2003, el Seguro Po-
pular dejo de ser un programa, al contemplarse como parte del Sistema de Proteccion
Social en Salud (SPSS), de conformidad a lo estipulado en la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos (Ley General de Salud, 2011).

El SPSS se implementd entonces como un mecanismo a través del cual el Estado
pretende garantizar el acceso a los servicios médicos, farmacéuticos y hospitalarios, de
forma oportuna, de calidad y sin la necesidad de desembolso al momento de su uso
(Ley General de Salud, articulo 77 bis).

8 Salud para Todos se implementé inicialmente en cinco entidades federativas: Aguascalientes,

Campeche, Colima, Jalisco y Tabasco. Para 2002 eran ya 14 los estados que ofertaban los servicios

de salud bajo este programa.
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De esta forma, el Seguro Popular se inserta como parte del SPSS, con el objeto de
otorgar cobertura de servicios de salud a aquellas personas de bajos recursos que no
cuentan con empleo o que trabajan por cuenta propia y que no son derechohabien-
tes de ninguna institucion de seguridad social. Entonces, el Seguro Popular se plante6
como la opcién de acceso universal a los servicios de salud, pretendiendo la integracion
de todos los mexicanos (superando la brecha existente entre derechohabientes de la
seguridad social y los que no lo son) y disminuyendo los gastos de bolsillo.?

Ademads de la atencion primaria de la salud (promocién de la salud y prevenciéon
de riesgos secundarios), el Seguro Popular “privilegia la prevencién secundaria, aten-
diendo las principales patologias, y por ultimo también considera la atencion de las
complicaciones generadas por las enfermedades crénico-degenerativas o padecimien-
tos agudos” (SEGOB, 2010: 14).

A través del Catdlogo universal de servicios de salud, el Seguro Popular cubre los llama-
dos servicios esenciales. “El total de intervenciones de salud del CAUSES 2010 es de 275,
que incluyen una cobertura de 1 407 enfermedades” (ibid.: 20).

Ademas de las intervenciones descritas en el CAUSES, el Seguro Popular conside-
ra aquellas que por su complejidad y costo no son incluidas en el catilogo y que son
financiadas a través del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos y se ofrecen
en hospitales de especialidad. Ello incluye la atencién de ocho padecimientos: cancer
cérvico-uterino, VIH/SIDA, cuidados intensivos neonatales, cataratas, cincer de ninosy
adolescentes, trasplante de médula 6sea, cancer de mama y trastornos quirirgicos con-
génitos y adquiridos (SEGOB, 2010).

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), uno de los objetivos
que deben cumplir los sistemas de salud es el de garantizar la proteccion financiera en

materia de salud.

El término proteccion financiera significa: a) asegurar un financiamiento justo de la aten-
cion a la salud —que el que mas tenga pague y el que nada tenga nada pague—; b) evitar
que las familias posterguen o incluso cancelen la atencion de la salud de algunos de sus
miembros por razones financieras, y c) evitar que los hogares incurran en gastos excesi-

vos por atender sus necesidades de salud (Sesma, 2005: 38).

Este dltimo aspecto hace referencia al hecho frecuente que enfrentan los hogares

pobres ante la presencia de una enfermedad, la necesidad de hacer uso de ahorros,

? De acuerdo con Barba, a nivel social, el Seguro Popular fue creado para atender a 57% de los
hogares mexicanos no derechohabientes. “En este tipo de hogares cuando alguno de sus miembros

presenta enfermedades severas se ven obligados a pagar de sus bolsillos por la consulta, los estudios

diagnosticos, los medicamentos, las intervenciones terapéuticas y la hospitalizacion” (2010: 95).
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de endeudarse, vender el patrimonio familiar o sacrificar el consumo de otros bienes
(entre ellos la educacion o ciertos alimentos de la canasta bdsica), y quedando ademads
expuestos al riesgo de empobrecimiento e incluso de perpetuar generacionalmente la
pobreza al disminuir el desarrollo del capital humano de los ninos(as) ante la desercion
escolar como un recurso para poder enfrentar los gastos médicos.

Esto constituye los llamados gastos catastrificos,'” definidos como aquellos gastos en
salud superiores a 30% de la capacidad de pago, que a su vez se define como el ingre-
so familiar disponible una vez descontado el gasto dedicado a la alimentacién (Barba,
2010: 95).

De esta forma, los gastos catastréficos no implican necesaria o exclusivamente una
atenciéon médica de alto costo, una hospitalizaciéon o el tratamiento de una enferme-
dad crénica o una discapacidad. En cambio, hace referencia en primera instancia
a la propia capacidad de pago de los hogares. Asi, una familia en pobreza extrema
puede incurrir en un gasto catastréfico ante la necesidad urgente de comprar un me-
dicamento. En este sentido, Sesma (2005) refiere que es mas frecuente que los gastos
catastréficos ocurran en los hogares pobres, en aquellos hogares que no cuentan con
seguro de salud.

Por otra parte, la situacion particular que viven los hogares pobres en relaciéon con
los gastos ocasionados por la enfermedad se complejizan atin mas cuando diversos fac-
tores que acompanan a la pobreza recrudecen también el aumento de los gastos en
salud. Asi, los hogares no asegurados tienden a tener mds gastos catastroficos que los
asegurados,'' mientras que factores tales como la presencia de adultos mayores en el
hogar y de personas con discapacidad incrementan la posibilidad de incurrir en gastos
catastroficos por motivos de salud (idem).

En este sentido, la posibilidad de contar con el respaldo de un programa de salud
supone la posibilidad de que los hogares en condiciones de pobreza tengan garantiza-
do el acceso a la salud no s6lo en materia de prevencion, sino ademads en la atenciéon

por enfermedad, mas si esta requiere atencion especializada y de servicios de alto

! Los gastos catastréficos es uno de los indicadores que usa la OMS para medir la proteccién finan-
ciera en los sistemas de salud.

"' En su estudio sobre la magnitud, distribucién y determinantes del gasto catastréfico por motivos
de salud, Sesma (2005) encontré que el nimero de hogares no asegurados con gastos catastréficos
fue mas del doble del nimero de hogares asegurados con gastos catastroficos. Identificé también,
que el gasto en medicamentos, atencién ambulatoria y su combinacién provocaron mds de 60% de
los gastos catastréficos por motivos de salud en el dambito nacional. En los hogares mas pobres
del pais, 36% de los eventos catastréficos tuvieron como causa la compra de medicamentos, mien-

tras que el gasto en hospitalizacion fue una fuente de gastos excesivos, pero s6lo para los hogares

mas ricos del pais.
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costo. De esta forma, la pobreza no se veria exacerbada ante la presencia de una en-
fermedad en el hogar.

Este tipo de servicios médicos se ofrecen en el Seguro Popular, a través del Fondo
de Proteccién contra Gastos Catastréficos (FPGC). Si bien, como ya se menciond, un
hogar con gastos catastroficos por motivos de salud es aquel que destina 30% o mas de
su capacidad de pago para financiar el gasto en salud, a su vez, la capacidad de pago es
definida por la OMS como “el remanente del gasto total del hogar una vez descontadas
sus necesidades basicas de subsistencia, medidas a través del gasto en alimentaciéon o
una linea de pobreza” (Sesma, 2005: 3).

De ahi, que el FPGC busque otorgar servicios de alta especialidad con el fin de apoyar
a las personas que no cuentan con acceso a la seguridad social que padecen enferme-
dades de alto costo que pueden poner en riesgo la vida y el patrimonio familiar (Secre-
taria de Salud, 2010a).

Cabe senalar que las intervenciones contempladas en el FPGC, incluyen 49 interven-
ciones, de las cuales 18 s6lo contemplan el diagnéstico, el resto atienden tanto diagnos-
tico como tratamiento. Asi, los servicios que ofrece el Seguro Popular a través de los
llamados servicios de alto costo, se llevan a cabo en hospitales de especialidad, mientras
que los servicios esenciales incluyen 98% de 255 intervenciones previstas en el programa,
asi como el surtimiento de 307 medicamentos (Barba, 2010).

A pesar de ello, segtin los resultados obtenidos en la Encuesta nacional de evaluacion de
desempenio 2002, tan solo en el estado de Jalisco 4.5% de los hogares presentaron gastos
catastréficos por motivos de salud (Sesma, 2005). Estos datos nos muestran c6mo, aun
cuando se ha ampliado la cobertura de los servicios de salud a través del Seguro Popular
y el programa Oportunidades, el impacto de una enfermedad de alto costo, sigue im-
pactando en la economia y calidad de vida de los hogares.

En esta situacion se esperaria que la afiliacion a los servicios de salud a través de estos
dos recursos se viesen, asimismo, reflejados en materia de los recursos disponibles por
los hogares para hacer frente a las consecuencias de la enfermedad. Ello implicaria que,
en el caso particular del Seguro Popular, el principio de universalidad bajo el cual fue
creado se viese reflejado en el bienestar de las familias, ya que el sentido de la universali-
dad no s6lo alude a la cobertura de los servicios, sino que aspira a garantizar la provision

de los derechos sociales.

Desde una perspectiva universalista, lo fundamental es basar la politica social en la apli-
cacion de derechos sociales. La adopcion de este principio tiene el objetivo de lograr que
todos los servicios estén disponibles y sean accesibles para todos los ciudadanos. Su in-
tencion es también construir un derecho democratico a un nivel de vida aceptable para

todos los ciudadanos. Esto equivale a usar la politica social para construir una sociedad

mds equitativa, al margen de cémo funciones el mercado (Barba, s. £.: 17).
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La universalidad implica la prestaciéon de servicios bajo ciertas caracteristicas indis-
pensables que, ademas de la cobertura universal, incluyen calidad homogénea para to-
dos y la garantia del Estado en la prestacion de los servicios (Valencia y Foust, 2010).

La universalidad asi entendida buscaria el acceso a las prestaciones sociales indepen-
dientemente de condiciones de clase, género, edad o etnia, ni del grado de necesidad o
la condicion laboral de las personas (idem.); la seguridad ante los riesgos del desempleo,

de la vejez o de la enfermedad, estarian de esta manera asegurados a partir de aquellos

regimenes de bienestar universalistas.
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CAPITULO IV

Hallazgos I:
Los recursos de los hogares

Los sujetos de estudio

Se realizaron entrevistas en nueve hogares: cuatro beneficiarios del Seguro Popular,
uno que ademas del Seguro Popular recientemente es afiliado al Seguro Social, tres
casos beneficiarios tanto del Seguro Popular como del programa Oportunidades y un
caso mas sin seguridad social. A continuacién presentamos una descripcién general
de las caracteristicas familiares de los hogares entrevistados, con el propésito de identi-
ficar las condiciones familiares y relacionarlas posteriormente con los servicios de aten-

cién médica a los que tienen acceso.

Adelina (enfermedad: VIH/SIDA)

Hogar de tipo extenso, en el cual viven cuatro familias que comparten gastos en materia
de servicios de la vivienda (agua, gas, etc.), pero con gastos independientes en cuanto
a la preparaciéon de los alimentos y la satisfaccién de las necesidades particulares. En
total, son once personas que viven en el hogar. La familia del enfermo esta constituida
Unicamente por la pareja de recién formaciéon (aproximadamente un ano viviendo jun-
tos), ambos de edad madura (43 anos Adelina, 46 anos €él). Los dos padecen VIH, sin
embargo, es él quien manifiesta sintomas avanzados de la enfermedad. Recientemente
ella fue contratada como empleada de limpieza en una empresa, y se hace cargo de
la manutencion del hogar; aunque parte de sus prestaciones es la afiliacion al Seguro
Social, no ha realizado los tramites que corresponden. El, de oficio albaail, tiene casi
un ano sin posibilidades de trabajar. La escolaridad de ella es de educacién primaria,

mientras que €l no asisti6 a la escuela.'

! En los siguientes diagramas hemos resaltado en color amarillo al miembro de la familia que fun-

gi6 como nuestro informante, y que en casi todos los casos, realizan las principales actividades de

cuidado del enfermo, o bien, ellas mismas son las enfermas. La linea en color verde representa el
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En cuanto a la fase en el ciclo doméstico, a pesar de que podria considerarse una
fase de iniciacién por la recién formacion de la pareja, la ausencia de hijos y las edades

de Adelinay su esposo (47 y 46 anos), caracterizan mds a un hogar en fase de dispersion.

Adelina
1929 1937
Enferma VIH JUAN BERTHA

cuida al enfermo
Trabaja: personal de

. Enfermo VIH
mpleza No trabaja
1965 6
ADELINA £

PEDRO BERTHA SUSANA ANA

Mariana (enfermedad: cancer cérvico-uterino)

Hogar monoparental, constituido por la madre (Mariana) y tres hijos (9, 16 y 22 anos
de edad); ademads, hay dos hijos mds que viven fuera del hogar (uno de ellos por razo-
nes de trabajo, pero que es una de las fuentes de ingreso). En la actualidad, dos de los
cuatro miembros del hogar trabajan, de manera que suman tres fuentes de ingreso en
el hogar. De ellos, s6lo uno tiene un empleo formal, mientras que la madre, atiende un
puesto de revistas y su hijo (21 anos), trabaja como cargador en el Mercado de Abastos.
El hogar en consecuencia, se encuentra en una fase de consolidacioén, con la caracte-
ristica de hijos en edad productiva y que contribuyen a la economia del hogar. Adelina
es quien padece el cancer, habiendo concluido ya su tratamiento; en la actualidad esta
recibiendo seguimiento médico a la enfermedad. La escolaridad de Adelina es de pri-
maria, mientras que sus hijos tienen escolaridad de preparatoria, secundaria y primaria;

actualmente sélo el hijo menor (nueve anos de edad) asiste a la escuela.

cuidado dirigido hacia el miembro enfermo de la familia, mientras que las lineas rojas simbolizan
la ruptura en la relacién de pareja. Los miembros que aparecen sin nombre son personas que ya no

habitan en el hogar. Hemos anadido también notas para clarificar los principales roles que cubre

la persona, en su mayoria en relacién con las personas que aportan ingreso econémico al hogar.
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Mariana )
Enferma: cancer CVU

Trabaja: atiende puesto de
revistas

1969

®

MARIANA

/\/\ /E
Trabaja: empleada

i 199,
casino 19 2003

CRISTINA ALBERTO

Camila (enfermedad: VIH/SIDA)

Hogar extenso, en el que comparten la vivienda dos familias y ocho personas; las dos
familias comparten también gastos derivados de la manutencién diaria. La familia del
enfermo estd constituida por la madre (Camila), tres hijos (27, 19y 11 afios) y un nieto.
Aunque el hogar se encuentra en fase de consolidacion y se esperaria una participacion
de los miembros en actividades econémicas, los ingresos econémicos del hogar se cen-
tran en dos personas: Camila y uno de los hijos quien encabeza la segunda familia que
radica en la vivienda. Ambos con trabajo informal; ella vende ropa usada dos dias por
semanay €l realiza malabares en un crucero de la ciudad. Con excepcion del menor de
11 anos que asiste a la escuela, el resto de los miembros carecen de escolaridad. Cabe se-
nalar, ademas, que hasta hace poco tiempo, los hijos mayores de Camila no habian sido
aun registrados. El enfermo (27 anos) se encuentra en fase terminal y estd en libertad

condicional bajo el cuidado de la familia desde hace aproximadamente un ano.

Cuidadora
Trabaja: vende ropa usada (tianguis)

1959

Camila

CAMILA

Enfermo: VIH

Libertad condicional

Trabaja: malabares en crucero
1985
LUIS
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Cristina (enfermedad: insuficiencia renal)
Cristina es hermana del enfermo, y junto con la madre, responsable del cuidado del
paciente. Se trata de un hogar de tipo extenso, en el cual radican dos familias y de for-
ma adicional, se albergan a otros parientes con quienes se comparten gastos de renta
de la vivienda y servicios. En total, radican en ella diez personas, cinco de los cuales son
menores de 14 anos. Por la alta presencia de ninos en el hogar, se podria considerar que
el hogar se encuentra en fase de expansion.

La familia del enfermo, estd compuesta por la madre, cuatro hermanos y dos sobri-
nos. En el hogar hay tres personas que trabajan, aunque el aporte econémico de dos de
ellas consiste en el pago de su parte proporcional en los servicios y renta. La manuten-

cién del enfermo corre a cargo de Cristina.

Cristina

Cuidadora

‘Trabaja: Empleada
doméstica

1960

Trabaja: Pintor Cuidadora Trabaja: Carniceria

1988 1998 2010
,
CRISTINA ROBERTO  JUAN

Trabaja: Cargador
Mercado de Abastos

ALDO ANA SIMON

Perla (enfermedad: VIH/SIDA)

Hogar nuclear compuesto por tres miembros, Perla, quién ademds estd enferma de
VIH, su actual pareja y su hija de once anos. Cabe senalar que la pareja tiene alrededor
de cuatro anos de haberse constituido, Perla vivia antes con el padre de sus hijos quien
murié a causa del sida; el hijo menor muri6é de la misma enfermedad hace aproxi-
madamente seis meses. Ella y su familia vivian en una comunidad rural del estado de
Aguascalientes, se dedicaban al campo y desde hace casi seis anos cambiaron su lugar
de residencia a Guadalajara en busca de mayores oportunidades de empleo, donde
falleci6 su anterior pareja y su hijo. Su pareja actual es ladrillero, mientras que Perla a
veces vende ropa usada en los tianguis y cotidianamente refiere ayudarle en la ladrillera.
En cuanto a la escolaridad, Perla no sabe leer, su pareja estudio la secundaria y la nina

cursa actualmente 3° de primaria. Cabe senalar que al ser Perla la persona del hogar

que padece la enfermedad, también en su momento ejercio6 las acciones de cuidado ha-
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cia su esposo e hijo; actualmente, no se identificé ninguna persona que la cuide a ella,

hecho que de momento se asocia al nivel de evolucién de su enfermedad.

Enferma VIH
Perla Trabaja: vende ropa usada
(tianguis) y en ladrillera
Enfermo VIH 1978 Trabaja: ladrillera
;7 - 2007 1977
4
<<
f PERLA
BENJAMIN | JUAN
|
§// Enfermo: VIH
2001 2005 12011
ALMA BRYAN

Eunice (enfermedad: insuficiencia renal)

Hogar de tipo extenso. Eunice y su esposo Pedro se hacen cargo de dos de sus nietos
cuya madre —quien es silente— vive fuera del hogar. Eunice argumenta que dada su con-
dicién nunca ha podido hacerse cargo de sus hijos. Uno de los nietos (15 anos de edad)
padece de insuficiencia renal. En el hogar también vive otra de las hijas de Eunice y tres
nietos mas. En total, suman ocho personas. A pesar de que en el hogar existe la presen-
cia de cinco menores de 14 anos, en tanto el hogar es encabezado por los abuelos, la
fase en la que se encuentran es de dispersion (cinco de los hijos de la pareja viven fuera
del hogar).

Hoy en dia, todos dependen econémicamente de Pedro, quien es la tnica fuente
de ingreso y trabaja de forma temporal como peén de albanil, haciendo trabajos de
fontaneria, electricidad, etc. Eunice vende ropa usada en los tianguis (a veces una o dos
veces por semana), en tanto el cuidado de su nieta le requiere periodos irregulares de

seguimiento médico y hospitalizacion.

Eunice 1959 1959
®
PERRO EUNICE
Trabaja: pedn de Cuidadora
albafiil, electricista, Trabaja: vende ropa usada (tianguis)
pintor | Enferma: Tiroides
,,,,,,,,, % } e e - -
SA Silente
[ [ [ Enferma:
Insuficiencia renal
8]
ALEJANDRO LUl VERONICA MARIA SERGIO
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Francisco (enfermedad: cdncer de higado y rinén)
Francisco es responsable del cuidado de su hija (Juana), quien se encuentra en fase
terminal debido a su padecimiento de cancer. Forman parte de un hogar tipo extenso,
en el cual comparten la vivienda dos familias. En total, suman diez miembros, de los
cuales cuatro son menores de 14 anos. La esposa de Francisco padece diabetes y como
consecuencia de la enfermedad ha perdido la vista. De esta manera, suman dos perso-
nas en la familia que requieren cuidado, Francisco es cuidador de ambas y desde hace
cinco meses perdi6 el empleo como velador de una promotora de casas y terrenos, no
ha vuelto a buscar empleo ante la enfermedad de su hija. La fase del ciclo doméstico
es considerada en dispersion, ante la presencia de tres hijos mayores de 20 anos, y tres
hijos mas que ya han dejado el hogar.

S6lo dos miembros de la familia trabajan, ambos en actividades informales y por
periodos irregulares. Cabe senalar, que dos de los menores participan también en activi-
dades laborales informales (venden bolsas en la calle y/o tianguis), ademas de que toda

la familia recolecta botes y chatarra para su venta.

1955 1949
—>>
FRANCISCO ~ DOLQRES

1977 1975 1982 1989
3% 37 30} >
MARIA J:%ER PABLO JUANA
1999 2001 2004 2006
[13] [11] [8
JOSE FRANCISCO SARA LIz

Antonio (enfermedad: diabetes)
Familia nuclear compuesta por ambos padres, cuatro hijos y una nieta. Antonio tiene 66
anos, padece diabetes y dejo de trabajar desde hace aproximadamente 20 anos; a partir
de entonces, colabora en el negocio familiar que tiene su esposa (venden menudo en
su casa), mismo que constituye el principal sustento econémico familiar. El hogar se
encuentra en fase de dispersion, en tanto cuatro de los ocho hijos vivos procreados por
la pareja han salido del hogar y ambos esposos alcanzan los 60 anos de edad.

Dos de los hijos trabajan de forma independiente en la instalacién de castillos en

construcciones. Actualmente uno de ellos se encuentra en recuperacion de un acciden-

te vehicular, motivo por el cual tiene aproximadamente tres meses sin trabajar.
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Daniel (enfermedad: insuficiencia renal)

Familia extensa compuesta por tres familias que suman diez miembros en el hogar. A
Daniel le diagnosticaron insuficiencia renal desde hace un mes aproximadamente, es
casado con un hijo; comparte la vivienda con sus padres y la familia de su hermano.
Previo a la enfermedad, el funcionamiento en el hogar contemplaba gastos y responsa-
bilidades en el hogar de forma independiente, incluyendo la preparacion separada de
alimentos (con excepcién del pago de servicios de agua y luz, que era compartido por
las tres familias). A raiz de la enfermedad, Daniel deja de trabajar y recibe actualmente
el apoyo econémico, de cuidado y de servicios de parte de sus padres.

En cuanto al ciclo doméstico, si bien pareciera corresponder a una fase de disper-
sion ante la formacion de los hijos de sus propias familias, el hecho de que tanto Daniel
como su hermano no hayan dejado la familia de origen, dificulta tipificar de forma ex-
plicita al hogar. En este sentido, tomando como referencia la circunstancia de Daniel,
rescatariamos que conforma una pareja joven, con un nino pequeno y una escasa acu-
mulacién patrimonial, ello, sumado a la situacién de su enfermedad, contribuye a que

la joven pareja dependa practicamente en su totalidad de la familia de origen.

1954

DANIEL

1987 1990 1991
< 21
RICARDO SOFIA DANIEL GABY
|
z%s 2%5 20 29
ESTEFANIA  ALEJANDRA  ROBERTO EDUARDO
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Hasta aqui hemos presentado una descripciéon general de los hogares entrevistados
como preambulo al andlisis de sus recursos y estrategias ante la enfermedad. La organi-
zacion de los siguientes apartados tiene como proposito analizar la forma en que los ho-
gares hacen uso de sus activos y estructura de oportunidades, tomando como referencia

aspectos tales como las caracteristicas del hogar, el trabajo, la educacion y la vivienda.
Estructura y composicién familiar de los hogares entrevistados

Hemos mencionado que la vulnerabilidad implica el resultado de la interseccion de una
dimension individual, particular de los hogares y sus recursos, con una dimensioén social,
que hace referencia a la estructura de oportunidades que configura el escenario en el
cual las familias y los individuos hardn uso de sus recursos. En este sentido, presentamos
los datos que corresponden directamente a las familias, a la estructura de los hogares
y las caracteristicas de sus miembros, con la intencién de dar cuenta de la forma en que
cada uno de estos factores se constituye como un activo para los hogares entrevistados.

Iniciar con las caracteristicas estructurales de los hogares supone tomar como punto
de partida rasgos intrinsecos a los individuos y las familias. Reygadas (2004) senala que
las caracteristicas y capacidades de las personas (y analégicamente de los hogares) son
resultado y expresion de condiciones sociales y procesos colectivos. Mds aun, las caracte-
risticas de los hogares constituyen una compleja red de factores que deben analizarse a
partir de su interrelacion y en funcién del resto de los recursos y activos de los hogares.

Con base en este marco, el cuadro 1 resume tres factores referentes a la estructura
y composicion de los hogares estudiados, en particular en torno a la composicion del
hogar, el momento en el ciclo doméstico y la principal fuente de sustento econémico,
con el propésito de establecer el escenario familiar sobre el cual se sientan las bases en
las que se desplegaran los activos y estructura de oportunidades para dar respuesta a las

condiciones de riesgo y la enfermedad.

Cuadro 1
Estructura y composicién familiar de los hogares entrevistados

Fuente de atencion Caso Composicion del hogar Principal sustento  Momento en el
médica econémico ciclo doméstico

Seguro Popular/ Cristina Hogar extenso monoparental: dos familias Femenino Expansion

IMSS diez miembros en el hogar

cuatro nifios de 12 afios 0 menos
Seguro Popular Adelina Hogar extenso: cuatro familias Femenino Dispersion
11 miembros en el hogar

tres nifios de 12 afios 0 menos

Dos personas mayores de 75 afios
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Fuente de atencion Caso Composicion del hogar Principal sustento  Momento en el

médica economico ciclo doméstico

Mariana Hogar monoparental. Femenino Consolidacion
cuatro miembros en el hogar
un nifio de 12 afios 0 menos
Camila Hogar extenso monoparental: dos familias Femenino Consolidacion
ocho miembros en el hogar
tres nifios de 12 afios 0 menos
Eunice Hogar extenso: Masculino Dispersion
ocho miembros en el hogar
cuatro nifios de 12 afios 0 menos
Seguro Popular/ Francisco  Hogar extenso: dos familias Masculino Dispersion
Oportunidades diez miembros en el hogar
cuatro nifios de 12 afios 0 menos
Antonio Hogar nuclear Femenino Dispersion
siete miembros en el hogar
un nifio de 12 afios 0 menos
Daniel Hogar extenso: tres familias Masculino Dispersion
diez miembros en el hogar
cuatro nifios de 12 afios 0 menos
Sin Seguridad Perla Hogar constituido nuclear: Masculino Expansion
Social tres miembros en el hogar

un nifio de 12 afios 0 menos

Composicion de los hogares

La regularidad encontrada entre los casos identificados, muestran hogares extensos y
compuestos por siete miembros y mas. De acuerdo con Gonzalez de la Rocha (2006),
las familias numerosas son vulnerables cuando coexisten con pocas fuentes de ingreso,
esto es, cuando hay muchos miembros que dependen de pocos. De igual manera, un
hogar numeroso con la posibilidad de un mayor nimero de miembros que trabajan y
un menor nimero de dependientes podria significar una menor vulnerabilidad para el
hogar. Sin embargo, la posibilidad de que eso suceda requiere la suma de otros factores,
entre ellos, el nivel escolar alcanzado y un estado de salud favorable que brindarian
condiciones también buenas para aspirar a un empleo; conseguirlo dependera no sélo
de la oferta en el mercado de trabajo, sino también de las redes sociales de las cuales
forma parte el individuo y la familia, mientras que las condiciones macroestructurales
contribuiran al nivel de calidad o precariedad de las laborales.

Como consecuencia, analizar la forma en que el tamano del hogar representa o no

una mayor condicién de vulnerabilidad para los hogares estudiados, requiere conjugar

74



las caracteristicas del hogar con la variable del trabajo, de la educacién, la vivienda, etc.
Al abordar cada uno de estos activos, intentaremos realizar esta ecuacion. Basta ahora
con presentar las constantes encontradas en nuestros datos.

En suma, seis de los nueve hogares entrevistados estin compuestos por un rango
de ntimero de integrantes que va de siete a once personas. Ademds de la constante en
cuanto al tamano del hogar, precisamos destacar cuantos de estos integrantes son con-
siderados dependientes desde una perspectiva demografica. La CEPAL define la tasa de
dependencia de los hogares como “la relacion entre el nimero de personas en edad
dependiente y las personas en edad de trabajar” (2009: 32).2 A esta relacion se suma la
necesidad de cuidados que demandan los ninos menores de 12 anos y los mayores de
75. Tomando como referencia estos parametros, obtenemos el siguiente comparativo

de nuestros datos:

Grafico 2
Relacién de dependencia de los hogares

1 Integrantes

entre 15y 74 afios
de edad
4 4 4
I 3 I 3 I Integrantes en
| | edad de
1 1 1 dependencia
I I

Adelina Mariana Camila Cristina Perla Eunice Francisco Antonio Daniel

o =~ N W s oo N

Fuente: Datos obtenidos de las entrevistas realizadas en los hogares.

A partir de estos datos encontramos relaciones de dependencia que van desde el
caso mds extremo como el de Eunice y Adelina, donde por cada miembro potencial-

mente en edad con capacidad para trabajary/o brindar cuidados hay otro miembro con

? De acuerdo con la CEPAL, “la relaciéon de dependencia de cuidados se define en términos de
grupos de edades y se concentra en las personas con necesidades especificas de asistencia: por una
parte, el grupo de 0 a 6 anos y por la otra, el de 85 anos y mas. Después se ubican las personas de
7 a 12 anos y las de 75 a 84 afos, quienes, si bien pueden precisar cuidados, no siempre los requie-
ren con la misma intensidad que los grupos anteriores. En el centro, es decir, la poblacion entre 15
y 74 anos, se ubican a los potenciales cuidadores. Metodolégicamente, el indicador no considera

ala poblacién entre 13 y 14 anos porque no serian demandantes intensivos de cuidados, como los

grupos de 0 a 12 anos y de 75 afnos y mds, ni se encontrarian en condiciones de brindar asisten-

cia”(2009: 42).
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edad de dependencia. En un siguiente nivel encontrariamos a Camila, Cristina y Daniel,
donde la relacién de dependencia no llega a dos personas por cada dependiente. Las
mejores condiciones se encuentran en los casos de Perla, Francisco, Mariana y Antonio,
donde esta relacion se eleva a dos, tres, tres y seis personas, respectivamente, por cada
integrante en edad de dependencia. Cabe senalar que en casi la totalidad de los casos
se trata de ninos, mientras que so6lo en el caso de Adelina hay presencia tanto de ninos
como de ancianos.

Es importante mencionar respecto a los hogares pequenos encontrados (de tres y
cuatro miembros) y que ademads coinciden con una menor relacién de personas depen-
dientes, que tales condiciones no garantizan una mayor presencia de activos y oportu-
nidades. En el caso de Perla, por ejemplo, la presencia de pocos miembros del hogar
no se acompana de otras condiciones favorables en materia de educacién y/o trabajo
e, incluso, de riesgo por las condiciones de enfermedad. Sin embargo, si aislamos la
presente categoria —composicion del hogar—, establecemos la siguiente clasificacién en

términos ascendentes de menor a mayor vulnerabilidad:

Cuadro 2
Clasificacion de vulnerabilidad de los hogares en funcion de la relacién de personas
dependientes por edad

Nivel de clasificacion* Hogares

Perla, Francisco, Mariana, Antonio
Camila, Cristina, Daniel

Eunice, Adelina

*El nivel de clasificacion representa un orden de menor a mayor vulnerabilidad.

Principal sustento econémico

Abordar la fuente de sustento econémico en funcién del género implica acotar una
pequena dimension respecto de la complejidad que representa la definicién operati-
va y/o conceptual de las jefaturas femeninas. En este sentido, sin pretender tomar en
cuenta condiciones tales como la capacidad para la toma de decisiones del jefe(a) de
familia, nos centramos en identificar los casos y circunstancias en los que las mujeres
fungen como las principales responsables del sustento econémico del hogar. De esta
forma identificamos tres grupos que definen circunstancias distintas respecto a la fuen-

te economica:

1. Laausencia de la figura del hombre proveedor

tres de los hogares incluidos en el estudio constituyen hogares monoparentales ante

la ausencia del hombre (madres solas). Este es el caso de Mariana, Camila y Cristina.
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2. Cuando el hombre enferma
En dos casos, a pesar de la presencia del hombre, la mujer es quien aporta el sus-
tento econémico al hogar. En este caso se encuentra Adelina, en tanto su esposo es
quien padece la enfermedad y se encuentra incapacitado para trabajar desde aproxi-
madamente un ano. Como consecuencia, Adelina se incorpora al trabajo, compar-
tiendo desde entonces las actividades laborales con las de cuidado. En el caso de
Antonio, aunque padece diabetes, su separaciéon del trabajo no fue consecuencia
de la enfermedad; habiendo sido despedido por recorte de personal desde hace
aproximadamente 20 anos, opté por ayudar a su esposa en el negocio familiar que
ha sostenido al hogar desde ese momento (la esposa de Antonio preparaba y vendia
menudo en su casa, incluso en el tiempo que Antonio trabajaba).

3. El hombre proveedor
En los cuatro casos restantes el sustento econémico del hogar estd a cargo de un
hombre. En este grupo se encuentran Perla, Eunice, Francisco y Daniel. Cabe sena-
lar que en el caso de Perla, ella colabora con su esposo en la fabricacion de ladrillos,
alternando las actividades domésticas con el trabajo en la ladrillera. En el caso de
Eunice y Daniel corresponden a los roles tradicionales del rol masculino como pro-

veedor y el rol femenino para las actividades domésticas y de cuidado del enfermo.

En las ultimas décadas ha crecido el interés por el andlisis de aquellas condiciones
que hacen que los hogares encabezados por mujeres sean mas propensos a la pobreza.
La feminizacion de la pobreza ha destacado los déficits sociales de las mujeres pobres en
términos de educacion, vivienda y empleo, con el argumento de que la subordinacién
de las mujeres ha limitado sus posibilidades de acceso a la propiedad y el control de
recursos econémicos, sociales y politicos (Arriagada, 2005).

Si analizamos las condiciones de las mujeres que sostienen el hogar en nuestro estu-
dio, sobre todo en términos de educacion y empleo, encontramos que el nivel escolar
mas alto de escolaridad es de primaria, mientras que el trabajo en los cuales se desem-
penan van desde la venta de ropa en tianguis, empleadas domésticas y/o de limpieza,
la atencién en un puesto de revistas y la preparacion y venta de alimentos. S6lo en uno
de los casos (personal de limpieza) se trata de un empleo formal con prestaciones de
ley; en el resto de los casos, encontramos trabajo informal. En ninguno de los que el
sustento econ6mico del hogar estuvo a cargo de una mujer la vivienda fue propia. A esta
situacion habria que sumar el hecho de que en dos de los casos, la mujer es también por-
tadora de la enfermedad. Ademads, en todos los casos (incluyendo tres de los casos con
hombre proveedor) la mujer realiza actividades de cuidado del enfermo y/o participa
en actividades econ6micas.

A pesar de sus carencias y condiciones de vulnerabilidad, la percepcién de las mu-

jeres solas respecto a la ausencia del hombre en el hogar, parece no ser significativo.
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Mariana: La verdad, no, a mi no me hizo falta, para lo inico que me hubiera servido es
para que me ayudara a mantenerlos, y no me hizo falta, a lo mejor no vivo con lujos, pero
no me falta nada. ;Salud? Igual no la tengo a 100% pero si la tengo, puedo trabajar, a lo
mejor no como antes, pero a mi no me hizo falta nada, ni pedirles un taco a mis herma-
nos, para nada, a mi eso era lo inico que no me gustaba, andarle pidiendo a la gente, ni
causarle lastima a la gente. Si tengo para comer, bueno, y si no, también; y hasta ahorita
no se ha muerto ninguno de ellos, ni de hambre ni de nada. A mi no se me cerraron las

puertas.

Camila: No, pos yo ya tengo diez anos sola, con mi nino, desde que tuve a mi chiquito
este. No sé, me da desconfianza, y no tan facil, como para decir yo meto a un hombre a
mi casa, es que ya no estoy tan acostumbrada a decir voy a meter a un fulano a mi casa; ya

tanta cosa que se ve. Mejor asi, me siento mas a gusto y ya estoy yo solita.

Con respecto a los casos en los que encontramos a hombres proveedores, las caracte-
risticas del hogar contindan manteniendo condiciones de vulnerabilidad; en dos de los
casos, hablamos de empleo informal (ladrillero y peén de albanil, respectivamente), la

escolaridad mas alta es de secundaria y s6lo en dos casos la vivienda es propia.

Momento en el ciclo doméstico
Las fases que componen el ciclo doméstico —expansion, consolidacion y dispersion—,
como categorias analiticas, no se encuentran en muchos casos delimitadas de forma
pura en el momento en que hacemos una evaluacién sobre la evolucién del hogar. El
desarrollo de los hogares no es lineal ni las caracteristicas en que inicia la formacién de
un hogar suceden siempre bajo las mismas condiciones; esto lleva a encontrar elemen-
tos que se superponen y/o combinan de una fase a otra. Clasificar entonces a un hogar
dentro de una fase determinada implica reconocer qué caracteristicas tomaremos como
prioritarias dentro del desarrollo del hogar. En nuestro caso la presencia y/o ausencia
de mayores posibilidades de activos para el trabajo (la presencia de miembros produc-
tivos y/o en edad de trabajar o, bien, la ausencia de estos y prevalencia de miembros
dependientes como en el caso de los ninos) es un elemento fundamental para la dispo-
sicién de recursos y, en consecuencia, una mayor o menor vulnerabilidad.

Por otra parte, la forma en que el momento del ciclo doméstico de un hogar se convier-

te en un activo o un factor de vulnerabilidad, es variable a lo largo de cada etapa del ciclo.

Un modelo simplificado, tipico ideal, de una familia nuclear, mostraria primero, la pre-
sencia de un activo alto en momentos en que se forma la parejay atin no tiene hijos; pos-

teriormente, una etapa de pérdida relativa del activo inicial, pérdida que es proporcional

al numero de hijos y cuya duracion es variable segtin el espaciamiento de los nacimientos,
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en un tercer momento se vuelve a incrementar el activo cuando los hijos alcanzan la edad
de trabajar; y por ultimo, le sigue una etapa correspondiente a la configuracion de “nido
vacio” en la cual, independientemente de otros factores, la pareja dispone de un activo
que puede ser mayor o menor con respecto a la fase anterior, de acuerdo a la edades de

los miembros de la parejay de los hijos que salieron del hogar (Filgueira, 20012: 23).

A su vez, el tipo de hogares encontrados en el estudio (en su mayoria extensos)
supone que un mismo hogar puede albergar dos o mads familias en fases diferentes de
evolucion; sin embargo, al igual que el paso de una fase a otra dentro del ciclo domésti-
co no sucede de forma arbitraria, los limites entre una familia y otra dentro de un hogar
extenso tampoco son definidos. Por lo general, existe una convivencia cercana entre
las familias, a manera de su integracion en una gran familia compuesta por pequenas
agrupaciones familiares. Los lazos familiares que existen entre ellos, hacen también de
los vinculos y relaciones una categoria mucho mas compleja y abstracta que la propia
diferenciacion de la distribucion de los gastos; mas aun, el establecimiento de acuerdos
respecto a la organizacion y cooperacién de los gastos de la vivienda (renta, servicios,
alimentos) se realiza como parte de esta continua negociacion e interrelacion de los

grupos familiares en el hogar.

Camila: Yo, o el “negro”, a veces €l es el que trae dineroy “squé vas a comprar?”, “no, pos
voy a hacer esto de comer”. El hace la comida a veces. Carlos, dice: “voy a traer esto, ama,
de comer o ¢qué quieres que haga?”, ;unas quesadillas?, “pos lo que quieras hijo, lo que

quieras hacer, unos frijoles, una sopa”. Todos hacemos aqui; también Rubi.

De esta forma, aun cuando Adelina delimita claramente el espacio fisico entre las
familias y la separacion en la preparacion de los alimentos, la convivencia diaria supone

un continuo intercambio de ayudas.

Adelina: Son mis suegros, dos de mis cunados pero como le digo ellos tienen ya su casa
aparte pues ellos hacen su comida aparte y todo, nada mas mis suegros y nosotros, y a ve-
ces mi concuna nos da que un taquito. Mi cunado pues €l estd solo, nada mas con sus dos
ninos, lo dejo6 su esposa y estan solos...Pues nos cooperamos entre todos cuando llegan
los recibos, mis cunados y yo porque, pues, mis suegros a veces si tienen y a veces no...
Yo ayudo con despensa...A veces yo compro comida para comer todos, yo rayo y compro

que, verduras, frijol, cuando ya no tenemos.

Delimitar entonces el ciclo doméstico requiere tomar como referencia no sélo la

fase del grupo familiar al cual pertenece el enfermo, sino también su interrelacion con

el resto de los grupos familiares que habitan la vivienda y que pueden, incluso, presentar
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un momento distinto en el ciclo doméstico. Asi, aun cuando la familia de Cristina debe-
ria estar en una fase de consolidacion en tanto ellay dos de sus hermanos estan en edad
productiva, el hecho de que cinco de los miembros sean ninos menores de 14 anos y
s6lo dos adultos trabajen, hace del grupo un hogar en fase de expansioén. En contrapar-
te, a pesar de que en el hogar de Eunice hay presencia de cuatro menores de 14 anos, el
hecho de que el hogar esté encabezado por los abuelos y la mayoria de sus hijos hayan
ya salido del hogar parental, nos remite a un hogar en fase de expansién. De igual for-
ma, en el caso de Adelina, a pesar de tener apenas un ano en la formacién de la pareja,
la ausencia de hijos y las edades de los miembros de la pareja (47 y 46 anos) caracterizan
mas a un hogar en fase de dispersion.

En cuanto a las condiciones de vulnerabilidad que trae consigo el momento en el
ciclo doméstico, Villagémez advierte que este “no constituye un elemento de vulnera-
bilidad per se, si actiia en contra o a favor del bienestar del hogar dependera de su rela-
cién con otras caracteristicas del mismo” y que “un mismo factor que puede actuar en
contra del bienestar de un hogar, puede favorecer a otro; el signo de su influencia sera
determinado por la manera particular en que dicho factor se articule con el resto de los
elementos que componen el hogar” (2006: 178).

Dos de los hogares de nuestro estudio fueron identificados como hogares en ex-
pansion (Cristina y Perla), dos mas en fase de consolidacién (Mariana y Camila) y los
cinco restantes se caracterizan como hogares en dispersion (Adelina, Eunice, Francisco,

Antonio y Arturo).

Hogares en fase de expansion

Los hogares en expansion marcan las caracteristicas propias de la primera etapa en la
formacién del hogar, como la constitucion de la vivienda y la manutencién de los hijos.
En el caso de Cristina, la inversion en el cuidado y educacién de los menores, ocupa

parte importante de las decisiones familiares:

Cristina: Me sali de trabajar porque aquiyano tenia con quien dejar a mis hijos (después de
haberse cambiado de casa), y la guarderia nomas era para mi nino y estaba en tramites
de meter a mi hijo a guarderia, pero como duran dos o tres meses para resolverte ahi
en el seguro y a mi nina la tengo aqui en la escuela... Pos la verdad por mis hijos, por
los ninos, y pues la mayoria... ahorita que mi mama estaba trabajando pues los dias que
tenia ella se quedaban solos, no habia quien los llevara a la escuela y quien los recogiera
de la escuela, porque €l sale a la una y media (hermano de 14 afios), pues es una respon-

sabilidad para €l y para el mas chiquito. Me sali de trabajar...

En lo que respecta a Perla, el cuidado de los hijos se ve afectado también ante la

enfermedad, dadas las necesidades de atencién y cuidado del hijo menor (enfermo de
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VIH), y habiendo ya fallecido el esposo por la misma enfermedad, Perla resuelve dejar
a su hija mayor en un internado. El ser una familia pequena limita las posibilidades de
contar con otras personas que participen en el cuidado de los ninos que, en este caso,

demandan atenciones particulares:

Perla: Yo les dije ahi muy claro: “miren, mi nina, me puede mucho dejarla, pero no la
puedo atender porque estoy atendiendo al nino”. Le digo, yo sé que los dos ocupan
atencion, pero ‘orita el que necesita mas es el nino, porque esta enfermo y yo no puedo
llevarla a la escuela, no puedo porque a cada rato mi nino esta internado en el hospital
y a veces ella pos faltaba un mes, dos meses, una semana, dias, a la escuela. Dias iba, dias
no, dias si, dias no; le digo, es que yo no puedo, pero como ya me habian dicho que ya
me lo habian desahuciado, yo hablé con las madres y les dije: “miren, el dia que Dios no
quiera y Dios me llegue a recoger a m’hijo, le digo, yo voy a recoger a mi hija, porque
ya no voy a tener mas a quien atender, a quien estar cuidando, la traigo aqui no por-
que me estorbe, por necesidad, porque necesito de alguien que me la cuide para yo

poder cuidar a m’hijo”.

Tanto la situacién de Perla como la de Cristina muestran cémo el cuidado de los hi-
jos se vuelve también centro de la toma de decisiones en el hogar, hecho que se suma a

las decisiones que deben tomarse en torno al resto de las tareas y necesidades familiares.

Hogares en fase de consolidacion

Podemos identificar que el hogar de Mariana se encuentra en fase de consolidacién,
presentando entre sus caracteristicas jovenes ya incorporados a la vida laboral, contan-
do asi con tres fuentes de ingreso econémico; ello, aunado al tamano pequeno de la
familia (cuatro miembros), contribuye a un periodo de estabilidad. Ademads, el empleo
de uno de ellos es formal, teniendo ya la posibilidad de acceso al Seguro Social.

El hogar de Camila también puede considerarse en fase de consolidacién y se espe-
raria entonces la incorporacién de un mayor nimero de miembros en actividades labo-
rales; sin embargo, prevalecen actividades econémicas inestables (venta de ropa usaday
trabajo en cruceros), ademas de que los miembros no cuentan con instruccién escolar.
La familia vive en una casa intestada en el centro de la ciudad, con conflictos con los
vecinos ante la ocupacion ilegal de la vivienda. En consecuencia, el contar con miem-

bros con capacidad productiva no otorga a la familia mayores posibilidades de recursos.

Hogares en fase de dispersion
El hogar de Eunice caracteriza en gran medida la categoria de un hogar en fase de

dispersion, ante la partida del hogar de la mayoria de los hijos. De nuevo, el momento

del ciclo domeéstico senalado se conjuga con otras circunstancias del hogar. Ella y su
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esposo encabezan el hogar y son responsables del cuidado y la manutencién de una
hija y cinco nietos. Las ayudas recibidas por parte del resto de los hijos casados son
minimas, mientras que el jefe del hogar es subocupado en trabajos informales. Retine
entonces una doble vulnerabilidad: por una parte, la presencia de cuatro ninos, y por
la otra, la edad productiva de los abuelos, que les limita su incorporacién en activida-

des laborales.
La capacidad de trabajo de los hogares

El trabajo constituye la principal fuente de ingreso y bienestar para la gran mayoria de
los hogares (Kaztman, 1999: 208); es, en consecuencia, uno de los principales recursos
de movilizacién de los hogares y el activo mds importante de los hogares pobres. Sin
embargo, mas alld de considerar el nimero de miembros en un hogar que pueden
incorporarse al trabajo e incrementar con ello las posibilidades de ingreso y capacidad
econdmica, habra que considerar, de acuerdo con la postura de Filgueira, la presencia
de dos componentes basicos en la conformaciéon de los activos vinculados especifica-
mente en torno al trabajo:

En un primer momento, es necesario tomar en cuenta el nimero de miembros de
la familia potencialmente movilizables para el trabajo; este aspecto alude a un atributo
propio de los hogares, “derivado de su composicion y mds en particular, de la estructura
de edades y sexo de sus miembros supuestamente en condiciones fisicas y mentales de
trabajar” (Filgueira, 2001: 23).

Sin embargo, a esta condicion particular del hogar se anade la efectiva movilizacion de
los miembros hacia el trabajo. Ello no depende ya de las caracteristicas de la estructura
y composicién del hogar, sino de las posibilidades de empleo y condiciones que el mer-
cado y el Estado le confieren al trabajo: “cuando hay opciones, el trabajo se convierte
en un bien capaz de mejorar las posibilidades del hogar” (Gonzalez de la Rocha, 2006:
52). En consecuencia, el problema viene cuando las opciones de empleo se reducen o,
bien, cuando las condiciones de empleo no representan una posibilidad de solucion a
las necesidades de los hogares.

Ante ello, hemos presentado los resultados integrando ambos aspectos: por una
parte, la potencialidad para el trabajo encontrada en la estructura de los hogares; por
la otra, las dificultades que las familias enfrentan o han enfrentado en relacién con el
trabajo.

Senaldbamos en el cuadro 1, qué miembros tienen edades comprendidas entre los
13 y los 74 anos. En el grifico 3 comparamos el nimero potencial de miembros con

capacidad laboral, con el nimero real de miembros que trabajan, excluyendo a los me-

nores de edad trabajadores.
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Grafico 3
Capacidad de trabajo de los hogares
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Fuente: Datos obtenidos de las entrevistas realizadas en los hogares.

A partir de estos datos encontramos c6mo la efectiva movilizaciéon del activo del tra-
bajo, a partir de la real incorporacién de los miembros del hogar en las actividades labo-
rales, se ve reducida. La mayor distancia entre los integrantes con capacidad de trabajar
y los que efectivamente trabajan se observa en los hogares de Francisco, Antonio y Da-
niel, en los que de seis personas que por su edad podrian incorporarse al trabajo, s6lo
trabajan dos miembros. Por su parte, en los hogares de Camila y Eunice esta diferencia
es de tres integrantes, destacando el de Eunice en tanto el sustento del hogar recae en
una sola persona. Por ultimo, resalta el hogar de Perla donde los dos miembros en edad
de trabajar efectivamente lo hacen.

Los datos anteriores evidencian también la presencia de hogares numerosos, con
pocas fuentes de ingreso. A ello debemos anadir las condiciones del empleo y la posibi-
lidad de contar con seguridad social.

En el cuadro 3 anadimos a este dato el nimero real de miembros que desempenan
alguna actividad laboral, la presencia de ninos que trabajan, asi como cuantos de estos

miembros cuentan con un empleo formal.

Cuadro 3
Condiciones laborales de los hogares entrevistados

Caso Miembros ~ Miembros que  Razon* Nifios que Miembros con Contrato y seguridad
del hogar trabajan (%) trabajan** empleo formal (%) social (%)
Adelina 1" 4 (36) 275 0 1(9.1) 1(9.1)
Mariana 4 2(50) 2 0 1(25) 1(25)
Camila 8 2(25) 4 0 0 0

* NUmero de miembros del hogar por cada miembro que trabaja.

** De 14 afios 0 menos de edad.
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Caso Miembros ~ Miembros que ~ Razén* Nifios que Miembros con Contrato y seguridad

del hogar trabajan (%) trabajan** empleo formal (%) social (%)
Cristina 10 4 (40) 25 1(10) 0 0
Perla 3 2(66.7) 15 0 0 0
Eunice 8 1(12.9) 8 0 0 0
Francisco 10 4 (40) 25 2 (20) 0 0
Antonio 7 2(28.6) 35 0 0 0
Daniel 10 2(20) 5 0 1(10) 1(10)
Total 71 23 (32.4) 3.1 3(4.2) 3(4.2) 3(4.2)
Promedio 7.9 2.6 0.3 0.3 0.3

Con base en la idea de que un hogar con un alto nimero de integrantes y pocas
fuentes de ingreso tendrd mayores gastos y poca capacidad para solventarlos, identifica-

mos la siguiente jerarquizacion respecto a la situacion de nuestros casos:

Cuadro 4
Clasificacion de vulnerabilidad de los hogares en funcidn de la relacion total
de miembros del hogar/niimero de miembros que trabajan

Nivel de Rangos Hogares
clasificacion®
1 Menos de dos personas en el hogar por cada miembro que trabaja Perla
2 De dos a cuatro personas en el hogar por cada miembro que trabaja Adelina, Mariana, Antonio
3 cuatro o mas personas en el hogar por cada miembro que trabaja o Camila
presencia de nifios que trabajan Cristina

Eunice, Francisco, Daniel

* El nivel de clasificacion representa un orden de menor a mayor vulnerabilidad. Se ha situado en un nivel de mayor vulnerabilidad a los

hogares con presencia de nifios que trabajan.

Por otra parte, se esperaria que la condicion formal del trabajo ofreciera a los hoga-
res una estructura de oportunidades en términos de ingreso y salud para dar respuesta
a la enfermedad. Sin embargo, si bien los empleos formales constituyen el ingreso de
la poblacion a los sistemas de seguridad social, las disposiciones en torno a la inclusiéon
de beneficiarios a los servicios del seguro social, aunadas a las condiciones alrededor de
las familias y la propia enfermedad, limitan la derechohabiencia de un segmento

de la poblacién:

Adelina: Estoy trabajando ahorita, apenas tengo tres meses. Estuve trabajando en una

empresa, nada mas que me sali porque como me junté con mi senor y él ya no me dejo
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trabajar, pero €l se puso enfermito y yo pues tuve que buscar trabajo y ahorita tengo ape-
nas tres meses porque no encontraba.

¢ Cuanto tiempo estuvo sin trabajo?

Un ano.

¢En qué tipo de empresa trabajaba antes?

Trabajaba en la fabrica de Forgamex haciendo reguladores, valvulas y cosas para estufa...
Duré ahi ocho anos, cinco meses... Pero €l ya no quiso que yo trabajara y ya me dijo que
me saliera de trabajar y yo le decia que no: “déjame aunque sea hasta diciembre porque
en diciembre”, ahi nos daban ahi fondo de ahorro, caja de ahorro, nuestro aguinaldo,
pero él ya no quiso.

¢ Tenia usted prestaciones, base, en la empresa?

Si, me daban vales de despensa, pero ya él ya no quiso que yo trabajara... Después no
encontraba trabajo, anduve buscando ya hasta cuando lo vi que estaba un poco mejor,
anduve buscando pero por mi edad me decian que ya no y que ya no, y ahorita estoy
trabajando de limpieza en una sucursal de “coincidir”, es donde prestan dinero y eso...
Gano 1,400 pesos por quincena...

¢Su trabajo le da seguro social?

No he ido a darme de alta pero ya tengo seguro.

¢Y usted podria registrarlo a él en el seguro social? Pues me dicen que si pero tenemos que
tener creo tres anos de estar viviendo juntos para poder meterlo. Yo al seguro, me estaba
diciendo una companera que silo puedo meter, pero “tienes que tener tres anos viviendo
con €él”, y, apenas tengo un ano...

¢ Qué prestaciones tiene ahi?

Pues ahorita no, ninguna, nada mas el Seguro, no sé si hay aguinaldo...

La Ley del Seguro Social, en su articulo 84, establece las condiciones bajo las cuales los
familiares del asegurado quedan amparados por el seguro social. En el caso de Adelina,
en su fragmento 111, el articulo citado establece que sera protegida “la esposa del ase-
gurado o, a falta de ésta, la mujer con quien ha hecho vida marital durante los cinco
anos anteriores a la enfermedad, o con la que haya procreado hijos, siempre que ambos
permanezcan libres de matrimonio”. De ahi que aun cuando Adelina cuente con el

derecho al seguro social, éstos no pueden extenderse hasta su pareja enferma.

Mama de Daniel: ;Su esposo en qué trabajaba?

Trabaja de jardinero.

¢Y trabaja por su cuenta o trabaja en alguna empresa?

Es que donde €l trabaj6 toda la vida fue en una fabrica pero es de laminas de cartén

que hacen, pero €l como es discapacitado también ya esta pensionado, entonces a €I le

volvieron a dar trabajo ahi, pero ya nada mas le dieron de jardineria, pura cosa livianita,
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pero le pagan el minimo.

Si él esta pensionado, ;entonces tiene seguro social? Si.

¢ Usted también tiene seguro?

Si.

... Y Arturo, ;ya no?

No... y pues mi esposo ya no lo puede asegurar porque es mayor de edad y porque no
estudia ni nada, si estudiara aunque fuera mayor de edad pos lo aseguraba pero asi no.
Ademas €l esta empezando, no tiene mucho con esta enfermedad, pero si nos ha cambia-
do la vida por completo, porque ya no es igual, tiene uno que tener mas cuidados con €l,
comidas especiales, mas gastos para todo, mas gastos. Hay veces que no hay ni de dénde
sacar uno, porque mi esposo esta jubilado pero a ¢l no le dan mucho de pensién, mas
aparte lo que gana ahi en la fdbrica es el minimo, son 700 pesos lo que gana, entonces

hay veces que ni con eso ajusta uno orita.

En el caso de Daniel, la Ley del Seguro Social refiere que se asegura a “los hijos del ase-
gurado cuando no puedan mantenerse por su propio trabajo debido a una enfermedad
crénica o discapacidad por deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, has-
ta en tanto no desaparezca la incapacidad que padecen o hasta la edad de veinticinco
anos cuando realicen estudios en planteles del sistema educativo nacional” (articulo 84,
inciso VI). El hecho sugiere ademads, el desconocimiento de la familia de Daniel, res-
pecto a la posibilidad de recibir atencion médica a través del aseguramiento del padre.

Por otro lado, se ha dicho que los hogares numerosos con pocos miembros producti-
vos son aquellos con mayor vulnerabilidad: hogares extensos como el de Adelina (once
miembros) supone una mayor posibilidad de contar con miembros econémicamente
activos; sin embargo, contrastar esto con sus ocupaciones (dos albaniles, un vendedor
de objetos usados en tianguis y la propia Adelina, como empleada de limpieza) da cuen-
ta de la precariedad laboral de la familia. Por su parte, Perla, quien representa el hogar
nuclear con pocos miembros (en el que ademas los dos adultos trabajan), pareceria
representar condiciones que favorecen al hogar, sin embargo, la actividad laboral como
trabajadores por su cuenta en una pequena ladrillera montada en el patio de su casa,
aunado a las condiciones educativas, de salud y de vivienda que vive la familia, trae al

hogar circunstancias particulares de vulnerabilidad:

Pareja de Perla: Yo tengo de ladrillero de que llegué de Tijuana, tengo cuatro anos...
saca uno cuentas de a ver una fabrica, spor qué no te vas a las obras a trabajar? Entonces
saco cuentas y digo: “es la misma hacer ladrillo que andar en la obra”, porque en las
fabricas también pa’ empezar esta muy escaso el trabajo y mal pagado. Entonces yo, en

una fibrica gano como 600 pesos, 700 pesos..., aqui puedes agarrar 2 mil pesos de fre-

gadazo, 3 mil pesos, 4 mil pesos, pero lo vas a repartir. Entonces, lo poquito que agarras

86



cuando traes una ladrillera, lo poquito bueno, es que tu agarras 4 mil. ;Sabes qué onda?,
se acabo el gas, deja compro el gas, deja compro, oye una carretilla, porque las carretillas
valen 600 pesos. Ocupo una carretilla pa’ trabajar. Dejas una lana voy a comprar, en la
segunda, deja la saco en 300 pesos en el tianguis. Y ¢sabes qué?, ocupo el molde de
la adobera, “;cuanto vale?”. 250, y como agarras junto, pos como quien dice, que el dine-
ro lo vuelves a repartir, rinde de otra manera. Bueno, asi lo veo porque ocupas..., orita
pos no he conseguido dinero y voy a ocupar pa’l de la renta al rato que me pida, porque
ya no tarda en llegar...

Pues al menos hay trabajo, o sea, lo veo porque hay trabajo, el ladrillo casi no se ven-
de, si se vende pues, porque se ocupa también, ¢verdad?, pero el tiempo que dura, como
ahorita hay una persona que me encargé ladrillo, y ya tengo 22 dias que no lo miro. Pos
tengo el apuro de que tampoco vas a vender algo que..., entonces yo estoy esperando a
ver siviene de ahora a mananay si no pos lo voy a vender, pero son 2 mil pesos lo que hay
ahi, y esos 2 mil pesos hay que comprar agua; el agua se compra aqui, y 1a renta, a mi me
cobran por el patio, por hacer ladrillo; ahi me cobran, tengo que comprar tierra, tengo
que comprar barro, aserrin, lefa, la alberca me la cobran a cien pesos; cada alberca de
agua, y esa alberca porque me la hallé tirada, fui a comprar fibra de vidrio y la pegué, y
ahi quedo, porque los tambos valen a cien pesos cada uno, y ahi me caben 12, 13 tambos,
entonces me ahorro 30 pesos. Se supone que nos ahorramos 30 pesos, pero le lleno la
alberca de agua de la pipa, cada semana hay que pagar la pipa, son como 300 pesos cada

semana pagar de agua...

La precariedad laboral de los hogares entrevistados se muestra en la ultima colum-
na del cuadro 3, observandose un mayor predominio de empleos no formales. Ante la
lucha por la sobrevivencia, las ocupaciones encontradas conjugan condiciones de auto-
empleo, trabajo ocasional y, por tanto, inestable. Quiza, la principal implicacién que
ello trae consigo es la imposibilidad de contar con el sistema publico de seguro social
propio de la poblacién que logré integrarse al empleo formal; sin embargo, el trabajo
informal acentda atin mas el rezago econémico de los hogares. El trabajo ocasional
se caracteriza por “salarios muy bajos, que se pagan sin regularidad y ademas son muy
inestables, especialmente en dareas urbanas en las que el mercado estd muy saturado y

hay un alto grado de competencia por los trabajos” (Gonzdlez de la Rocha, 2006: 53).

Eunice: Pos ora si como dicen, a todo le hace y a nada le pega; €l trabaja a veces de pe6n
de albanil, hace trabajos de fontaneria, de electricidad y anda asi, haciendo piquitos aqui
y alla. Y si, hay ocasiones que se escasea mucho el trabajo, porque como €l trabaja por su
cuenta, no esta estable en ningun lado, y es lo que yo le digo; “buscate un trabajo donde

ya estés estable, aunque ti digas poquito pero contamos con eso”. Mas vale contar con

poquito que no contar con nada, porque a veces si nos la vemos muy dura...
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Es importante considerar que en la conformacién de la estructuras de oportunida-
des relacionadas con el trabajo intervienen también aspectos tales como la educacion y
la salud. Reygadas (2004) establece que la culminacion de una mayor posibilidad de in-
gresos econoémicos a través del trabajo, resume la educaciéon de individuo, pero ademas
da cuenta del capital académico y cultural adquirido en la familia, de la calidad de sus

profesores y de sus escuelas, asi como de las redes sociales en que se movio.
Educacion y salud

La efectiva movilizacion del activo trabajo depende también de otras capacidades de sus
miembros, esto es, de la disponibilidad que tiene el hogar de otros recursos o activos. La
movilizacion depende, de acuerdo con Filgueira, “de la calidad del capital educativo, de
las redes de amistad y de parentesco, de los contactos establecidos en torno a la esfera
laboral, o de los activos en materia financiera y del capital fisico” (2001: 23).

En este sentido, aspectos como el nivel educativo y las enfermedades que presenten
los miembros en la familia median no sélo las mayores o menores posibilidades que
tienen los individuos para incorporarse al trabajo, sino ademas las condiciones laborales
del empleo, asi como la calidad de vida de las personas y sus relaciones familiares.

A continuacién presentamos los datos encontrados respecto a la escolaridad de los
miembros de los hogares entrevistados, tomando como referencia tres generaciones:
abuelos, padres e hijos, y s6lo aquellos miembros del hogar que en la actualidad ya aban-
donaron los estudios, esto es, excluimos en su mayoria ninos que cursan la primaria, un
adolescente que estudia la secundaria y una mujer de 22 anos estudiante de licenciatura

(anico caso encontrado en los nueve hogares entrevistados).

Cuadro §
Nivel escolar alcanzado por los miembros de los hogares entrevistados segun generacién®

Generacion Nivel de escolaridad
Total Sin escolaridad Primaria Secundaria Preparatoria
(%) (%) (%) (%)
Abuelos Hombre 4 3(8.8) 1(2.9) 0(0) 0(0)
Mujer 6 4(11.8) 1(2.9) 1(2.9) 0(0)
Padres Hombre 1 4(11.8) 4(11.8) 3(8.8) 0(0)
Mujer 9 2(5.9) 5(14.7) 2(5.9) 0(0)
Hijos Hombre 1 0(0) 1(2.9) 0(0) 0(0)
Mujer 3 0(0) 1(2.9) 1(2.9) 1(2.9)
Total 34 13(38.2) 13(38.2) 7(20.6) 1(2.9)

88



En términos generales, el nivel mads alto de escolaridad encontrado fue de secun-
daria. La educacién se plantea como uno de los factores principales para la ruptura
del circulo de la reproduccion intergeneracional de la pobreza, de acuerdo con los
planteamientos enfocados en el desarrollo de capital humano. Se esperaria en con-
secuencia, un mayor nivel escolar en los hijos respecto al alcanzado por los padres.
Las diferencias mas significativas entre las generaciones de los hogares entrevistados
corresponden a una mayor presencia de niveles de primaria y secundaria en la gene-
racion de los padres respecto de los abuelos. Hay también una presencia significativa
en ambas generaciones respecto de una escolaridad menor a la educacién primaria.
Destaca s6lo una persona de la generacion de los hijos en los seis hogares entrevista-
dos, que alcanz6 el nivel de preparatoria. Aun cuando hay poca presencia de casos en
la generacion de los hijos (a causa de que los ninos que estudian actualmente fueron
excluidos del presente cuadro), llama la atencién la ausencia de casos sin escolaridad,
en contraste con las generaciones precedentes. Mds alld del nivel escolar alcanzado
por las tres generaciones, es importante abordar también los anos de escolaridad en

los hogares.

Grafico 4

Promedio de afios de escolaridad en los hogares con miembros de 15 afios 0 mas

Total 4.2
Daniel 5.5
Antonio 3.8
Francisco 2.7
Eunice 6.8
Perla 45
Cristina 7.8
Camila [T 6
Mariana 8.3
Adelina [T 14

Fuente: Datos obtenidos de las entrevistas realizadas en los hogares.

De acuerdo con datos del INEGI (2010), el grado promedio de escolaridad de la
poblacién de 15 anos y mds a nivel nacional es de 8.6, mientras que el estado de Jalisco
alcanza un promedio de 8.8. De acuerdo con nuestros datos, el promedio alcanzado es
apenas de 4.2, representando apenas la mitad del promedio estatal y nacional.

Si agrupamos nuestros casos en un orden de menor a mayor vulnerabilidad en

funcién del promedio de anos escolares alcanzados, encontramos la siguiente jerar-

quizacion:
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Cuadro 6
Clasificacion de vulnerabilidad de los hogares en funcion del promedio de grados
de escolaridad

Nivel de clasificacion® Promedio de grados de escolaridad Hogares
Més de seis afios Eunice, Cristina, Mariana
De tres a seis afios Antonio, Perla, Daniel
Menos de tres afios Adelina, Camila, Francisco

*El nivel de clasificacion representa un orden de menor a mayor vulnerabilidad.

Respecto a la salud, siendo este el tema de interés de nuestro estudio, hemos consi-
derado importante desarrollar este tema en el capitulo siguiente, al contrastar su rela-

cién con los programas de atencion a la salud.

La vivienda

La vivienda ha sido considerada como uno de los bienes fisicos que poseen los hogares
que potencialmente puede convertirse en un activo, ya sea ante la posibilidad de arren-
damiento incrementando con ello el ingreso o como una forma de ahorro al albergar
a otros familiares.

En cuatro de los hogares, la vivienda es propia; en tres de ellos se albergan familias
extensas. Adelina y su pareja viven en la casa de sus suegros, donde también habitan las
familias de dos de sus cunados; ella y su esposo cuentan con un cuarto de aproximada-
mente 4 x 3 metros, comparten el bano con sus suegros, quienes ademas le permiten
cocinar en el espacio de la vivienda que les corresponde. Ello le exime del pago de
renta y compartir los gastos respecto de los servicios. Una situacion similar ocurre en el
caso de Daniel, pues la vivienda es propiedad del padre donde habitan tres familias (la
familia de Daniel, la familia de su hermano y los padres de ambos); cada familia cuenta
con una o dos recamaras y comparten las dreas comunes; el pago de servicios es comun,
aunque la preparacion de los alimentos se realiza de forma separada.

En el caso de Eunice, al ser su esposo la unica fuente de ingreso en la actualidad, los
gastos de la vivienda recaen también sobre su responsabilidad; albergar a la familia de
una de sus hijas significa una ayuda otorgada y no propiamente un ahorro o posibilidad
de ingreso.

En el caso de Antonio se trata basicamente de una familia nuclear. La vivienda cuen-
ta con cinco cuartos, de manera que cada uno de los hijos tiene su propia habitacién,

con excepcion de una de ellas que comparte su recamara con su pequena hija de seis

anos. La vivienda cuenta con todos los servicios, incluyendo teléfono fijo.
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En el resto de los hogares, tres familias rentan la vivienda (Cristina, Perla y Mariana),
pero la situaciéon de cada una de ellas es distinta. Cristina quiza es el mejor ejemplo en
el que la vivienda, aun siendo rentada, permite una disminucién de gastos al compartir
entre varias personas el pago de la renta y servicios de la vivienda —por el hecho de al-
bergar a otros parientes—, asi como recibir de ellos una pequena aportacién semanal fija
para gastos de alimentacion.

La vivienda de Perla y Mariana corresponden a hogares donde habita s6lo una fami-
lia; la ventaja de Mariana sobre Perla es el nimero de miembros integrantes del hogar
que aportan ingresos econémicos: mientras Mariana cuenta con tres fuentes de ingreso,
la familia de Perla depende principalmente del ingreso de su pareja, ademds de que la
vivienda no cuenta con drenaje ni agua potable.

La familia de Francisco habita una vivienda prestada y aunque cuenta con servicios de
aguay electricidad, destaca su precaria construccién: piso de tierra, y que dos de las cuatro
habitaciones son improvisadas a base de muros sin enjarre, maderas y techos de lamina.

Por dltimo, Camila vive en una casa intestada ubicada en el centro de la ciudad, a
donde llegaron por invitacion de una amiga que posteriormente dejé la casa; ella refie-

re que estard ahi hasta que el gobierno la saque.

Cuadro 7
Caracteristicas de las viviendas de los hogares entrevistados

Vivienda Caso Servicios de la vivienda Observaciones

Propia Adelina Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje
Eunice Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje
Antonio Agua potable, electricidad, teléfono
fijo y celular, drenaje
Daniel Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje
Rentada Mariana Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje
Camila Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje
Cristina Agua potable, electricidad, teléfono
celular, drenaje

Perla Electricidad, teléfono celular Pisos de tierra y cemento, no cuenta con drenaje

ni agua potable
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Vivienda Caso Servicios de la vivienda Observaciones

Prestada  Francisco Agua potable, electricidad, teléfono Pisos de tierra y cemento, techos de I&mina,

celular, drenaje deben abandonar la vivienda en corto plazo

De acuerdo con los datos obtenidos en el cuadro 6, podemos observar cierta regu-
laridad en cuanto a los servicios con los que cuentan las viviendas, con excepcion de
Perla, donde se carece de drenaje y agua potable. Las principales diferencias se encuen-
tran respecto a la propiedad de la vivienda. Tomando como referencia estos aspectos,

obtenemos la siguiente clasificacion:

Cuadro 8
Clasificacion de vulnerabilidad de los hogares en funcion de la vivienda

Nivel de clasificacion® Caracteristicas de la vivienda Hogares
Vivienda propia, todos los servicios Adelina, Eunice, Antonio, Daniel
Vivienda rentada, todos los servicios Mariana, Camila, Cristina
Vivienda rentada o prestada, no cuenta con todos Perla, Francisco
los servicios

*El nivel de clasificacion representa un orden de menor a mayor vulnerabilidad.

En su mayoria, los hogares de nuestro estudio estan constituidos por mas de una
familia en el hogar; cada una de ellas tiene su propia fuente de ingreso, sea que todas
contribuyan a una bolsa comun para los gastos de la familia, compartiendo gastos en
alimentos y satisfaccion de necesidades de cada uno de los miembros, o bien que se
compartan Unicamente los gastos de renta y servicios y en consecuencia cada familia
asuma sus propios gastos de forma particular. Con excepciéon de Eunice, en donde la
manutencién del hogar recae en una sola persona, en el resto de los casos de hogares
extensos, compartir la vivienda se convierte en una fuente de ahorro para los integran-

tes del hogar.

Cristina: estaba viviendo una hermana aqui conmigo, nomas que ya se fue, pero ella
nos ayudaba con la renta, nos ayudaba, o sea, todos los gastos, por decirlo, si cobran
2,500 de la renta, aqui estan mis 500 pesos. “:cuanto sali6 de la luz?”, aqui esta mi dine-
ro de la luz; que se terminé el gas, “aqui estd lo mio”, y ella nada mds con un bebecito
chiquito que tiene, pero se fue a cuidar a una senora enferma como dos meses, y le
digo, no te creas siempre me hace falta, porque me daba 300 pesos por semana ella,
por decirlo, 300 pesos ya de ella. Luego otro muchacho que aqui esta viviendo, amigo

de mis hijos de la infancia, tiene muchos anos viviendo aqui con nosotros, y apenas

empezo6 a trabajar también, hace como unos seis meses. Igual, me dice: “aqui esta lo de




la renta”, €] me da 200 pesos cada semana. Asi todos cooperamos, por decirlo mi hija,
lo que le manda el papa del nino, de los ninos, lo que le da, aqui esta mama, lo mio, y

asi, todos cooperamos.
Las redes sociales

De acuerdo con Sluzki (1998), el andlisis sobre las redes sociales puede hacerse en una
clasificacién que incluye cuatro cuadrantes: la familia, las amistades, el trabajo y/o escuela
y la comunidad. Dicha clasificacion sigue un orden de mayor a menor cercania de las
relaciones y que diferencia la familia y amigos cercanos de familiares indirectos y aquellas
personas,/organizaciones con las que se tiene vinculos ocasionales y/o formales. La forma
en que tales niveles en las redes sociales aportan a la familia el intercambio de bienes y

servicios en torno a la enfermedad, puede también ser distinto en los grupos senalados.

La red familiar: principal proveedora de cuidados

Hemos hecho referencia a que la familia funge un papel importante en el cuidado del
enfermo, si bien en nuestros casos, el cuidador principal fue un familiar directo que vive
en el hogar. Los datos encontrados sugieren que este requiere también de ayuda por
parte de otros miembros de la familia que complementan y/o sustituyen al cuidador en
la atencion del enfermo. La familia extensa, en estos casos, constituye un elemento que

favorece la distribucion de las actividades de cuidado.

Adelina: Pues si me ayuda vivir con mis suegros, porque como ahorita que yo ya me voy
a trabajar, ellos son los que estan al pendiente de él cuando no estoy, y en cambio, si

estuviéramos solos, aparte, yo estaria con mads pendiente...

Eunice: Digamos en que por ejemplo cuando yo no puedo llevar a la nina al hospital, ella
me hace favor (hija de Eunice), porque pues tltimamente como que mi salud ha des-
mejorado demasiado. También ahorita me estan haciendo estudios en el hospital, tengo
tiroides, estoy enflacando bien mucho de dos meses para aca, ya perdi 18 kilos. Entonces

me he visto un poco mal y ella es la que me echa la mano en ese sentido.

Si bien un aspecto importante del cuidado implica la asistencia al enfermo en temas
de alimentacién e higiene, ademas del cuidado propio de la enfermedad como puede
ser el suministro de medicamentos o la supervision e implementaciéon de determina-
do tipo de tratamientos, merece especial atencion lo referente a demandas especificas
hacia los familiares para el bienestar del enfermo. Este es el caso de la necesidad de

trasplante de rinén que requieren los pacientes con insuficiencia renal. Una vez mas la

familia ocupa un lugar prioritario en las alternativas para la donacion.
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Eunice: ; Como le piensan hacer ahora, con el asunto del trasplante?

Pues bueno, como también mi otra muchacha va a ser la donadora, pues su pareja es la
que va a estar también al pendiente de ellay pues yo de la nina.

¢ Como decidieron quién seria el donador?

Pos es que si queremos buscar fuera de la familia, ¢a quién le decimos? Nadie va a querer

donar un rinoén...

¢A quién acudir cuando se requiere dinero?: la cooperacién de familiares y amigos

Una de las principales implicaciones de la presencia de una enfermedad lo constituye
el incremento en los gastos. Las enfermedades severas obligan a la familia la continua
solvencia de medicamentos, estudios, hospitalizaciones, etc. (gastos de bolsillo), la ma-
yoria de las veces, de forma inmediata y superando la capacidad de pago de los hogares.
En estos casos, recurrir a terceras personas para “juntar” el dinero fue una practica
recurrente en nuestros casos de estudio. Si bien los familiares suelen ser la opcién mads
comun en estos casos, llama la atencion la presencia del circulo de amigos en las prac-
ticas de pequenas aportaciones que facilitan a la familia dar respuesta a los costos de la

enfermedad.

Cristina: Los doctores s6lo dicen: “ve y compra esto”, y lo necesita, y vas y te lo ensenan.
Son unas cositas que tu dices: “a poco eso vale tanto”, y pues la necesita, se los tienes que
comprar, a fuerzas se los tienes que comprar, o sea, ya no hay de otra, mas que se la tienen
que hacer, y asi fue cuando ya empezaron para que se hiciera sus hemodialisis, de 1,200
empezo a ir, ;como se juntaba el dinero?, quién sabe, pero se juntaba de perdida para
unay asi empezaron.

¢ Como lo juntaban?

Pos por cooperaciones, entre todos, que cien pesos... Entre todos, yo los jueves me iba
con mis hermanos, y entre todos ya me daban que 20, que 30, el que mas me daba era
50... Pero también los amigos de Eduardo (enfermo), que “ahi te va para Eduardo”,

varios de sus amigos...

La participacion de los vecinos: ayudas en especie

La forma en que los vecinos ofrecen bienes y servicios a la familia del enfermo es diver-
sa, ya que en ello entra en juego una combinacion de factores que van desde la integra-
cién y dindmica de la propia familia en el circulo del vecindario hasta las posibilidades
y capacidades con las que el resto de las familias de la comunidad cuentan para brindar
ayuda. Encontramos casos en que los vecinos aportan alimentos y/o comida preparada,
aunque fue recurrente también que, ante situaciones de crisis del enfermo, donde se re-

quiere la rdpida movilizacién del enfermo hacia el hospital, los vecinos aportan medios

y/0 servicios para su traslado.
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Francisco: Y la tenemos que llevar al Hospital Civil.

¢ Y como la llevan?

Pues el vecino tiene su camioneta, esta en la casa de al lado... Entonces les avisamos a
ellos y ya €él, que tiene camioneta, pos nos hace el favor de llevarla rapido...

Cristina: Yo soy la que me encargo de llevarlo al hospital.

¢ Como le haces? ; Tomas taxi?

Me prestan un carro... un muchacho de aqui de la vuelta... me lo presta cuando se pone
malo, o €] nos lleva, pero para sus sesiones siempre lo llevo yo, a las doce de la noche nos
vamos €l y yo, nada mas.

sStempre que requieres llevarlo, te prestan el vehiculo?

Si, ahi me voy y lo llevo, y ya hasta que no lo pasan como a las dos me ando saliendo de

ahi, y ya me vengo...

El acceso a la informacion a través de las redes: alternativas y soluciones para el enfermo
Se ha senalado que un aspecto importante que las redes sociales aportan a los activos del
hogar es la posibilidad del flujo de informacién. Dependiendo de los grupos sociales de los
cuales forma parte la familia, sus miembros recibiran informacion en torno a alternativas

no solo de cuidado del enfermo, sino también de soluciones para el enfermo y la familia.

Adelina: He estado queriendo comprarle para que haga manualidades, que me dicen
que le compre para que haga llaveritos, lagartijitas, con aguja y eso... en mi trabajo me
dijeron que le comprara manualidades para que €l se pusiera y es una distracciéon que
tiene también para su cerebro y también las vendemos... En mi otra quincena a ver si me
doy una chancita y voy y le pongo su material para ver si se pone €l a hacer sus manua-
lidades... es que, apenas ahora en esta semana me comentaron mis companeras, “spor

qué no le compras cosas para que haga manualidades?”

De acuerdo con Kaztman (1999), la calidad de la informacién proporciona una mayor
posibilidad de alternativas cuando excede al circulo familiar del individuo, en la medida
que la informacion proviene de un circulo social diferente al del enfermo. La informacion
que aporta la red acercara a la persona a nuevos y diferentes recursos. En su mayoria, los
casos estudiados tienen acceso a los servicios de salud a través del Seguro Popular, los cua-
les que han resultado insuficientes para atender las necesidades de las enfermedades que
se padecen. Ante esta situacién encontramos la constante busqueda de apoyos comple-
mentarios a través de diversas instituciones y asociaciones. El siguiente segmento muestra

la importancia de las redes en la gestion y acercamiento de los hogares a las instituciones.

Eunice: Entonces otra persona que es también de lo mismo, un licenciado que es de un

partido politico también (Red de Proteccién Social en Zonas Urbanas y Populares), fue
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el que me llev6 ahi, y mand6 una carta firmada a la directora de los DIF, donde piden la
ayuda para la misma y entonces ya fui yo, llevé la carta que me lleg6 y llevé todo al DIF
Jalisco y pues si, empezaron a apoyarla mucho a la nina, con todos los estudios que a la
nina tenian que hacerle y eran bastantes, todavia, los mas caros fueron en los que ellos
me apoyaron, tanto también como Caritas de Guadalajara, también me apoy6 con una
cantidad... Es un vecino que trabaja en eso, no sé en qué tanto anda ¢l y también vende
en los tianguis y como me veia que a veces no iba a vender, una vez me dijo, por qué no
ha ido a vender, le dije es que la nifna estd internada y ya empecé a platicarle y ¢l empezo
aayudarme ... el redact6 estas cartas y las llevo a Palacio de Gobierno y luego ya de ahi
llev6 una carta ya firmada y luego ya fuimos al DIF y ya estuvimos platicando y el pas6 con
el director de ahi del DIF y ya me dijeron a mi, me dijo la trabajadora social que lo que

estuviera a su alcance de ellos para ayudar a Brenda que la iban a apoyar.
El rol del cuidador

Ha senalado Jelin (2005) que la familia representa un escenario que reproduce relacio-
nes de desigualdad e inequidad entre sus miembros. Por su parte, Gonzdlez de la Rocha
(2006) refiere también que esta desigualdad afecta principalmente a mujeres, ancianos
y ninos. En este sentido, la dinamica al interior del hogar y las relaciones familiares
constituyen también un aspecto importante respecto a la forma en que se hard uso de
los recursos y activos del hogar. Asi pues la definicion de la persona que se dedicara al
cuidado del hogar expresara también la forma en que confluyen factores tales como la
educacion, el trabajo y la asignacién de tareas y actividades domésticas.
Mencionabamos que en los hogares estudiados se observa la presencia de mujeres
como principal sustento econémico, ademds de que son quienes prevalecen como cui-

dadoras del familiar enfermo, sea la pareja, el hijo, o incluso, el hermano.

Cuadro 9
Roles y funciones del cuidador del enfermo

Caso Geénero del Parentesco Otros roles y funciones del cuidador
cuidador cuidador-enfermo  Actividades laborales Actividades domésticas Enferma
Adelina Femenino Pareja Si Si Si
Mariana Femenino Si Si Si
Camila Femenino Madre Si Si No
Cristina Femenino Hermana No Si No
Perla Femenino Si Si Si
Eunice Femenino Abuela Si Si No
Francisco  Masculino Padre No No No
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Caso Geénero del Parentesco Otros roles y funciones del cuidador

cuidador cuidador-enfermo  Actividades laborales Actividades domésticas Enferma
Antonio Masculino Pareja Si Si No
Daniel Masculino Madre No Si No

De los datos anteriores encontramos que en ocho de nuestros nueve casos, el cuida-
do del enfermo se desempena por parte de la mujer, mientras que en sélo uno de los
hogares estudiados las actividades de cuidado son desempenados por un hombre. Asi,
en la mayoria de nuestros casos el rol de la mujer se multiplica entre el sustento econ6-

mico del hogar, el cuidado del enfermo y las tareas domésticas.

Adelina: A veces lo bano (al esposo) en la manana antes de irme (a trabajar) o a veces en
la noche cuando llego... cuando siento que se me esta haciendo tarde para irme, lo bano
hasta en la noche... En la manana lo hago (labores domésticas)... En un dia normal, me
levanto, cuando tengo ropa de lavar me pongo a lavar; arreglo mi cuartito, voy y hago
algo de almorzar, le doy de almorzar, almuerzo, vengo y me cambio y me voy. Ya me pon-
go alla a hacer mi trabajo y a la hora de salida pues ya me vengo, llego aqui a las ocho y

media, a las nueve, pasadito de las nueve.

En condiciones de enfermedad de la madre, la ayuda por parte de los hijos se con-
vierte en una alternativa; en estos casos, son de nuevo las mujeres quienes realizan las

actividades en torno al hogar y al enfermo.

Camila: Claudia vive aparte (hija de Camila), nomas que cuando la ocupo le digo “vente
conmigo”. Yo no puedo hacer todo, es que a veces yo tengo que trabajar, tengo que irme
a vender lo poquito que tengo, y le digo “vente, ayidame con el muchacho, yo no pue-
do hacer todo”. Tengo que ir acd con los estatales, porque como €l esta supuestamente
firmando (firma por libertad condicional), yo tengo que ir a dar razon: “estd internado”,
“o qué le hicieron”. Ocup6 analisis, le hicieron esto, le hicieron lo otro. Yo tengo que
dar detalle, informe alla con ellos, o voy con Bertha, como ahora que anduve con lo de
la silla. Anduve con tanto de aqui para alld, bueno, no descansaba, que ve al DIF, que
ve con los estatales, que ve pa’ca con Bertha y cositas que no crea, que a veces asi anda
uno, porque pos le digo yo a veces “no puedo sola, necesito que te vengas ti también a

ayudarme”. Yo no puedo con todo.

Respecto al hogar donde las actividades de cuidado son realizadas por un hombre,
es importante destacar las circunstancias por las cuales Francisco asume el rol de cuida-

dor de su hijay esposa. En el hogar, existen tres mujeres: Juana (hija), Dolores (esposa)

y Marfa (nuera). Juana se encuentra en fase terminal a causa de un cancer de higado,
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pancreas y rinén; Dolores ha perdido la vista a causa de la diabetes, mientras que Maria
se hace cargo del cuidado de los ninos y las labores domésticas. Antes de que Juana
enfermara, era ella quien asistia a su madre Dolores y llevaba a cabo los quehaceres del
hogar. La enfermedad de Juana ha traido consigo varias hospitalizaciones, por lo que su
cuidado demanda la continua movilizacion hacia la atencion médica, la asistencia hos-
pitalaria y la realizacién de trdmites administrativos. Cabe senalar también que perdio
su empleo hace cinco meses, tiempo en el cual le fue diagnosticado el cdncer a su hija.
Aun cuando Francisco estd presente en tales actividades de cuidado, incluyendo ademas
la responsabilidad ante la toma de decisiones referentes a la atencion de la enfermedad.
Vale destacar que la atencién directa del enfermo es realizada con ayuda principalmen-

te de las mujeres. Lo anterior se muestra en los siguientes fragmentos:

Francisco: ; Cuando esta hospitalizada quién la cuida alla?
Pos mi hija la mayor y unas amigas de ella. Y yo me iba también porque me hablaban,
“apa, que te vengas porque me van a hacer unos estudios y éstas no saben donde estd el
laboratorio para que td vengas a cuidarme”. Ya me subia yo a la caja del tercer piso, y ya
iba con la del Seguro Popular, que me lo autorizara, porque todo eso si lo cubria... y
querian que me la trajera hasta manana, pero ya no quiso, dijo, para seguirle poniendo
la vitamina. Como me traje la vitamina que era para tres dias, y ya no quiso porque ya no
aguantaba la cama, ya estaba enfadada, y ya le dije al otro doctor: “pos autoriceme”, el
doctor que la estaba atendiendo ya se habia ido y ya no habia quién la autorizara, enton-
ces me fui con trabajo social y dijo la trabajadora social: “orita arreglamos eso...”

...es que mi nuera la esta atendiendo, la cambia de panales, ella la esta atendiendo,
hace del bano y ella la cambia. Le dije: “ni modo que yo te vaya a atender, hija”, le dije:

“yo no puedo”, pero si me avisa, dice: “apa ya hice del bano...”

Merecen también especial atencién los casos de Mariana y Perla. Mariana se recu-
pera de un cancer cérvico-uterino, es madre soltera, de forma que el cuidado durante
el tiempo de sus hospitalizaciones y convalecencia, asi como las actividades domésticas

fueron realizados de forma compartida por sus hijos.

Mariana: No, cuando yo estaba asi (convaleciente de la cirugia), mi hija era la que iba, le
daba el dinero y ella se iba a traer lo que ocupaba, y la otra, la mas chica, era la que me
cuidaba. Ya ella venia y hacia la comida, y ya me llevaban de comer para que no anduviera
yo, a veces me venia y me sentaba un ratito a ver la tele y la otra venia y me arrimaba la
comida aqui.

Pues a mi nadie me iba a visitar (al hospital), porque mi hija en ese tiempo trabajaba y

luego ya tiene un nino y estaba chiquito, y pues cuidaba al nino o iba a verme a mi. En-

tonces ella iba un ratito a ver si no se me ofrecia algo o yo le hablaba, y mi hijo también,
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€l diario iba, de su trabajo asi como andaba iba y se quedaba un ratito y ya se iba otra vez,
pero diario... y de mi familia nadie fue a visitarme. Mi papa porque él no podia, ya estaba
grande, €l no podia ir a verme.

...en ese tiempo mi hija todavia no trabajaba en el casino, y ella trabajaba en una
tienda de zapatos, y entraba tarde, entonces ella lo llevaba a la escuela (hijo menor) y
una senora que vivia aca abajo lo recogia y lo dejaba aqui, y pues mi hija era la que les

hacia de comery todo.

En el caso de Perla, quien padece VIH, su familia estd constituida s6lo por ella y dos
personas mas (su pareja y su hija de once anos); hasta el momento, el tratamiento a su
enfermedad se ha mantenido en la administracién de los antirretrovirales, asi que Perla
ha sido responsable de su propio cuidado. En contraste, la atencién de su enfermedad
se supedita a la posibilidad de continuar brindando las atenciones y cuidados al resto

de la familia.

Perla: ; Cuanto tiempo tiene sin tomar el medicamento?

Uy, pos qué sera, como unos cuatro o cinco meses sin tomarlo, es que tengo miedo de
tomarmelo.

éPor que?

Es que como ya tengo mucho tiempo que no me lo tomo...Y me va a dar... me va a
tumbar, es que ya me pas6 una vez... es que es muy fuerte, me recae de a tiro, como que
resiento... me siento como cansada y sin ganas de hacer nada, con un coraje que no
quiero ni que me hablen, nadie, porque todo me molesta, asi como un... cuando dejo
de tomarmelas y empiezo a tomarmelas otra vez, asi como un ardor que siento en todo
el estbmago, pero feo asi, como desesperada, como con ganas de correr, de perderme,
de no saber nada. Por eso tengo miedo, volver a recaer porque si las empiezo a tomar, yo
sé que voy a volver a recaer otra vez, y pos es que la nina también me necesita, tiene que

estar en la escuela...

De esta forma, la capacidad de brindar cuidados al enfermo se relaciona con las con-
diciones que rodean tanto al hogar como a la propia figura de la persona que brinda los
cuidados. En nuestros datos, observamos una multiplicidad de funciones realizadas por
el cuidador; destaca entre ellos, su vinculacién con las actividades laborales, seis de los
nueve entrevistados trabajan, de los cuales tres son actividades ocasionales (uno o dos
dias por semana) y tres mas trabajan diariamente.

En cuanto a la escolaridad, el nivel mayor de educacion es de secundaria (un caso).

La mayoria de los cuidadores tienen primaria no terminada y dos mds no asistieron a

la escuela.
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Cuadro 10
Clasificacion de vulnerabilidad de los hogares en funcion de la figura del cuidador

Nivel de clasificacion® Roles del cuidador: trabaja/atiende el hogar/enfermo Hogares
1 1 0 ningun rol Daniel, Cristina, Francisco
2 2 roles Camila, Eunice, Antonio
3 3roles Adelina, Mariana, Perla

*El nivel de clasificacion representa un orden de menor a mayor vulnerabilidad.

El balance en los niveles de vulnerabilidad

Hemos partido de un enfoque desde el cual las estrategias empleadas por los hogares
para dar respuesta a la presencia de una enfermedad resumen la relacion estructura de
oportunidades-activos-vulnerabilidad. En esta relacion, las capacidades de los hogares
expresados en el cimulo de recursos y activos que definan al hogar y sus miembros s6lo
pueden expresarse a partir de las oportunidades y posibilidades definidas por el Estado
y el mercado. En su expresion microsocial, tales oportunidades cobran vida en la dina-
mica que viven los hogares a partir, por ejemplo, de las caracteristicas del empleo de
sus miembros, del capital educativo y cultural o de la disponibilidad y acceso que tienen
los hogares a los servicios; ain mas, de la calidad de los servicios de los cuales dispone.
Ante la complejidad de todos estos elementos, hemos simplificado la situacién de los
hogares entrevistados, a través de un ejercicio graficar la vulnerabilidad de los hogares
a partir de un ejercicio de construccién de un indice de vulnerabilidad, que toma como
referencia los niveles clasificados en cada uno de los activos revisados (cuadros 2, 4, 6,
8y 10). Lejos de pretender hacer un balance cuantitativo de tales condiciones, presen-
tamos en el siguiente cuadro un resumen de la agrupacion jerarquica obtenida en cada
uno de los activos, en un intento por hacer visible una combinacién de los activos y la
forma en que pueden plantear un posible balance sobre la estructura de oportunidades
que les acompanan. Para ser mas claros, observamos cé6mo, en el caso de Cristina, el
contar con condiciones educativas menos complicadas en comparacion con el resto de
los hogares estudiados, no se ha acompanado de un bienestar en términos de empleo;
De igual manera, si observamos el caso de Eunice, ubicada en orden comparativo de
menor vulnerabilidad en términos de educacién (niveles minimos de primaria entre sus
miembros) y de la vivienda (vivienda propia con todos los servicios), ello no se expresa
en mejores condiciones de empleo e ingreso (s6lo un proveedor para una familia de
ocho miembros) o en condiciones favorables para el cuidador.

Asimismo, el promedio de los valores adjudicados da como resultado la propuesta

de un indice. El cuadro 11 muestra los casos en un orden de menor a mayor vulnera-

bilidad; de esta forma, los hogares de Francisco, Adelina y Camila presentan mayor
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vulnerabilidad en comparacién con el resto de los casos incluidos en la muestra, ello
no significa que los hogares de Antonio, Mariana, Cristina y Daniel no sean vulnerables,

pero, se consideran menos vulnerables que el resto de los hogares estudiados.

Cuadro 11
indice de vulnerabilidad de los hogares

Caso Niveles de vulnerabilidad indice
Hogar Trabajo Educacién Vivienda Cuidador
Antonio 1 2 2 1 2 1.6
Mariana 1 2 1 2 3 1.8
Cristina 2 3 1 2 1 1.8
Daniel 2 3 2 1 1 1.8
Perla 1 1 2 3 3 2
Eunice 3 3 1 1 2 2
Francisco 1 3 3 3 1 2.2
Adelina 3 2 3 1 3 24
Camila 2 3 3 2 2 24

*Los casos se presentan en un orden de menor a mayor vulnerabilidad.

Con estas condiciones en los activos y la estructura de oportunidades de los hogares
las familias deben enfrentar las situaciones de riesgo social. La enfermedad crénica
constituye ese acontecimiento que, en términos de Castel, “compromete la capacidad
de los individuos para asegurar por si mismos su independencia social” (2004: 35). A
este hecho se suma, el acceso a los servicios de salud, que si bien en si mismos pueden

formar parte de la estructura de oportunidades, merece una atencién especial. Este es

el tema del siguiente capitulo.
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CAPITULO V

Hallazgos II:
Seguro Popular, Oportunidades y Atencion de la
Salud: condiciones de riesgo de los hogares

Refiere Castel que un riesgo social implica la posibilidad de enfrentar “un aconteci-
miento que compromete la capacidad de los individuos para asegurar por si mismos su
independencia social” (2004: 35). Tales acontecimientos pueden tener diferentes impli-
caciones no sélo en la capacidad laboral de los individuos, sino incluso en la necesidad
de requerir ayuda de los otros. Una enfermedad representa quiza uno de estos riesgos
sociales con mayor impacto en la estabilidad del individuo y su familia. Las enfermeda-
des presentes en los hogares estudiados son las siguientes: tres casos de VIH, tres casos de
insuficiencia renal, dos casos de cancer y un caso de diabetes.!

Las diferencias entre los casos van desde la propia enfermedad hasta las condiciones
de su avance en la salud y funcionalidad del enfermo. Con el interés de establecer un
criterio que nos permita definir las necesidades de dependencia del enfermo vy, por
tanto, una muestra de las condiciones de riesgo que ello representa al individuo y a la fa-
milia, hemos tomado como referencia la clasificacion establecida por Barrantes (2007)
en la evaluacién de dependencia funcional de enfermos.?

Evalu6 Barrantes (idem.) la dificultad de los enfermos para realizar actividades basi-
cas de la vida diaria, como son las alusivas a la continencia urinaria, vestido, desplaza-
miento, bano (ducha), uso del sanitario y alimentacién. A partir de ello se considerd
que el enfermo es dependiente cuando report6 necesidad de ayuda para realizar una o
mas actividades basicas de la vida diaria. La dependencia funcional en actividades basi-
cas, a su vez, se subclasific6 en: a) leve, cuando necesitaba ayuda en una actividad de la
vida diaria; b) moderada, cuando la ayuda era para dos actividades de la vida diaria, y c)

severa, cuando la ayuda era para tres o mas actividades de la vida diaria.

! El cuadro 16 en el anexo 2 muestra el perfil de los enfermos en los hogares entrevistados.
? Barrantes establece una clasificacién de los niveles de dependencia funcional a partir del Indice

de Katz, en la evaluacion de los datos arrojados por la Encuesta para el estudio nacional sobre salud y

envejecimiento en México (ENASEM).
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Tomando como referencia estos parametros, en el cuadro 12 hemos identificado
el nivel de dependencia funcional de los enfermos de nuestros casos de estudio, en-
contrando dos casos de dependencia funcional severa (Camila y Francisco), mismos
que se encuentran ya en fase terminal (VIH y cancer, respectivamente). En el caso
de Mariana, Perla, Eunice y Antonio, de acuerdo con la escala, resultaron no depen-
dientes funcionales. Cabe senalar que en el caso de Mariana, se encuentra en recu-
peracion y seguimiento de un cancer cérvico-uterino, mientras que Perla enferma de
VIH atin no ha presentado complicaciones de gravedad; ambas contintan trabajando.
Finalmente, Antonio (66 anos), quien padece diabetes, ha mantenido en control sus
niveles de glucosa y presenta una calidad de vida favorable. De los casos restantes, el
hogarde Adelina identificé un nivel de dependencia leve en el enfermo, mientras que
Cristina y Daniel presentan un nivel moderado de dependencia. Estos dos tiltimos son
casos de insuficiencia renal, en el caso de Cristina con aproximadamente tres anos de
evolucion de la enfermedad se encuentra actualmente en proceso preoperatorio para
trasplante de rinén, mientras que Daniel tiene apenas un mes de haberse detectado

la enfermedad.

Cuadro 12
Nivel de dependencia de los enfermos en las actividades basicas de la vida diaria (ABVD)

Fuente de atencion Caso Enfermedad ABVD en las que Nivel de
médica (informante) requiere ayuda dependencia
Seguro Popular/ Cristina Insuficiencia renal Desplazamiento Moderada
IMSS Uso del bafio
Seguro Popular Adelina VH Bafo (ducha) Leve
Mariana Cancer No dependiente
Camila VIH Vestido Severa
Desplazamiento
Bafio (ducha)

Continencia urinaria
Eunice Insuficiencia renal No dependiente
Seguro Popular/ Francisco Cancer Vestido Severa
Oportunidades Desplazamiento
Continencia urinaria
Bafio (ducha)
Antonio Diabetes No dependiente
Daniel Insuficiencia renal Desplazamiento Moderada
Uso del sanitario

Sin Seguridad Social Perla VIH No dependiente
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Otro aspecto importante respecto a las condiciones de la enfermedad esta asocia-
do no sé6lo con el nivel de evolucién de la enfermedad sino también con sus requi-
siciones en cuanto al tipo de atencién médica. De los nueve casos referidos, cuatro
han hecho uso en el dltimo ano de atencién hospitalaria y dos mas lo han hecho en
el pasado durante la evolucién de su enfermedad. Todos los casos requieren atencion
ambulatoria constante (fuera del hospital), de especialidad y la demanda continua de
analisis clinicos y estudios especializados, ademads de la prescripcién de medicamentos

constantes.

Cuadro 13
Tipo de atencion médica requerida

Fuente de atencidén médica Caso (informante) Enfermedad Tipo de atencion médica
Seguro Popular/ Cristina Insuficiencia renal Ambulatoria (medicamento)
IMSS Hospitalaria (ocasional)
Dialisis
Seguro Popular Adelina VIH Ambulatoria (medicamento)
Mariana Céancer Ambulatoria (medicamento, urostomia)
Camila VIH Hospitalaria (recurrente: fase terminal)
Eunice Insuficiencia renal Ambulatoria (medicamento)
Didlisis
Seguro Popular/ Francisco Cancer hospitalaria (recurrente: fase terminal)
Oportunidades Antonio Diabetes Ambulatoria (medicamento)
Daniel Insuficiencia renal Ambulatoria (medicamento)

Hospitalaria (ocasional)
Didlisis

Sin Seguridad Social Perla VIH Ambulatoria (medicamento)

Una gran parte del impacto que lo anterior trae al interior de los hogares implica
la forma en que la familia resuelve el pago de la atencion médica ante la insuficien-
cia de los recursos econémicos. Encontramos diversas estrategias orientadas hacia

este aspecto.

Estrategias de la familia para resolver el pago
de los servicios médicos

Cuando el dinero es urgente (resolver el problema de hoy)...

Hemos partido de la idea de que, ante la presencia de una enfermedad, las estrategias

implementadas por parte de los hogares en condiciones de pobreza tienden mads a la
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busqueda de la sobrevivencia que a la solucion de la problematica.® La presencia de la
enfermedad exige acciones inmediatas de respuesta ante las necesidades de atencién al
enfermo, la distribucién de las tareas domésticas y la forma en que se enfrentaran los
gastos que trae consigo la enfermedad. De entre ellas, la solucion respecto al pago de
servicios cobra una importancia especial, pues las estrategias implementadas, lejos
de resolver la atencion de la enfermedad, tienden solo a cubrir la necesidad inmedia-
ta del servicio. Son sobre todo respuestas que evidencian la percepcién de las personas
sobre la falta de alternativas. Tal es el caso de Eunice, quien refiere en su discurso una

aparente inevitabilidad en el planteamiento de su estrategia:

Eunice: ; Qué pasa cuando el medicamento no lo tienen disponible en el Seguro Popular?
Tenemos que comprarlo... Como por ejemplo ahora que la trasplanten si Dios quiere,
todo el medicamento que va a ocupar ella me lo van a pedir.

¢ Como le ha hecho para pagarlo?

¢Como le he hecho? Le voy a decir la verdad, hay ocasiones en que me salgo hasta a
pedir limosna, cuando yo veo que, por ejemplo, en una ocasién que la nina... “ocupa
este medicamento y no lo tenemos aqui” y yo ¢para donde me hago?, ya tenia mas de
un mes yo con la nina en el hospital que no me paraba aqui a mi casa para nada, dia'y
noche con ella alla y ¢para donde me hago? No pues me sali con la bendicién de Dios,
sali del hospital y bendito sea Dios, hubo gente muy humana que me ayudo y le com-
pré a mi nina su medicina, lo que ella ocupaba. Pues asi es como he salido adelante, en
ocasiones, si me he visto obligada pues de que vendi muchas cosas de mi casa, cuando
también le pedian unos estudios a ella, ¢no? hasta mi ropa saqué, mis zapatos y todo y
lo vendiy... todo vuelve a regresar, de esa manera se le hace. ¢Para qué son los bienes?

Para remediar los males.

Cuando no hay alternativas (la decisiéon de abandonar el tratamiento)...

Sesma refiere que, desde la perspectiva de la OMS, los sistemas de salud deben garan-
tizar la proteccién financiera en materia de salud. Ello significa, entre otras cosas, que
debe evitar “que las familias posterguen o incluso cancelen la atencion de la salud de
algunos de sus miembros por razones financieras” (2005: 38). Si la implementacién
de la estrategia supone la disposicién de activos y contar con una estructura de opor-
tunidades, dificilmente podemos considerar que optar por el abandono de la aten-
cion constituya una estrategia. De los nueve casos estudiados, dos de ellos muestran

esta respuesta.

* Lo que Kaztman refiere como estrategias de adaptacion (1999) y Gonzélez de la Rocha como

estrategias de sobrevivencia (2006).
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Mariana: muchisimos cuidados, que a veces en la condicion que esta uno viviendo pues
no se le podian dar... ella tenia que haberse dializado y por falta de dinero no le pudimos
hacer eso, y también fue algo de lo que a lo mejor no le ayudo, ella necesitaba también
una operacion, dializarla, y pues no, por falta de dinero, todo eso sale carisimo, y pues
para las pastillas y eso, pues nos cooperabamos entre todas para comprarle sus pastillas.
Pero nunca pudimos hacerle la didlisis, aparte que ella no queria, ella decia que no, que
pues de todos modos pa’ qué, si no teniamos... de todos modos pa estarsela... porque
teniamos que hacérsela casi cada semana, creo, o cada 15 dias o algo asi, la limpieza, y
por eso creo que eran... no sé, pero era mucho dinero lo que cobraban, mil pesos o mas
de mil pesos... Nunca le hicimos la dialisis porque no teniamos dinero, eso nunca le
hicimos, asi la tratamos con medicamento y con un poquito de cuidados, de su dieta que
le mandaban hacer pues, porque también hasta eso teniamos que tener la precaucion de

tenerle comida que ella pudiera comer...

Mariana hace referencia a su madre, quien falleci6 hace aproximadamente dos anos
y sugiere la elecciéon por parte de la familia de costear el tratamiento de menor valor
econémico, como es el medicamento. En el caso de Perla, la suspension del tratamiento
refleja también las limitaciones de los sistemas de salud para dar respuesta a las condi-

ciones de la poblacion.

Camila: Pos’ tiene poquito que ya falleci6 (hijo de Camila), y ya pos yo ya no quise to-
marme el medicamento, pero no porque no haiga querido, sino porque los doctores
me piden estudios, me piden estudios para saber cémo voy de la carga viral y todo eso,
entonces pos los estudios estan ‘orita bien caros y yo no puedo sacarmelos, entonces yo
he tratado de sacar el Seguro Popular... No pude sacar el Seguro Popular, pos me los ha-
cia los estudios mientras me apoyaban porque ya cuando no me apoyaba la trabajadora
social del Hospital Civil, o me apoyaban acd, ‘onde quiera andaba que me apoyaran con
los estudios, pero como ya no pudieron apoyarme, ya, hasta ahi le paré de tomarme el
medicamento. Porque la tltima vez que fui con el doctor me dijo:“:y los estudios que le
pedimos?”, “doctor, es que no tengo pa’ hacérmelos”, “sy su Seguro Popular?” “Es que no
lo tengo, ni credencial tengo pa’ sacarlo. Entonces dice: “no viene al caso de que venga

a consulta, a sus citas, si no trae los estudios”...

La basqueda de otras alternativas

Una constante en los casos estudiados, fue la conjuncién de servicios recibidos a través
de distintas fuentes de asistencia social ya sea publica o de la sociedad civil. Se observo
que las familias han acudido a distintas instituciones por demanda de ayudas; este pro-
ceso inicia basicamente desde que la familia recibe el diagnéstico. Siendo una busqueda

que parte de la propia familia, en muchos casos a través de la red familiar, esta aparente
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suma de esfuerzos carece de coordinacién interinstitucional, mientras que las ayudas
recibidas son temporales y parciales (aportan a la familia una parte del tratamiento

durante un tiempo limitado).

Cristina: ; Quién le sugirio ir a Televisa?

Pues nosotros, yo por el papa de mis ninos, tiene un tio que trabaja en Televisa y pues
aqui entre mi mama y nosotros, “sy por qué no le hablas a Televisa?”, nosotros que vemos
las noticias, pues hay que ir a ver qué sale, y si fuimos, fuimos, vinieron, le hicieron... la
metieron rapido, la metieron directamente ...vinieron los de Televisa, lo grabaron, y lo
tnico que él pedia era un trabajo con un seguro para hacerse sus hemodialisis. Dijo: “es
lo tnico que yo pido, econémicamente no les pido, solamente que me den un trabajo
donde yo tenga un seguro”, y pues asi pas6. No tuvimos respuesta... y ya cuando no tie-
nen respuesta de la gente, ese caso se va al DIF, y del DIF nos hablaron para... le regalaron
diez sesiones de dialisis, y ahi se estuvo haciendo sus sesiones, como un mes o dos meses,
pos eran dos por semana. Se tenia que hacer dos didlisis por semana, dos hemos, y eran

diez, y se le acabaron, y pues a seguir pagando otra vez...

El Seguro Social: garantizar la atencién médica permanente

Dos de nuestros casos tienen la oportunidad de afiliarse al Seguro Social: Adelina, quien
tiene la opcion del seguro como parte de los beneficios de su trabajo y Mariana, a través
del seguro de una de sus hijas. Ninguna de ellas ha realizado los tramites administrativos
para su afiliacién, destacando que la posibilidad de afiliarse es reciente. Ambas conti-
nudan su atencion a través del Seguro Popular (Mariana en proceso de seguimiento de
un cancer de momento superado y Perla, que recibe el tratamiento de antirretrovira-
les). Aun asi refieren que realizaran el tramite en un corto plazo.

Sin embargo, para otros, la opcién del Seguro Social se percibe como una necesidad
ante las dificultades encontradas en el Seguro Popular para la atenciéon médica del en-
fermo. En ello intervienen dos factores: el costo del tratamiento y la falta de cobertura
del Seguro Popular. Este es el caso de la insuficiencia renal, donde la frecuencia de las
sesiones de didlisis exige a la familia el pago constante del tratamiento, aunado a que
ésta es una de las enfermedades no contempladas en el Catdlogo universal de servicios de

saludy en el Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos.

Cristina: ...A veces se iba asi al mercado, a pedirles ayuda a los companeros con los que
trabajaba antes... y la persona que le dio el seguro pues muy buena persona desde el
principio... desde un principio €l le ech6 la mano, cada que iba. Y la tltima vez que es-
tuvo internado en el Hospital Civil, que dur6é como cinco o seis dias, malisimo también,
ya cuando sali6, pues como pudo se fue al Mercado de Abastos, como que le dijo al senor

este, es joven el senor, Nacho se llama, le dijo que si no lo aseguraba, porque de hecho
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como que ya le habia comentado sobre lo del seguro, pero con su patrén, con el que €l
trabajaba, es al lado, y ya le habia comentado €l que si lo podia asegurar, pues cuando se
enfermé estuvo trabajando con €l, duré anos, pero no lo tenia asegurado. Da la casua-
lidad o la mala suerte de que se enferma, entonces ya después tratamos de ver: “mira,
que aseguralo”, pero dijo: “no puedo, déjame verlo con el contador” ...Mucha gente le
tuvo miedo porque yo estuve pidiéndole a mucha gente que tenian negocios, que me lo
aseguraran, que les pagdbamos el seguro, pero mucha gente tenia miedo, que porque
el contador decia que no se podia por su enfermedad ya muy avanzada y que no sé qué
tanto, y les daba miedo. Le digo, “miedo ¢por qué? Pues, si ti lo estas pagando, malo que
no lo fueras a pagar, pero lo estas pagando”, Dije: “aunque sea que €l trabaje de mensa-
jero, que esté cotizando poquito pero estas pagando”, pues no. Ya hasta que este senor
de buena gente, su contador le dijo que si se podia, que lo iba a meter de mensajero, y
pos solamente asi, pero batallindole porque yo me iba, nos fuimos a Televisa para que le
dieran un trabajo porque ya estaba desesperado, que en el mercado no veia respuesta y

€l pedia un trabajo que tuviera seguro y dijo: “yo puedo trabajar”.

El Seguro Popular y el programa Oportunidades: la cobertura de los servicios médicos
Barba (2010) ilustra el problema de la estratificacion de los servicios de salud en nuestro
pais a través de una grafica que, a manera de una pirdmide, prioriza y privilegia ciertos

segmentos de la poblacién (grafica 4).

Grafica 4
Nueva estratificacion del sistema de salud mexicano

4. Seguros de
salud laborales

3. Seguro Popdlar

2. Beneficiarios de Oportunidades e
IMSSOportunidad

N

+ Poblacién abierta

N

-1. Poblacion indigena -1

Fuente: Barba, 2010.
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De acuerdo con este autor, los derechohabientes del IMSS y del ISSSTE cuentan con
derechos de acceso a servicios especializados de alto costo, a cambio de contribucio-
nes. Los del Seguro Popular, aunque cuentan con un paquete de servicios, tienen limi-
tado el acceso a servicios especializados de alto costo. Los beneficiarios del programa
Oportunidades y de IMSS Oportunidades cuentan con un paquete de servicios médi-
cos inferior al ofrecido por el Seguro Popular, mientras que la poblaciéon no asegurada
(“poblacién abierta”) no afiliada al Seguro Popular, paga cuotas de recuperacién por
los servicios. Al final, la poblacién indigena es casi excluida del acceso a los servicios
de salud (Barba, 2010).

Con base en esta grafica, nuestros casos estdn ubicados en el tercer nivel de dicha
piramide, mientras que sus necesidades implican el uso de servicios de especialidad y
alto costo. Si bien lo anterior supone que nuestros casos de estudio, al ser beneficiarios
del Seguro Popular y/o del programa Oportunidades, tendrian cobertura de los servi-
cios de atencion de la salud, confirmarlo requiere analizar la inclusion de tales servicios
dentro del Paquete de Basico Garantizado de Salud (anexo 3) en el caso del programa
Oportunidades, y de las intervenciones incluidas en el Fondo de Proteccion contra Gas-
tos Catastroficos del Catdlogo universal de servicios de salud —~CAUSES— (anexo 4) correspon-
diente al Seguro Popular; ello, tomando como referencia especifica las enfermedades
de nuestros casos de estudio.

El cuadro 14 presenta un comparativo de los servicios a los que se tiene acceso en
cada una de las enfermedades incluidas en el estudio; el programa Oportunidades con-
centra servicios de primer nivel, basicamente en materia de prevencion, deteccioén y/o
referencia a servicios de especialidad (esto ultimo en el caso del VIH). Por su parte,
segun el CAUSES, el Seguro Popular cubre el tratamiento de la diabetes y destina en el
Fondo de Proteccién contra Gastos Catastroficos la cobertura del tratamiento del can-
cer y el VIH; sin embargo, el uso que se hace de tales servicios por parte de las familias
en la cotidianidad de la enfermedad se caracteriza principalmente por la carencia de
cobertura de los servicios y en consecuencia, la familia debe pagar por una parte o la

totalidad de los servicios.

Cuadro 14
Servicios de atencion de las enfermedades de atencion

Enfermedad Seguro Popular Oportunidades

CAUSES Fondo de Proteccion Contra

Gastos Catastroficos

Diabetes Diagnéstico No se incluye Deteccion

Tratamiento Participacién en grupos de autoayuda

Estabilidad en urgencias
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Enfermedad Seguro Popular Oportunidades

CAUSES Fondo de Proteccion Contra

Gastos Catastroficos

Insuficiencia No se incluye No se incluye No se incluye

renal

Cancer Diagndstico Informacion sobre cancer cérvico-

cérvico- Tratamiento uterino

uterino Toma de papanicolau

VIH Diagnéstico Prevencion y deteccion de riesgos
Tratamiento antirretroviral de VIH/SIDA

Referencia del paciente para control

en el 2° nivel de atencién

La diabetes estd incluida dentro del CAUSES del Seguro Popular, tanto su diagndstico
como su tratamiento, asi como la estabilidad de urgencias del paciente. Sin embargo,
no se incluye dentro del Fondo de proteccion contra gastos catastréficos. En el caso del
programa Oportunidades contempla tinicamente las acciones de deteccién, asi como
la participacion en grupos de autoayuda. Cabe senalar que en el caso de nuestro tnico
caso de diabetes, fue detectado a través de atencion particular y no participa en los
grupos de autoayuda. Sin embargo, la consulta médica la realiza a través del centro de
salud, que cubre sus medicamentos de forma parcial.

Antonio, quien padece diabetes, es atendido en el centro de salud de su vecindario a
través del Seguro Popular; los servicios recibidos se limitan al seguimiento de consultas
médicas y el medicamento. Antonio no forma parte de los grupos de autoayuda llevados
a cabo en el centro de salud, en tanto los beneficios del programa Oportunidades se
dirigen basicamente a la beca educativa que recibe su nieta. La percepciéon de Antonio
respecto del Seguro Popular gira en torno a las limitaciones que ha vivido respecto del

pago de los servicios recibidos.

Antonio: ; Tiene Seguro Popular?

Si.

¢Desde hace cudanto tiempo lo tiene?

Pos no me acuerdo, pero también a veces no es seguro asi, pos que diga uno que si sirve,
verdad, porque la otra vez me dio el médico un pase, para hacerme los estudios que me
dio para cada ano y ya fui y ya me dijo él en donde hacen los estudios, en el hospitalito
que no, dice, nomas le alcanzan a cubrir estos, ya los de aca usted los tiene que pagar. Le

digo: “pos si ya me mandaron, hagalos, de todos modos los voy a pagar, pos qué mas”, y

por eso digo que a veces no esta bien el seguro.
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¢ Usted sabe qué cosas si le cubre el Seguro Popular y qué cosas va a pagar usted?

Hasta que va uno le dicen, hay medicina que me han dado y dicen: “no, pos aqui esta no
la cubre” y pos la tengo que pagar también...

En general, ;usted podria decir que si le ha ayudado el Seguro Popular?

En parte, la otra vez el doctor me dio un pase para una radiografia, y mejor no la hice,

dije, no, mejor no me lo hago, tener que pagar, mejor no me hago nada, ahi que quedé...

El cancer cérvico-uterino estd contemplado en Oportunidades a nivel de informa-
ci6én y toma de papanicolau, en el caso del Seguro Popular, se incluye su diagnéstico
y tratamiento. Mariana fue tratada a través del Seguro Popular debido al cancer; en
su caso, el Seguro Popular ha cubierto tanto estudios como la cirugia que le fue prac-
ticada. Actualmente recibe las consultas médicas de seguimiento, en tanto el tumor
fue extirpado, Mariana refiere sentirse satisfecha con los servicios recibidos, ya que
no se vio ante la necesidad de cubrir el gasto econémico generado por la cirugia y

hospitalizacion.

Mariana: ; La cirugia la cubrio el Seguro Popular?

Todo, yo no pagué nada, nada, y ya me operaron y duré 13 dias internada. La sangre yo
la tuve que conseguir porque me pusieron como cuatro o cinco litros de sangre y ya sali
de la cirugia, y traia yo una sonda para orinar y duré como un mes asi con la sonda y ya
cuando fui a que me la quitaran, al otro dia yo sentia que se salia la orina y ya el doctor
me volvié a hacer otro estudio y me hicieron varios estudios porque la orina se salia y me
decian que tenia la vejiga rota, tenia una perforacion, pero me hicieron varios estudios
pero no salia que era la vejiga ni nada. Yo decia: “qué es y qué es”, estuve usando panal
como unos cuatro o cinco meses, en lo que me hacian estudios para ver qué era y yo
todos esos estudios no los pagué, los pago el Seguro. Entonces cuando ya me detectaron
bien lo que era, me programaron otra cirugia, en el mismo ano me programaron dos
cirugias, en octubre me operaron otra vez, el doctor me dijo que tenia lastimada una
uretra del rinén, de las que bajan a la vejiga y que pasa la orina por ahi, y que si se podian
pegar no habia ningun problema, pero que si no se podia pegar eso, me iban a tener que
abrir para que la orina saliera por otro lado.

¢ Cual seria su percepcion sobre el servicio que ha recibido en el seguro?

Pues para mi en lo personal ha sido bueno, yo no me puedo quejar para nada, porque
yo de dénde iba a cubrir esas cantidades tan altas de la hospitalizacién. En otro lugar me
hubieran cobrado mas, las quimios, el doctor como no me iban a dar la cita pronto, el
doctor me decia que él me mandaba a un lugar donde me las dieran, que porque yo tenia
que empezar con las primeras diez, y me decia que él me mandaba a un hospital donde
me iban a cobrar 3 mil pesos por cada sesi6n. Entonces yo decia “;de dénde?”, si eran 28,

de donde iba yo a sacar 28 mil pesos, entonces creo que también las quimios las cobraban
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como en 1,500 cada una, o sea, son baratas, porque en un particular salen mucho mas

todavia, lo triple de lo que valen aca, pero a mi en lo personal me sirvié, yo no me quejo...

En el caso de Francisco, cuya hija se encuentra en fase terminal por el cancer y
requiere frecuentes hospitalizaciones, la familia también ha tenido que pagar por medi-
camentos, estudios y hospitalizaciéon (Hospital Civil).

Respecto al VIH, este incluye la prevencion y deteccién de riesgos, asi como la refe-
rencia del paciente para control dentro del programa Oportunidades, ademas del diag-
nostico y tratamiento antirretroviral en el caso del Seguro Popular. Los casos incluidos
con esta enfermedad muestran diferentes experiencias en cuanto al uso de los servicios
de acuerdo con los niveles de evolucién de la enfermedad. Para Adelina, quien no ha
desarrollado atin manifestaciones de enfermedad asociadas al VIH, la recepcion de an-

tirretrovirales se percibe como un ahorro.

Mariana: Pues yo digo que si sirve el Seguro Popular, porque pues ¢de donde agarraria
yo para el medicamento, para las consultas? En cambio con el Seguro Popular las consul-
tas no me las cobran, lo que esta tomando ahorita tampoco me lo cobran... Los analisis

también ya no me los cobran...

En cambio, para Camila, que su hijo se encuentra en fase terminal, la percepciéon en
torno al Seguro Popular cambia en tanto, ademads del medicamento, se requieren gastos
debido a continuas hospitalizaciones, que al parecer, no son cubiertas en su totalidad

por parte del Seguro Popular.

Camila: ; Cudntas veces ha estado hospitalizado?

Como unas cinco veces... La ultima vez nos cobraban... estuvo tres dias, 3,500, les dije,
no, ora si no traigo, traia como 400 pesos, y dijo “bueno”. “Es que no tengo dinero”, les
digo, “es que es demasiado dinero pagar...”

¢ Qué otras cosas no le cubre el Seguro Popular?

Hay medicinas que €l ocupa que no las cubre el Seguro Popular, por ejemplo, que cuesta
a veces 200 o cien y esas las tiene uno que comprar, y no crea, son cositas que dice uno:
“¢bueno, entonces el Seguro Popular para qué lo quiero?, nomas por decir que tenemos
Seguro... Tampoco tomografias, que radiografias, esas nos costaban que 1,200, una camara

que le meten en el estomago, y hasta orita tampoco le hallaban que tenia, fijese nomas. ..

Finalmente, la insuficiencia renal queda fuera tanto de los servicios otorgados por
Oportunidades como del Seguro Popular. La percepcién de los entrevistados en torno
a la utilidad de los mismos, se centra de nuevo en la falta de cobertura, principalmente
del Seguro Popular. Tanto Cristina como Eunice y Daniel han recurrido a otras institu-

ciones (asistencia social y/o asociaciones civiles) para la gestiéon de apoyos y servicios.
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CONCLUSIONES

La Constitucion Politica Mexicana en su articulo 4 establece el derecho de los mexicanos
a la proteccion de la salud. La forma en que este derecho se materializa en la realidad
concreta de los individuos ha sido un tema continuamente abordado, en especial en lo
que respecta a la poblacién mas vulnerable.

En un pais de marcados contrastes y desigualdades, la busqueda de garantias respec-
to al ejercicio de los derechos ha puesto de manifiesto la necesidad de prestar atencion
a la exclusién e inequidad que caracterizan a grandes segmentos de la poblacion. En

materia de salud, la Comision Nacional de Protecciéon Social en Salud advierte que

La modificacion que tuvo la Ley General de Salud en mayo de 2003, para dar lugar al Siste-
ma de Proteccién Social en Salud, logré garantizar el derecho constitucional de la pro-
teccion de la salud. Dicho Sistema ha servido de instrumento para financiar la atenciéon
de la poblacién que carece de una relacion laboral con un patrén vy, que por ello estaba
excluida de las instituciones de seguridad social, con ello, se esta logrando el ideal de la

universalidad de la seguridad social en materia de salud (SEGOB, 2012: 7).

Pese a que la mayoria de las familias incluidas en este estudio ocho de las nueve fami-
lias) cuentan con el Seguro Popular y por tanto forman parte de esa poblacion que tiene
garantizado su derecho a la salud, incursionar en la realidad de sus hogares nos lleva a
confrontar basicamente la dualidad entre la cobertura de los servicios y la efectiva atencion
de la enfermedad. Si tomamos como punto de partida que, una vez que la persona ha sido
registrada ante el Seguro es considerada estadisticamente como parte de la poblaciéon con
acceso a la salud a través de la proteccion social, es posible entender que se hable de una
contribucién hacia la universalidad de la seguridad social (aun cuando, segin datos del
INEGI de 2010, 34% de la poblacion en el estado de Jalisco no es derechohabiente de las

instituciones de salud). Sin embargo, hemos dicho que universalidad es mas que la cober-

tura de servicios, ya que implica ademas de la garantia de la prestaciéon de servicios por
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parte del Estado, igualdad en la calidad para todos, independientemente de condiciones
de clase, género, edad, etnia o condicion laboral (Valencia, 2010).

Por ello, una de las principales aportaciones logradas a través del estudio es la docu-
mentacion, desde la propia vivencia de las familias, respecto de la forma en que los hogares
con Seguro Popular y Oportunidades dan respuesta a las necesidades de la enfermedad.

Uno de nuestros objetivos fue la descripcion de las estrategias domésticas implemen-
tadas por los hogares en condiciones de pobreza para enfrentar las consecuencias de la
presencia de una enfermedad. Asumimos las limitaciones expuestas por Selby y Steven
(1990) respecto al uso del concepto de estrategias, principalmente en relaciéon con el
riesgo de considerar que los hogares pueden, de forma efectiva, tener las condiciones
y capacidad para la toma de decisiones, caracteristica esencial para el desarrollo de
estrategias. Se consider6 también que las estrategias implementadas en estos hogares
estaban orientadas precisamente hacia la sobrevivencia, en tanto se constituyen como
respuestas inmediatas para enfrentar la situacion de la enfermedad.

Esto es quiza atin mas visible en el caso de las enfermedades crénicas, donde la
inmediatez de la respuesta de la familia estd circunscrita ante la urgencia de un medica-
mento, de la implementacion de estudios médicos o del pago de las hospitalizaciones.
Si bien las estrategias implementadas por las familias en hogares con presencia de enfer-
medades crénicas estudiadas son similares a las de hogares en condiciones de pobreza
(Gonzdlez de la Rocha, 2006), en términos de la busqueda de ingresos econémicos
principalmente a través de la incorporacion al trabajo, la presencia de un enfermo obli-
ga a tomar en cuenta aspectos relacionados con la atencién de la propia enfermedad.
En este sentido destacamos, a partir del analisis de las estrategias usadas por los hogares
estudiados, las siguientes caracteristicas:

Caracteristicas de las estrategias utilizadas

1. Ademas del Seguro Popular y el programa Oportunidades, la familia gestiona y reci-
be apoyos tanto en aspectos médicos como familiares de parte de diferentes institu-
ciones. En la vinculacion de las familias para esta busqueda de apoyos, intervienen
otros familiares, amigos y las propias instituciones, de forma similar a lo que Kazt-
man (1999) refiere como el papel de las redes sociales en el flujo de informacion.
Sin embargo, cobra especial importancia la intervencién de diversas instituciones en
la atencion de los enfermos (cuadro 15), la forma como la familia busca la ayuda ins-
titucional se da también a través de recomendaciones de parientes, amigos o cono-
cidos, pero también a través de canalizaciones o vinculaciones interinstitucionales,'

sobre todo en los siguientes aspectos:

! Personal del Meson de la Misericordia, por ejemplo, acude al Hospital Civil detectando pacientes

diagnosticados con VIH. Ahi realiza acciones de apoyo psicolégico y canaliza los servicios ofertados

(apoyos de despensa, en medicamentos y acompanamiento psicolégico).
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a) Los centros de salud, el Hospital Civil y las instituciones de asistencia social reali-
zan el tramite de registro de los pacientes ante el Seguro Popular como parte de
sus estrategias de atencién, y

b) Los sistemas estatales DIF y municipales, asi como Cdritas de Guadalajara coordi-
nan sus acciones colaborando de forma tripartita en los apoyos otorgados a los
€asos.

A pesar de lo anterior, las instituciones realizan apoyos de corte asistencial, que sue-

len ser parciales y con delimitacién temporal, en el caso de la insuficiencia renal

por ejemplo, se suele otorgar un apoyo de hasta ocho sesiones de didlisis y, una vez
cubiertas, la familia debe continuar pagando su tratamiento. De esta forma, aun
cuando la creaciéon del Seguro Popular pretendia asegurar a aquella poblacién no
derechohabiente de las instituciones, este mismo sector continia dependiendo de la
asistencia social, mientras que los apoyos econémicos o en especie que esta otorga,
estan lejos de cubrir las necesidades de la familia en torno a la enfermedad. Es este
también un indicador de que la ampliacién de la cobertura no ha resultado sufi-
ciente para transitar hacia la universalizacién de los derechos sociales en materia de
salud (Barbay Valencia, 2010).

Cuadro 15
Instituciones que intervienen en los casos estudiados

Caso Instituciones de apoyo

Cristina Seguro Popular
Fundacién Televisa
Sistema DIF estatal y municipal
Adelina Seguro Popular
Sistema DIF estatal y municipal
Mariana Seguro Popular
Fundacién Hospitales Civiles
Fundacion Televisa
Sistema DIF estatal y municipal
Caritas de Guadalajara
Camila Seguro Popular
Sistema DIF estatal y municipal
Meson de la Misericordia, A.C.
Céritas de Guadalajara
Eunice Seguro Popular

Caritas de Guadalajara

Sistema DIF estatal y municipal
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Caso Instituciones de apoyo

Ayuntamiento de Tlaquepaque
Fundacién Televisa

Francisco Seguro Popular
Oportunidades
Sistema DIF estatal y municipal

Céritas de Guadalajara

Antonio Seguro Popular
Oportunidades

Daniel Seguro Popular
Oportunidades

Céritas de Guadalajara

Perla Seguro Popular
Caritas de Guadalajara
Meson de la Misericordia, A.C.

Sistema DIF estatal y municipal

2. Considerar la opcién de abandonar el tratamiento médico por razones econémicas
no puede ser tomada como una estrategia de los hogares ante la enfermedad. El
hecho muestra quizd mas que la ausencia de estrategias, una ausencia en la estruc-
tura de oportunidades que el sistema de seguridad social y sus instituciones pueden
brindar a la poblacién. En dos de los casos estudiados encontramos esta situacion.
Entender el proceso bajo el cual la familia llegé a esta determinacién mostré dife-
rentes circunstancias en cada uno de nuestros casos. El proceso administrativo para
el registro ante el Seguro Popular demanda documentos tales como el acta de naci-
miento y credenciales de identificacion; el desconocimiento sobre las vias y opciones
para tramitar estos documentos, aunado a la falta de acompanamiento y asesoria de
las instituciones, fueron situaciones suficientes para que uno de nuestros sujetos de
estudio no realizara su afiliacion al Seguro Popular, y aunque inicialmente asisti6 a
las consultas médicas para recibir su tratamiento, fue la imposibilidad de pago de los
analisis y estudios que demandaba el médico la que llevé finalmente al abandono
del tratamiento. En este aspecto, es importante destacar que la falta de documen-
tos de identificacion es un rasgo comun en la poblacién vulnerable. El Reporte sobre
la discriminacion en México (SEGOB, 2012), elaborado por el Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminacién (CONAPRED) y el Centro de Investigacion y Docencia
Econémicas (CIDE), refiere que aproximadamente siete millones de mexicanos no
cuentan con acta de nacimiento, prevaleciendo en esta condicién los ancianos y

ninos de zonas rurales e indigenas; este hecho los coloca en la imposibilidad de ac-

ceder a muchos de sus derechos sociales como la salud. El segundo de nuestros casos
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en el que la familia reporté como antecedente en la historia familiar el abandono
de tratamiento, comprende de forma concreta la atencién respecto a las sesiones
de dialisis. Nuevamente destacamos la falta de cobertura de la insuficiencia renal
dentro de las enfermedades contempladas en el Fondo de protecciéon contra gastos
catastroficos del Seguro Popular, aunque la paciente era atendida por el cuadro de
diabetes que precedi6 a las complicaciones de rinén, la familia opta por omitir las
sesiones de dialisis ante la insuficiencia de recursos economicos. De esta forma, falta
de cobertura y trdmites administrativos se presentaron como factores que influyeron

en el abandono de tratamientos médicos por parte de las familias estudiadas.
La familia en el cuidado de la enfermedad

Hemos mencionado c6mo el tema del cuidado es un asunto que ha cobrado impor-
tancia en los dltimos anos, en especial ante el incremento de la poblacién adulta y la
incorporacion cada vez mayor de la mujer al trabajo. La trascendencia del tema pone
en el centro de atencion la capacidad de las familias y de las mujeres en particular, para
realizar las acciones de cuidado, y destaca a su vez la necesidad de considerar el tema de
cuidado como un asunto de orden publico.

A esta situacion se anade el incremento de las enfermedades crénicas y el reto que
esto supone para el sistema de salud. Al tema de la crisis de cuidado se suma entonces
la necesidad de dar respuesta a las demandas de la poblacién en términos de atenciéon
médica, en un contexto bajo el cual el sistema de proteccion en salud no ha superado la
fragmentacion y desarticulacién entre sus servicios.

Con base en este marco, los hallazgos encontrados en las familias estudiadas permi-

ten destacar los siguientes aspectos:

1. Laresponsabilidad del cuidado del enfermo, la gestion de los servicios médicos (tan-
to en el Seguro Popular y Oportunidades), asi como la busqueda de apoyos asis-
tenciales complementarios, son orquestados desde la familia. Pese a que el Seguro
Popular ha pretendido solventar la segmentacion y desigualdad en la prestacion de
servicios del viejo sistema de salud, el tema de la atencién de los enfermos continta
siendo, un asunto que se cine al ambito privado y familiar. Es también la familia, la
que ante las limitaciones encontradas en el Seguro Popular, debe resolver la busque-
da y gestion de alternativas para el enfermo. Mientras que la propuesta de univer-
salidad se ha limitado a la ampliacién de la cobertura (personas afiliadas al Seguro
Popular), no se ha resuelto el tema del derecho social de la salud en términos de
calidad e igualdad para todos.

2. El cuidado de los enfermos ha sido circunscrito como parte de las actividades domés-

ticas. Los datos encontrados nos muestran la suma de vulnerabilidades que pueden
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alcanzar las mujeres cuando estas multiplican sus roles hacia el desempeno laboral,
las actividades de cuidado e, incluso, la propia enfermedad. Si bien partimos de un
planteamiento cualitativo, hecho que nos impide hacer generalizaciones respecto
de la poblacién en general, la descripcién de nuestros datos nos muestra que en
siete de los nueve hogares incluidos en el estudio, las mujeres desempenan alguna
actividad laboral. Independientemente del género y rol que ocupa el enfermo en
la familia, en ocho de los hogares las personas que son las principales cuidadoras
son mujeres, mientras que en aquellos casos en que la enferma es la mujer madre
de familia, no se identifica una persona que asuma de manera prioritaria las activi-
dades de cuidado; son ellas sus propias cuidadoras. Cabe destacar, que en el unico
caso donde el principal cuidador fue un hombre, éste no cubria algtn otro rol en la
familia, sea en términos laborales o domésticos.

Este hecho sugiere la necesidad de que las politicas sociales no sélo sean dirigidas
hacia la conciliacién entre la vida doméstica y laboral-profesional para las mujeres,
han de insistir de acuerdo con Esping-Andersen y Palier, “en la igualdad entre hom-
bres y mujeres” (2010: 16). Siguiendo a este mismo autor, se debe fortalecer el nuevo
rol de las mujeres, mientras que este proceso debe acompanarse de un reparto equi-

tativo entre hombres y mujeres respecto de las actividades de cuidado.

Las limitaciones en el Sistema de Protecciéon Social en Salud:
Seguro Popular y Oportunidades

De acuerdo con Esping-Andersen y Palier (2010), el Estado del bienestar debe prevale-
cer sobre el mercado, es decir, s6lo a través de una proteccion social fundamentada en
el Estado es posible que se reduzcan los niveles de poblacién que quedan fuera de la
atencion de la salud. Por su parte, en la medida en que la salud dependa del mercado,
las diferencias entre el poder adquisitivo de la poblacién se traducira también en gran-
des diferencias cualitativas entre los servicios recibidos, esto es, en una calidad desigual
en la atencién que se brinda a los diferentes sectores de la poblacién.

Prevalecen atin tales condiciones de desigualdad en los servicios prestados en los di-
ferentes sistemas de seguridad social en salud y el sistema de proteccién social en salud.
A través de las entrevistas en los nueve hogares incluidos en el estudio, fue posible iden-

tificar como limitaciones respecto del Seguro Popular y Oportunidades las siguientes:

El Seguro Popular
Como un intento de resumir las limitaciones referidas a través de la poblacion entrevis-
tada, podemos mencionar las siguientes:

1. Enfermedades no cubiertas por el Seguro Popular, caso especifico de la insuficiencia

renal.
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2. Servicios no cubiertos o cubiertos parcialmente en enfermedades contempladas
en el Catdlogo universal de servicios de salud (CAUSES) del Seguro Popular. Sélo en el
caso de la familia con padecimiento de cancer cérvico-uterino se reporté el pago to-
tal del tratamiento recibido, incluyendo en €l estudios, analisis clinicos, intervencién
quirudrgica y hospitalizaciéon. En el resto de las enfermedades las personas entrevista-
das refieren haber pagado por dichos servicios o haber recibido un precio especial
(reduccion del pago real) por estar afiliados al Seguro Popular.

Cabe mencionar, que en estos casos, las personas entrevistadas asumen que tales
servicios “no los cubre el seguro”, mientras que no existe un conocimiento informa-
do sobre los servicios que cubre o no el Seguro Popular. Conocer especificamente
cudles son estos servicios se traduce en un azar que se enfrenta en el momento con-
creto de la demanda del servicio.

3. Insuficiencia en el abasto de medicamentos. De forma general, los pacientes surten
la orden de medicamentos en la farmacia de la unidad médica donde estan recibien-
do la atencién. Sin embargo, comiinmente estos no se encuentran disponibles, por
lo que, si es el caso, la familia debe acudir a otra unidad. En esos momentos la familia

suele optar por la compra del medicamento.

Lo anterior supone entonces que los gastos de bolsillo contintian prevaleciendo en
la poblacién afiliada al Seguro Popular, impactando en la economia familiar. Las en-
fermedades cronico-degenerativas contindan siendo un factor de empobrecimiento y
generacion de gastos catastréficos. Por su parte, aun cuando la creacion del Seguro Po-
pular trajo consigo un aumento del gasto en materia de salud, este no ha sido suficiente
para cubrir la demanda de la poblacién (SEGOB, 2012).

Programa Oportunidades: la familiarizacion de los servicios
Cobra especial atencién que, en los hogares entrevistados que cuenta con el programa
Oportunidades (familias que ademads estaban afiliadas al Seguro Popular), no se identi-
fic6 una diferencia respecto de aquellos hogares que no contaban con él. Mds aun, las
familias no asocian el programa con la posibilidad de recibir atencién médica a través
de él. En su defecto, el referente del programa es la beca educativa que recibe la familia
y que ademads, estd directamente vinculada con la presencia de ninos en edad escolar.
En lo que respecta al médulo de Salud, las consultas de control familiar y las pldticas
preventivas se conciben mds como una obligacién que condiciona la permanencia en el
programay, en consecuencia, la recepcion del bono educativo.

Ademas, en nuestros casos de estudio los beneficiarios del programa eran sélo los
integrantes de la familia nuclear dentro de la propia unidad doméstica. Esto es, aun

cuando el hogar sea de tipo extenso y cohabiten en él abuelos y/u otros familiares (tios,

primos), son soélo beneficiarios la madre o el padre de los menores registrados para
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recibir la beca. La implicacion de lo anterior en términos de salud radica en que cuan-
do el enfermo es otro miembro de la familia nuclear, éste no es candidato a recibir los
servicios médicos. En estos casos, su atencion era realizada a través del Seguro Popular.

Este hecho cobra importancia al asumir la focalizaciéon de los programas hacia cier-
tos modelos de familia que, en muchos de los casos, no corresponden otros arreglos fa-
miliares. Recordemos que la familia extensa se constituye ademds, como una alternativa
para los hogares en condiciones de pobreza, en donde la cohabitacion de la vivienda
permite la reduccion de gastos y mayores fuentes de ingreso. Es esta la poblacion ob-
jetivo de los programas sociales, incluyendo Oportunidades. En nuestro caso, seis de
los nueve hogares estudiados fueron identificados como extensos. De ahi la necesaria
apertura del programa hacia un enfoque mas amplio que permita incluir mas miembros
como beneficiarios de los servicios.

Respecto al programa Oportunidades, queda por cuestionar el impacto que puede
tener un enfoque basado en el desarrollo humano sobre la atencién de la salud, sobre
todo debido a su incidencia a nivel preventivo, en un contexto en el cual las enferme-
dades crénicas coexisten con procesos complejos de urbanizacioén y exigen respuestas
inmediatas y de alto costo familiar y social.

Por lo anterior es posible asumir que, en la implementaciéon de estrategias de los
hogares para dar respuesta a las necesidades que rodean a un enfermo crénico, la fami-
lia carece de una fuente que dé respuesta a la atencion médica y familiar integral que
requiere el enfermo. Por su parte, el Sistema de Proteccion Social en Salud no ha lo-

grado superar la brecha de desigualdad que separa los servicios de atencién de la salud

respecto de los otorgados a través de los Sistemas de Seguridad Social en Salud.
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Anexos

Anexo 1
Protocolo de entrevista

Conceptos Dimensiones Items especificos

Preguntas propuestas

Vulnerabilidad ~ Sociodemografica Lugar de residencia
Edad (informante)
Escolaridad (informante)
Estado civil (informante)

Ocupacion (informante)

¢En qué colonia vive?

¢ Cuantos afios tiene?

¢,Cuél es su ultimo grado de estudios?
¢ Cual es su condicion civil?

;A qué se dedica?

Datos del enfermo Edad
Sexo

Relacién de parentesco

Ocupacion previa a la enfermedad

Tiempo de evolucion de la enfermedad

Tiempo de incapacidad laboral

Condicion laboral

¢ Cuantos afios tiene el enfermo(a)?

¢ Cuadl es el sexo del enfermo(a)?

¢ Qué posicion ocupa el enfermo(a) en la familia?

¢ A qué se dedicaba antes de la enfermedad?

¢ Cuénto tiempo tiene enfermo?

En caso de haber laborado antes de la enfermedad, ¢,cuanto tiempo tiene sin trabajar?
;esta incapacitado(a)?

En caso de haber laborado antes de la enfermedad, ;,cudl es su condicién laboral actual?

Composicion del hogar Numero de miembros del hogar

Edades de los miembros del hogar (niimero

de miembros menores de seis afios y

mayores de 60 afios)

ANEXOS

¢ Cuantas personas viven en el hogar?
¢ Qué edades tienen?
¢ Cuantos menores de seis afios?

¢ Cuantos mayores de seis afios?
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Conceptos Dimensiones Items especificos Preguntas propuestas

Escolaridad de los miembros del hogar ¢, Cudl es el ultimo grado de estudios de cada uno de los miembros del hogar?

Sexo de los miembros del hogar ¢ Cudl es el sexo de cada uno de los miembros del hogar?

Namero de hijos ¢, Cuantos hijos?

Etapa del ciclo doméstico |dentificar etapa: expansion, consolidacion, dispersion

Numero de miembros que trabajan ¢ Cuantos miembros del hogar trabajan?
¢ De qué edad?
¢ De qué sexo?
¢ Qué posicion ocupan en la familia?

Condiciones de la vivienda Vivienda propia o rentada ¢ La casa en la que viven es propia, rentada o prestada?

Servicios basicos: agua potable, electricidad, ¢La vivienda cuenta con agua potable?

etc. ¢ La vivienda cuenta con servicio de energia eléctrica?

Distribucion de espacios de la vivienda en ¢ Cuantas recamaras tiene la vivienda?

relacion con el cuidado del enfermo ¢ Cudl es el promedio de habitantes por recamara?
;Donde habita el enfermo?

Estrategias Recursos utilizados para Miembros incorporados al trabajo como ¢ Algin miembro de la familia ingreso a trabajar a partir del periodo de enfermedad?
domésticas aumento de ingresos consecuencia de la enfermedad ¢ Qué posicion ocupa en la familia?
€conémicos ¢ Cudl es su edad?

¢ Cudl su sexo?
$,Cémo se decidié qué miembro de la familia ingresaria a trabajar?

Actividades laborales informales para ¢Algin miembro de la familia realiza alguna otra actividad de trabajo para aumentar el

complementar ingresos econémicos ingreso econémico?
¢ Qué posicion ocupa en la familia?
¢ Cuél es su edad?
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Conceptos Dimensiones

Items especificos

Preguntas propuestas

¢ Cual su sexo?

;,Como se decidid quién realizaria tales actividades no laborales?

Otras actividades para el aumento de

ingresos (venta de bienes, préstamos, efc.)

¢ Algin miembro de la familia realiza alguna otra actividad no laboral para aumentar el
ingreso econémico?

¢ Qué posicion ocupa en la familia?

¢ Cual es su edad?

¢ Cual su sexo?

;,Cémo se decidié qué miembro de la familia realizaria tales actividades?

Recursos utilizados para el
ahorro y/o disminucion de

gastos

Reduccion de gastos en materia de

alimentacion

Reduccion de gastos en materia de educacion

¢ Han dejado de comprar/consumir algunos alimentos de manera cotidiana?

¢ Han dejado de comprar materiales didacticos y/o educativos?

¢ Algin miembro de la familia ha dejado de asistir a la escuela en el transcurso del
periodo de la enfermedad?

¢ Qué posicion ocupa en la familia?

¢ Cual es su edad?

¢, Cual su sexo?

Recursos utilizados para la

atencion y cuidado del enfermo

Organizacion familiar para el cuidado del

enfermo

¢ Quién cuida al enfermo?

¢ Qué posicién ocupa en la familia?

¢ Cuél es su edad?

¢ Cual su sexo?

¢ Cémo se decidio a la persona que se dedicaria a cuidar al enfermo?

¢ Qué actividades ha dejado de hacer para cuidar al enfermo?

ANEXOS
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Conceptos Dimensiones Items especificos Preguntas propuestas

Participacion del hombre en actividades ¢+ Su esposo participa en actividades domésticas a partir del periodo de la enfermedad?
relacionadas con el cuidado del enfermo ¢ En qué actividades domésticas participa?
Ayudas recibidas por parte de redes familiares  ;Reciben ayuda de otros familiares para el cuidado del enfermo?

(familia extensa)

Recursos utilizados para la Distribucion de tareas domésticas entre los ¢ Quién realiza las actividades de aseo del hogar?
reorganizacion familiar, ante miembros del hogar ¢ Quién cuida a los mas pequefios?
los cambios y demandas ¢ Quién es el responsable del gasto y compras del hogar?

consecuentes a la enfermedad

Programas Adscripcioén a programas Programa Oportunidades ¢ Esté adscrito al programa Oportunidades?
sociales sociales
Seguro Popular ¢ Esta adscrito al Seguro Popular?
Recepcion de servicios Servicios de primer nivel recibidos de los ¢ Qué servicios recibe para la atencion del enfermo?
programas ¢+ Qué otras enfermedades han sido tratadas para el enfermo y para el resto de los

miembros del hogar?

¢ Le han solicitado analisis clinicos?

¢ Usted pago por ellos?

¢ Ustedes han pagado por los medicamentos prescritos?

¢ Ha necesitado asistir a un médico privado?

Servicios de segundo y tercer nivel recibidos ¢ El enfermo ha requerido ser hospitalizado?
de los programas ¢ El centro de salud ha ayudado?

¢ La hospitalizacion le ha generado algun gasto?

Beneficios recibidos de los programas ¢ En qué aspectos considera que le ha beneficiado a la familia el programa?
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Conceptos Dimensiones

Items especificos

Preguntas propuestas

¢Ha identificado algiin cambio en la vida y/organizacion familiar a partir de la pertenencia

al programa?

Participacion de los miembros
del hogar en el programa
Percepcion y valoracién sobre

utilidad del programa

Participacion directa o indirecta en el
programa en funcién del género

Problemas asociados con la enfermedad
que se han solucionado por la pertenencia al

programa

¢ Qué obligaciones tiene ante el programa?

¢ Quién es el miembro de la familia responsable de tales obligaciones?

¢ Considera que alguna problematica asociada a la enfermedad haya sido solucionada a
partir de la pertenencia al programa?

¢ Considera que alguna problematica y/o necesidad familiar haya sido solucionada a
partir de la pertenencia al programa?

¢ Qué cambios ocurrieron en el hogar (economia, trabajo, roles familiares, etc.) a partir
de la presencia de la enfermedad?

¢ Qué cambios ocurrieron en el hogar (economia, trabajo, roles familiares, etc.) a partir
del acceso a los programas sociales?

¢, Qué ocurriria si la familia no contara mas con el acceso a los programas referidos?

ANEXOS

\VULNERABILIDAD Y ESTRATEGIAS DOMESTICAS .. 125



Anexo 2
Perfil de los enfermos

Caso (informante) Enfermedad Género del enfermo(a) Edad del enfermo(a) Condicion civil del enfermo(a)
Adelina VIH Masculino 46 Unién libre
Mariana Cancer Femenino 43 Soltera
Camila VIH Femenino 27 Soltera
Cristina Insuficiencia renal Femenino 32 Separada
Perla VH Femenino 34 Unién libre
Eunice Insuficiencia renal Femenino 16 Soltera
Francisco Céancer Masculino 66 Soltero
Antonio Diabetes Masculino 23 Casado
Daniel Insuficiencia renal Masculino 22 Unién libre
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Anexo 3

Paquete basico garantizado de salud (programa Oportunidades)
Tomado de www.seguro-popular.salud.gob.mx/images/contenidos/Oportunidades/Archivos/PaqueteBasicoGarantizado.pdf.

Frecuencia de revisiones

Acciones

Recién nacido

Al nacimiento, 7 y 28 dias

Frecuencia de revisiones

Identifica signos de alarma

Exploracion fisica completa

Deteccion y referencia de defectos de nacimiento

Revision del cordén umbilical

Tamiz neonatal

Verificacion de aplicacion de vitamina K'y profilaxis oftalmica

Inmunizaciones

Capacitacion a los padres sobre alimentacion al seno materno y estimulacién temprana
Acciones

Nifios y nifias menores de 5 afios

Alos 2,4, 6,8,10, 12,18y 24, 30, 36, 42, 48, 54 y 60

meses de edad

Alos 2,4,6,8,10,12,18 y 24, 30, 36, 42, 48, 54 y 60

meses de edad

ANEXOS
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Identifica factores de mal pronéstico del entorno familiar
Exploracion fisica completa

Inmunizaciones

Evaluacion del desarrollo psicomotor

Identificacion de problemas posturales (falta I)

Promocién de la salud bucodental

Capacitacion a los padres sobre el cuidado de la nifia o el nifio, alimentacion y estimulacion temprana

Promocién de la actividad fisica y la prevencion de accidentes

Quimioprofilaxis para tuberculosis
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Frecuencia de revisiones Acciones

Desparasitacion
Deteccion temprana de enfermedades
Frecuencia de revisiones Acciones

Nifios y nifias de 5 a 9 afios

1 cada 6 meses Exploracion fisica completa
Evaluacién de agudeza visual y auditiva
Deteccion de trastornos que limiten el desarrollo y el aprendizaje
Identificacion de problemas posturales
Promocién de salud bucal
Actualizacion del esquema de vacunacion
Promocién de la actividad fisica y la prevencion de accidentes
Quimioprofilaxis para tuberculosis
Promocién de la higiene personal y familiar
Deteccion temprana de enfermedades

Frecuencia de revisiones Acciones

Adolescentes de 10 a 19 afios

1 cada 6 meses Inmunizaciones
Exploracion fisica completa
Deteccion gruesa de defectos visuales
Orientacidn-consejeria sobre salud sexual y reproductiva
Informacion sobre métodos anticonceptivos con base en las acciones de planificacion familiar del Paquete basico garantizado de salud
Manejo de la adolescente embarazada como paciente de alto riesgo

Prevencion, deteccion y control de ITS
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Frecuencia de revisiones Acciones

Prevencion y deteccion de riesgos de VIH/SIDA y referencia del paciente para control en el 2° nivel de atencion
Quimioprofilaxis para tuberculosis
Deteccion de factores de riesgo para tuberculosis y toma de muestra para basiloscopia en presencia de tos y flemas
Evaluacion del estado nutricional y orientacion alimentaria
Deteccidn de casos de trastornos por déficit de atencion o problemas por adicciones
Promocién de la actividad fisica, la salud bucal y la prevencion de accidentes
Deteccion temprana de enfermedades
Referir a grupos de ayuda mutua en adicciones
Frecuencia de revisiones Acciones

Mujeres de 20 a 59 afios

1 cada 6 meses Evaluacion y vigilancia del estado nutricional
Informacion sobre cancer cérvico-uterino y si corresponde, toma de papanicolau
Informacion sobre cancer de mama y exploracién mamaria
Orientacion-consejeria sobre salud sexual y reproductiva
Inmunizaciones y administracion de &cido félico segun corresponda
Informacion sobre métodos anticonceptivos con base en las acciones de planificacion familiar del Paquete basico garantizado de salud
Deteccién de diabetes, hipertension arterial, sobrepeso y obesidad
Prevencion, deteccion y control de ITS
Prevencion y deteccion de VIH/SIDA y referencia del paciente para control en el 2° nivel de atencion
Prevencion y control de tuberculosis
Deteccion de factores de riesgo para tuberculosis y toma de muestra para basiloscopia en presencia de tos y flemas
Deteccion de climaterio y menopausia a partir de los 40 afios y orientacion segun el caso

Promocion de la actividad fisica y prevencion de accidentes
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Frecuencia de revisiones Acciones

Deteccion de problemas por adicciones

Promocién de salud bucal

Participacién en grupos de autoayuda (diabetes, hipertension, otros)
Frecuencia de revisiones Acciones

Hombres de 20 a 59 afios

1 cada 6 meses Evaluacién y vigilancia del estado nutricional
Orientacion-consejeria sobre salud sexual y reproductiva
Inmunizaciones
Informacion sobre métodos anticonceptivos con base en las acciones de planificacion familiar del Paquete basico garantizado de salud
Deteccion de diabetes, hipertension arterial, sobrepeso y obesidad
Deteccién de enfermedad prostatica
Prevencion, deteccion y control de ITS
Prevencion y deteccion de riesgos de VIH/SIDA y referencia del paciente para control en el 2° nivel de atencion
Prevencién y control de tuberculosis
Deteccion de factores de riesgo para tuberculosis y toma de muestra para baciloscopia en presencia de tos y flemas
Promocién de la actividad fisica y prevencién de accidentes
Deteccién de problemas por adicciones
Promocién de salud bucal
Participacion en grupos de autoayuda (diabetes, hipertension, otros)

Frecuencia de revisiones Acciones

Mujeres y hombres de 60 afios y mas

1 cada 6 meses Deteccion de deficiencias visuales y auditivas

Promocién de salud bucal
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Frecuencia de revisiones

Acciones

Frecuencia de revisiones

Informacion sobre cancer cérvico-uterino y si corresponde, toma de papanicolaou
Informacion sobre cancer de mama y exploracién mamaria
Deteccion de enfermedad prostatica
Deteccion de diabetes, hipertension arterial, sobrepeso y obesidad
Prevencion, deteccion y control de ITS
Prevencion y deteccion de riesgos de VIH/SIDA y referencia del paciente para control en el 2° nivel de atencion
Prevencién y control de tuberculosis
Deteccion de factores de riesgo para tuberculosis y toma de muestra para basiloscopia en presencia de tos y flemas
Promocién de la actividad fisica y prevencién de accidentes, con énfasis en caidas
Deteccion de problemas por adicciones
Prevencion de IRAs
Inmunizaciones
Deteccion de signos de alarma por deterioro cognitivo de depresion
Participacién en grupos de ayuda mutua (diabetes, hipertension, otros)
Acciones

Mujeres embarazadas

Cinco revisiones de acuerdo con la NOM 007SSA23
Iniciando de preferencia antes de las primeras 12
semanas de gestacion y atendiendo al siguiente
calendario:

12 consulta: en el transcurso de las primeras 12
semanas

22 consulta: entre la 22-24 semanas

ANEXOS
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5 revisiones de acuerdo con la NOM 007SSA23

Iniciando de preferencia antes de las primeras 12 semanas de gestacion y atendiendo al siguiente calendario:
12 consulta: en el transcurso de las primeras 12 semanas

27 consulta: entre la 22-24 semanas

32 consulta: entre la 27-29 semanas

42 consulta: entre la 33-35 semanas

52 consulta: entre la 38-40 semanas
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Frecuencia de revisiones Acciones

3% consulta: entre la 27-29 semanas
42 consulta: entre la 33-35 semanas
52 consulta: entre la 38-40 semanas
Frecuencia de revisiones Acciones
Mujeres puerperio
(periodo posterior al parto y (usualmente 40 dias) para que el cuerpo materno —incluyendo las hormonas y el aparato reproductor femenino-

vuelvan a las condiciones pre-gestacionales, aminorando las caracteristicas adquiridas durante el embarazo)

7,28y 42 dias Promocion de alojamiento conjunto y lactancia materna
Examen de herida quirdrgica en su caso
Vigilancia de sangrado obstétrico
Deteccion de hipertension, edema y fiebre
Manejo y referencia oportuna de complicaciones
Informacion sobre métodos anticonceptivos con base en las acciones de planificacion familiar del Paquete basico garantizado de salud
Capacitacion sobre cuidados del recién nacido

Promocién de la participacion paterna en el cuidado del recién nacido, planificacion familiar y estimulacién temprana
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Anexo 4

Intervenciones del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos

Numero Diagnoéstico y tratamiento Clave cie-10 Subdiagndstico
1 Cancer cérvico-uterino C53, D06
2 Tratamiento antirretroviral de VIH/SIDA C50
3 Cuidados intensivos neonatales P07 Prematurez
4 P22 Insuficiencia respiratoria
5 P36 Sepsis
6 Cataratas H25, H26, H28 Catarata en adultos
7 Q12.0 Catarata congénita
Grupo Subgrupo
Cancer de nifios Tumores del sistema nervioso central C71.9 Astrocitoma
9 C71.6 Meduloblastoma
10 C47 Neuroblastoma
" C72.9 Ependimoma
12 Otros*
13 Tumores renales C64 Tumor de Wilms
14 Otros*
15 Leucemias C91.0 Leucemia linfoblastica aguda
16 C92.0 Leucemia mieloblastica aguda
17 Leucemias cronicas
18 Sindromes preleucémicos

ANEXOS
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Numero Diagnostico y tratamiento Clave cie-10 Subdiagndstico

19 Cancer de nifios Tumores hepaticos C22.2 Hepatoblastoma
20 C22.7,C22.9 Hepatocarcinoma
21 Tumores 6seos C40, C41 Osteosarcoma
22 Sarcoma de Ewing
23 Linfomas (82, C83, C85 Linfoma no Hodgkin
24 C81.0,C81.9 Retinoblastoma
25 Tumores del ojo C69.2 Sarcoma de partes blandas
26 Sarcomas C49 Gonadales
27 Tumores germinales Estragonadales
28 Diversos*
29 Carcinomas
30 Histiositosis C96.1 Previa autorizacion
31 Trasplante de médula 6sea

Diagndstico NUmero Subdiagndstico
32 Tumor maligno de mama C50

Ampliacion de cobertura de patologia pediatrica

Grupo Subgrupo NUmero Patologia
33 Trastornos quirdrgicos congénitos y adquiridos Cardiovasculares Q20 a Q28 Malformaciones congénitas cardiacas
34 Aparato digestivo Q202 Q28 Atresia de eséfago

*En estos rubros debemos considerar cualquier tipo de cancer perteneciente al grupo mencionado.
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Numero Diagnostico y tratamiento Clave cie-10 Subdiagndstico
35 Trastornos quirdrgicos congénitos y adquiridos Q3.9 Onfalocele
36 Q79.2 Gastroquisis
37 Q41.0 Atresia / estenosis duodenal
38 Q41.0 Atresia intestinal
39 Q42.0,Q42.1,Q42.3 Atresia anal
40 Rifion Q60.3, Q60.5, Q14 Hipoplasia / Displasia renal
41 Q62.6 Uréter retrocavo
42 Meatos ectopicos
43 Q62.1 Estenosis ureteral
44 Q62.3 Ureterocele
45 Vejiga Q64.1 Extrofia vesical
46 Uretra y pene Q64.0, Q54X Hipospadias epispadias
47 Q64..2, Q64.3 Estenosis uretral
48 Q64.3 Estenosis del meato ureteral
49 Columna vertebral Q05X, Q76.0 Espina bifida

Fuente: SEGOB (2010). Catélogo universal de servicios de salud.
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