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RESUMEN

En la presente investigacion se hablara sobre el sufrimiento, la incapacidad, sus creencias
hacia su padecimiento, de como lo viven y lo enfrentan cada dia una enfermedad cronica de

personas de Zacatepec, Morelos. Mi centro de atencion, de acuerdo al término empleado por
algunos cientificos sociales, se enfoca en La Experiencia del Padecimiento. Mis el
interés en particular no se dirige a dar cuenta de las experiencias de todos aquellos con una

enfermedad, sino sélo de quienes padecen una en particular: La Diabetes Meliitus.



INTRODUCCION . o v oottt e e e e e et e e e et

CAPITULO L INTERES POR LA EXPERIENCIA

DEL PADECIMIENTO .............

...............................

Diferentes acercamientos en la miradade losenfermos oo v oo v v v i et ve v v enn.
La experiencia de los diabéticos. El problema ainvestigar .. .covvivii i

(Porquéelinterésenladiabetes v v v v v ittt it i i

La obtencion y el manejode lainformacion « . oo v vii ittt saann

CAPITULO II. ENTRE CANAS, AZUCAREINGENIO. .. ..............

Entre canaverales oo v v iiints ittt it er et oenoeteenatseenteteans

Vida laboral y satisfaccion de necesidades basicas. « o v v v vv v v i ineeen v e

Rasgos en comin de la vida social ...

Undiadelasemana v v vv i iietiinreneinensennneannnesasoenenoenns
Ante lasenfermedades o vttt i it ittt e i et r e e

...............................

CAPITULO 111. TENER DIABETES Y VIVIR EN ZACATEPEC.......

Elmunicipio de Zacatepec v vv v i i v in i v it inenseroeennnnsassssnenas
La edad de las enfermedades ............ e r e et
El lugar qUE NOS LOCO NACET + v v v vttt sttt s i s neesnsensenonesesanens

Estrategias econdmicas para irlaspasando ... vvvii ittt e ettt

Cuando el seornos ayuda v v ittt ii ittt iie et et

CAPITULO IV. FASE INICIAL DE LA DIABETES Y SU
REPERCUSIONENLAVIDADIARIA ...........................

JHactaadonde seguir? v ouin L

a) Etapa Inicial

..............................

Sed. hambre. cansancio v las ganas deorinar + v . vvvis tiniineean .,

. Por qué tengo estas molestias? .

b) Ertapa del diagnéstico
Darle un nombre a sus molestias

21
26
28

33

34
35
38

41

43

48
50
54
56
61

70

70

74
79

80



Confirmando 1as SOSPECHAS ve v v v v v vt i st venneronasoonnansns 81

El Primer CONMACIO v v v vvv et vmi s s innssonoeomnnosennnnsns 85
¢) Etapa de las interpretaciones de la diabetes

Representaciones, ideas y creencias de ladiabetes ... v vvvwiiveianun 87
Sustos, corajes y tristezas, como causas de la diabetes ..., . oL, . 92
Unapegamasduraque laotra  v.ueeuiieeeennnnnnnnenennnans 95
Amanerade conclusion «... vueii it i i e . 97

CAPITULO V. SEGUNDA FASE, ENTRE PASTILLAS,

HIERBASY ELPODERDIVINO .. ... it iiiiiiiiiiiinnenn, 100
Un largo camino buscando v v v v e it i it niinesieeeamonnnannnonns 101
¢COmo me quito mis Molestias? .« v vv v vt vt iiiniueeeessnronnns sue o 105
Siempre uno busca algo qUE e SITVA v oo i ittt it 107
Lo dulce y lo amargo, como control tradicional de la diabetes .+ .o v vnuann, 119
Lo motivos del descontrol v eu v in ittt et e 128
Hacia una conclusion  cov vt v v iit it in i eneasssmmseenaesenneeess 133

CAPITULO V1. TERCERA FASE,

A MEDIDA QUE PASANLOSANOS ... ...ttt 137
l.as complicaciones y sus molestias que van en aumento ..o eesovseenossn 138
El impacto de estas complicaciones en la vida de los diabéticos .. ......... 144
Cuando buscan a {05 otros MEAICOS  + v v v veeevenreneeanoansanenanas 148
Apoyo familiar, como GIHMO TECULSO v v v v v v vt i iv s vaanerannnnns 150
Recapitulando v iv vt i e i e e et 152

CONCLUSIONES .. it i ittt e st e i ittt 154

BIBLIOGRAFIA oo e e 163



INTRODUCCION

Al referirnos a las enfermedades podriamos decir que son catastréficas. Algunas de ellas llegan a
derrumbar, fragmentar, aislar tanto al enfermo como a sus familiares. Si son enfermedades agudas,
como sucede con las heridas o las gripes. el dafio es limitado. En estos casos, incluso se hace
necesario efectuar algunos gastos para examenes de laboratorio, consultas médicas. compra de
medicamento y, en algunos especiales, se puede requerir de una operacién quirurgica hasta resolver
los problemas ocasionados por la enfermedad. Estas enfermedades son transitorias, el enfermo y su
familia vuelven a la normalidad, a ia estabilidad, en un periodo mas o menos corto.

En contraste, las enfermedades cronicas, como la diabetes, el cancer, la artritis, la hipertension,
etc., se convierten en {a historia misma del enfermo. La enfermedad provoca la pérdida de confianza
en su salud. Las constantes preguntas que se hacen los enfermos, por ejemplo: ,por qué me
enfermeé yo?, ;qué me va a ocurrir?, ;me iré a morir?, ;si sigo algun tratamiento me hara bien?,
Podré curarme algun dia?; provocan en él una enorme sensacion de incertidumbre en su vida diaria
y, a la vez, constituyen un recordatorio constante sobre su propia muerte que se percibe cada vez
mas proxima. En esta incertidumbre hay enojo, confusién, soledad y desconsuelo; convirtiéndose asi,
en la verdadera historia del enfermo.

En la presente investigacion se hablara sobre el sufrimiento, la incapacidad, sus creencias hacia
su padecimiento, de como lo viven y lo enfrentan cada dia una enfermedad crénica de personas de
Zacatepec, Morelos. Mi centro de atencién, de acuerdo al término empleado por algunos cientificos
sociales, se enfoca en la Experiencia del Padecimiento. Mas el interés en particular no se dirige a dar
cuenta de las experiencias de todos aquellos con una enfermedad, sino sélo de quienes padecen una
en particular: /a Diabetes.

Frente a la diversidad de concepciones existentes en el campo de la salud e incluso en algunas
corrientes de las ciencias sociales, se trata de llevar desde un andlisis de la enfermedad desde la
perspectiva biolégica, hacia un punto de vista individual y subjetivo de los propios enfermos: su
interpretacion de lo que les ocurre, sus variados y constantes efectos en su vida diaria, sus
expectativas, sus demandas, su busqueda permanente de alternativas para su tratamiento y su
valoracion de la atencion recibida, por mencionar sélo algunas de ellas. Mi intencion aqui es {a de dar
cuenta de las experiencias individuales, y por ende sociales, en el marco de las condiciones
materiales. las estructuras y relaciones sociales asi como los procesos simbdlicos en los cuales se
encuentran inmersos.

Uno de los propositos del trabajo es aportar un conjunto de elementos, tanto teéricos como
empiricos, para apoyar diversos sefialamientos donde se plantea que ia experiencia de la
enfermedad constituye un objeto digno de atencién en el campo de fa salud. Por consiguiente, en
este estudio. no se puede ignorar los graves y serios problemas sanitarios nacionales. Por poner un
ejemplo, no puede permanecer indiferente ante las discusiones y esfuerzos llevados a cabo hoy en
dia en torno a la reorganizacion del sector de salud en nuestro pais, ni el proyecto defendido a



firmemente por quienes, apoyandose en la modernidad, justifican el recorte del gasto en salud, la
privatizacion de los servicios, o la defensa de una propuesta sanitaria basada en ef lucro, la ganancia
y la eficacia a toda costa. Asi, en el marco de una crisis nacional, el avance del proyecto neoliberal, y
ante la urgencia de impulsar nuevas propuestas de analisis y formas de trabajo en este campo
especifico, una de las aspiraciones de este trabajo es propiciar, desde esta Optica, la discusién de
ciertos topicos relacionados con el tema aqui expuestos; todo en ello con el fin de construir un modelo
mas justo y equitativo en materia sanitaria pero, ante todo, capaz de escuchar e incorporar la voz de
los olvidados, de los excluidos y de quienes no tienen la oportunidad ni los medios para hacer
escuchar sus angustias, sus sufrimientos y sus propuestas. Por o anteriormente dicho queda claro
que este no es un estudio sobre los servicios de salud o los profesionales vinculados al los mismos.

Dos fuentes de discusion académica motivan la realizacion de un trabajo de esta naturaleza. En
primer lugar, parto de tomar en cuenta la opinion de diversos contextos académicos y sociales, cuya
preocupacion fundamental es incorporar un elemento que ha pasado ignorado en el campo de la
salud: el analisis de la enfermedad desde el punto de vista de los sujetos sociales. Opiniones como la
de Nettleton (1994) cuando toma en consideracion el impacto de la enfermedad en la viada diaria de
quien la sufre, en sus relaciones sociales, en su identidad. en suma en su experiencia. Incluso la de
Singer (1989) cuando propone recuperar el contenido existencial y subjetivo del padecimiento, del
sufrimiento y de ia atencién como eventos reales y como experiencias, a la par que se tiene en
cuenta el origen social de {a enfermedad y del padecimiento.

En segundo lugar, este trabajo establecera una relacion con dos orientaciones: medicina
biolégica y medicina social, desde un punto de vista de la antropologia médica. Las cuales visualizan
la enfermedad cronica en términos diferentes. Desde la perspectiva de los profesionales de la
medicina biologica o modelo dominante," de entrada se trata de enfermedades incurables, por lo cual
la finalidad de su tratamiento es eliminar los signos y sintomas de los pacientes y prevenir las
complicaciones futuras. Para tal fin, se hace uso de las habilidades clinicas adquiridas y se confia en
la incorporacion de los medicamentos. Se trata a final de cuentas, de controlar, limitar o normalizar
aquellas alteraciones organicas de los sistemas corporales. En forma paralela se asume la idea de
que son profesionales, sobre todo los médicos, quienes poseen los conocimientos y las tecnicas que
los capacitan para elaborar el diagndstico y dictar las acciones y los procedimientos a seguir para su
atencion tanto en el corto como largo plazo.

En este orden de ideas, estos terapeutas traducen el conjunto de sintomas de los enfermos a
signos—entendidos siempre como gentes aislados y no como sujetos o grupos sociales- y luego
ubican su equivalente en algun érgano o sistema del cuerpo alterado para entonces definir los
procesos corporales afectados. El tratamiento, en consecuencia, lo dirigen a modificar o restaurar el
dano sistematico detectado. La persona enferma, por su parte, es vista como un “paciente pasivo’,
como el objeto sufriente de un curador activo, o acaso como el portador de un rol de enfermo el cual

" Entendido como plantea Menéndez (1984). En este sentido, de aqui en adelante emplearé la concepcion de este autor sobre los
modefos de atencion (Menéndez,1992). En algunas ocasiones me referiré ai modelo biomeédico o dominante, pero utilizindoios como
sindnimos del modelo médico hegemonico.
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debe cumplir de acuerdo a lo estipulado. Estas acciones se basan en un concepto donde la
enfermedad es definida en términos eminentemente biolégicos. A pesar de los avances logrados, no
puedo sino adherirme a las multiples criticas formuladas a este modelo en las uitimas décadas. Basta
destacar su caracter excluyente por lo menos en dos sentidos. Primero al dejar de lado las
dimensiones sociales y culturales de los individuos enfermos sin considerarlas parte de su
conceptualizacion, ni de las acciones ligadas a la atencién de la misma. Segundo, al enfocarse
exclusivamente en los aspectos biolégicos y considerarlos como objetivos, rechazando cualquier
sugerencia a la subjetividad.

Las enfermedades crénicas son concebidas, en cierta medida diferente a la anterior. desde la
perspectiva de la denominada medicina social. Precisamente es a partir, de su critica a la concepcion
de la enfermedad como un proceso biolégico e individual, como se llega a la necesidad de redefinir el
objeto como el proceso salud-enfermedad y al mismo tiempo, de recuperar los aspectos historico-
sociales para su analisis (Duarte, 1991). Esta forma de construir el objeto de estudio posibilita su
analisis, por una parte, desde un enfoque macrosocial que lleva a estudiar el probiema en el marco
de las clases sociales en que se encuentran inmersos, 0 a partir de procesos como la del trabajo.

Ahora bien, si desde esta perspectiva se logra ampliar la vision de la salud- enfermedad mas alla
de los limites biologicos, destacandose el papel de los procesos histéricos, econémiccs y sociales en
su explicacion no puede uno sino estar de acuerdo con aquelios autores como Scheper-Haughes y
Lock (1986) cuando advierten que los estudios basados en la economia politica de la salud han
tendido a despersonalizar ai sujeto ocupandose solo del andlisis de los sistemas sociales y dejando
de lado lo particular, lo existencial, el contenido de lo subjetivo de fa enfermedad, dei sufrimiento y la
curacion, como eventos de la vida y la experiencia. En este sentido al definirse el problema a través
de categorias macrosociales, el sujeto se diluye en el conjunto de la colectividad o de los grupos
sociales. y no existe sino como representacion de un proceso global que no toma en cuenta su
particularidad, y por ende su experiencia. Aun mas, y a diferencia de la corriente anterior, por lo
comun se niega o se olvida el proceso o la trayectoria que va desde el momento de la aparicién de la
enfermedad hasta el momento de su “curacién’, que en el caso de las enfermedades croénicas, solo
llega hasta su muerte. Por lo anteriormente dicho, este estudio ni se vincula a la concepcién del
modelo médico dominante ni forma parte de la perspectiva adoptada frecuentemente desde la
medicina social, por lo menos en cuanto al manejo dado a este problema.

A partir de lo expuesto anteriormente, el objetivo de la siguiente investigacién y mi eje de interés
es la trayectoria la cual influye aquellos fendmenos generados en f{as fases que transcurre desde fa
aparicion de la enfermedad hasta que dejé de tener contacto con los diabéticos.

Ahora bien, es necesario hacer explicitas algunas ideas en torno a la enfermedad crénica, cuya
presencia es evidente a lo largo del trabajo. Varias razones explican el tenerlas como eje de
referencia central. De acuerdo a diversas estimaciones existentes, varios mitiones de personas viven
hoy dia en nuestro pais con una enfermedad cronica: nifios, adultos, ancianos, hombres y mujeres,
pertenecientes a los sectores afectados por la crisis, en donde todos ellos comparten con la evidente
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e injusta desigualdad de recursos materiales simbéiicos, el padecer una enfermedad incurable.
Aungue no se dispone del dato exacto, por lo menos diez millones de personas viven en nuestro pais
con hipertensién arterial, otros cuatro millones de personas viven con diabetes, casi un millén y medio
con una enfermedad renal, etc (Tapia, 1993); en pocas palabras, no se trata de un problema de
menor cuantia. Estas enfermedades cronicas son precisamente la causa de muerte de un numero
cada vez mayor de personas de nuestro pais. Por ejemplo en 1995 se registro una taza de mortalidad
por diabetes mellitus de 5.0 por cada 100, 000 habitantes; para esta 1980 esta cifra ascendi6é a 12.0
por cada 100, 000 habitantes (Vazquez y Escobedo, 1989), y para 1990 a 31.8 por la misma cifra.
Dentro de la republica mexicana, uno de los estados en donde se encuentra un alto indice de
diabetes es el de Morelos: de acuerdo al Boletin Epidemiologico de Mortalidad y Morbilidad en 1991,
las muertes a causa de la diabetes, en Morelos, tuvo una frecuencia de 383 y una tasa de 30.4 por
cada 1000, 000 habitantes.

Por consiguiente, las personas diabéticas revisten especial importancia para el tema en cuestion
no so6lo por constituir las primeras causas de mortalidad y morbilidad entre la poblacién, sino también
por motivos que van mds alld de los propios servicios de salud. Tal como lo anotan Strauss y Cols.,
se trata de enfermedades cuya permanencia oscila meses, afios, e incluso décadas lo cual obliga a
redefinir la relacién existente tanto con los profesionales de la salud como con los integrantes de sus
redes sociales. Se trata de enfermedades con una fuerte carga de incertidumbre, durante su
trayectoria y que se manifiesta en el diagnéstico, en el tratamiento y en la percepcion del futuro. Esta
incertidumbre, a su vez, obliga a los enfermos a reorganizar y restringir sus vidas en un esfuerzo por
enfrentar lo impredecible. Las mismas requieren un enorme esfuerzo para lograr su mejoria, pues
aquellos no solo viven dia a dia con el dolor, el sufrimiento, la angustia, o los sintomas; sino que
también deben acostumbrarse a los efectos secundarios del tratamiento o de los procedimientos
empleados. En este sentido, los pacientes emplean un sin numero de estrategias para eliminar
algunas de las molestias mas frecuentes o intensas. Ademas, y no por ello menos importante se
presentan en forma drastica, lo cual significa que tanto los sintomas como sus efectos alteran la vida
de los enfermos: sus obligaciones, actividades cotidianas, relaciones, vida laboral, planes futuros, etc.
y sus elevados costos, aun cuando no se utilicen los servicios de salud o se empleen los
medicamentos en forma esporadica (Strauss, Corbin y Cols, 1984). La importancia de lo dicho
anteriormente radica en que la mayor parte de las acciones que se emplean para enfrentar estos
efectos, se llevan a cabo fuera de la medicina, por lo cual los individuos y/o sus grupos domésticos
diseflan su vida diaria a fin de implementar las estrategias para sobrellevar la enfermedad. Ademas
de que los estudios en México y en Morelos acerca de la diabetes tanto en prevalencia como en
bibliografia son escasos y parciales. Por tales razones, fue como me interesé el realizar un estudio de
la diabetes desde un enfoque antropoldgico en el municipio Zacatepec, Morelos.



Antes de entrar en materia es necesario explicitar varios conceptos empleados a lo largo del
presente trabajo. Aqui retomo la diferenciacion entre enfermedad, padecimiento y malestar®. E! primer
término lo utilizaré para hacer referencia a las anormalidades en la estructura y/o funcién de los
organos y sistemas, asi como a los estados patologicos, sean o no reconocidos culturaimente. En
cambio, mencionaré al padecimiento para dar cuenta de como los sujetos y/o los miembros de su
familia o de su red social mas cercana 1o coinciben , interpretan y responden al os sintomas y a tas
limitaciones derivadas de la misma.

Por otra pare, diversos autores sugieren el término “paciente” se trata de alguien débil,
dependiente, indefenso e incapaz de atenderse a tomar decisiones sobre su situacién (Zola, 1991).
Incluso, que este vinculo se acentla cuando se les etiqgueta como “enfermos” o a partir de su
enfermedad especifica, tal como se hace referencia a los diabéticos. Por todo eflo, en el marco del
enfoque empleado, me referiré a las personas, individuos, sujetos o diabéticos con un padecimiento
cronico, 0 emplearé términos similares.

Con el fin de desarroliar las ideas anteriores, el trabajo se ha dividido en seis capitulos. E
primero expone los origenes de la investigacion, las interrogantes y los problemas centrales a que
trata de responder, asi como el método y los procedimientos empleados para su realizacion. Ademas
define varias razones por las cuales surge el interés por la diabetes mellitus en el municipio de
Zacatepec.

La perspectiva del trabajo reconoce el contexto en el cual viven los diabéticos, Sin embargo, mas
que ofrecer un analisis global de la sociedad a nivel nacional, regional y mucho menos mundial, en el
segundo capituio se presenta el contexto a nivel municipal, o sea de Zacatepec, y donde se
presentan las experiencias de los sujetos del estudio. El énfasis se da en aquellos aspectos
vinculados a tales experiencias en particular, las caracteristicas tanto econémicas, demograficas y
sociales de los pobladores del municipio y del mismo espacio sociogegrafico.

El tercero da cuenta de los antecedentes, caracteristicas demograficas y condiciones sociales y
materiales de los diabéticos, al igual que las unidades domésticas a que pertenecen. Se enfatiza sus
origenes, y sus condiciones laborales y de consumo. Describo aquelios rasgos y circunstancias de
estos individuos que pudieran tener mayor relevancia en la explicacion de su padecimiento.

El cuarto muestra cémo los individuos perciben su padecimiento, asi como el significado que dan
al mismo y las representaciones elaboradas por los individuos para entender y explicar su
padecimiento. o sea me estoy refiriendo a ia primera fase de su trayectoria. Es decir, que se trata de
explicar esta experiencia a la luz de sus caracteristicas, condiciones sociales y materiales en su
contexto social inmediato.

El quinto trata de la segunda fase de la trayectoria del padecimiento, en cual trata de las
acciones y estrategias llevadas a cabo para enfrentar dicho padecimiento a lo largo de esta fase. A la
vez intento explorar algunos significados que se dan a los tipos de atencion por lo que optan y su

* La distincion original se hace en la lengua inglesa al emplearse los términos Sickness, Disease, ¢ illness. Este ultimo se ha traducido
al castellano como mal (Fitzpatrick. 1990), como malestar (Scrambler, 1990) o como dolencia (Rodney, 1984). En este caso, empleo el

termino de padecimiento o malestar al considerar que su sentido coincide mas al empleado en la version inglesa..
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manejo a la par que se expone como dicha bisqueda y atencion también se explican en funcién del
contexto que les rodea.

El sexto presento las experiencias durante la tercera fase de su trayectoria, en la cual explicare
las complicaciones que presentan los diabéticos y el impacto que ha generado en su vida diaria, asi
como la busqueda de atencion ante tales complicaciones. Cabe mencionar que en este capitulo no se
profundiza mucho debido a que son pocas ias personas que se encuentran en esta fase y no se
puede obtener mayor informacién acerca de esta fase.

Por ultimo hago una discusion global de los principales hallazgos y finalizé6 destacando algunas
lineas e interrogantes de posible interés para ser investigadas en el futuro.



CAPITULOI

INTERES POR LA EXPERIENCIA DEL PADECIMIENTO

Diferentes acercamientos en Ia mirada de los enfermos

El interés por conocer el punto de vista de las personas con una enfermedad cronica no es un
hecho aislado ni de reciente aparicion en el campo de la investigacion. Por lo menos desde hace
varios afios se han formulado diversas propuestas teorico-conceptuales e incontables trabajos de
campo en las ciencias sociales con el objetivo de explicar como las personas entienden, interpretan y
responden a su enfermedad. Y si bien, un numero creciente de estudiosos de {a salud reconocen que
este fenémeno puede ser analizado bajo el término de la experiencia de la enfermedad o la
experiencia del padecimiento. Dos trabajos, desde posiciones disciplinarias diferentes, ejemplifican
esta situacion. Seguin Conrad (1990), la optica de los propios sujetos no es hoy en dia ei unico marco
relevante para el estudio sociolégico de las enfermedades cronicas, pero es el de mayor potencial
para su desarrollo conceptual y el mas adecuado para llevar a cabo una sociologia de la experiencia
de las enfermedades crénicas. Heurtin’Roberts (1993), por su parte, sostiene que en la actualidad la
mayoria de los estudios antropologicos sobre las enfermedades crénicas se engloban en la
denominada literatura Experiencia del Padecimiento.

A lo largo de la década de los ochenta y en lo que va de los noventa, una produccion creciente y
diversificada se genera y difunde en torno a este tema. Su punto de coincidencia es el examen de la
experiencia de los sujetos con una o varias enfermedades cronicas. Sin embargo, se trata de una
produccion heterogénea y matizada por formas particulares de entenderla, desarrollada a partir de
variadas orientaciones teéricas y disciplinarias, y centrada en el andlisis de distintas enfermedades y
aspectos de la misma experiencia. No corresponde a este trabajo hacer una revision histérica sobre
el origen de tales investigaciones, pero vale la pena destacar algunas ideas a fin de exponer mejor el
planteamiento asumido sobre el particular. Varias interpretaciones se han formulado sobre las causas
por ias cuales se incrementa cada vez mas el interés por el estudio de esta experiencia. Todas ellas
coinciden en mayor o menor medida con el planteamiento de Conrad (1987) segun el cual, son dos
factores los que explican su surgimiento: el incremento de las enfermedades crénicas en la sociedad
occidental y el segundo factor es: el cambio en la orientacion de las ciencias sociales al dedicar
mayor atencion a cuestiones mas especificas de la medicina, la salud y la enfermedad. Este ultimo
factor. a su vez. remite la existencia de tres perspectivas de andlisis sobre el padecimiento: la primera
ve a la experiencia del padecimiento pero desde fuera de |la mirada de los sujetos, por la cual se
minimiza o ignora la realidad subjetiva de quien la padece; aqui se ubican los trabajos elaborados
desde la sociologia funcionalista, por la década de los cincuenta y sesenta a partir de conceptos tales
como el rol del enfermo, la conducta ante el padecimiento y la carrera del enfermo, elaborados por



Parsons y Suchman, los cuales influyeron poderosamente en numerosos estudios publicados en los
afios subsiguientes. Y aungue es de reconocerse la enorme contribucion de esta perspectiva a las
ciencias sociales aplicadas a los problemas de salud, la misma se ha criticado, entre otras razones,
por dejar un gran vacio al no explicar la forma como se padece y se maneja dicho padecimiento
desde el punto de vista de quienes lo sufren. Frente a estas criticas se genera una segunda linea de
trabajo a partir de la década de los setenta donde se enfoca el padecimiento bajo una perspectiva
“desde adentro”, o sea, centrada directamente en la experiencia subjetiva de vivir con un
padecimiento. Aqui se ubican los trabajos de Goffman, Glaser y Strauss. La limitante de estos
precursores, advierte el mismo Conrad, fue haberse quedado en fa exposicién de la experiencia de
ser un paciente, mas que en dar cuenta de la misma Experiencia del Padecimiento. Y no es sino
hasta mediados de la década de los setenta cuando aparecen los primeros trabajos tendientes a dar
una explicacion detallada de como las personas tratan de enfrentar su enfermedad y llevar una vida
tan normai como les es posible, dandole asi un énfasis social a esta experiencia.

Los trabajos sobre la experiencia del padecimiento son relativamente numerosas y diversificados.
Casi todos ellos tienen como centro de atencién a los sujetos con una o varias enfermedades
cronicas, situacion que contrasta con las afirmaciones de algunos estudiosos del tema cuando hacen
referencia a una produccion bastante limitada sobre el particular (Castro-Pérez, 1993). En este
sentido, en el presente apartado examino diversos trabajos que hacen referencia a la experiencia de
los padecimientos cronicos, con el fin de tener una vision mas amplia de las diferentes teorias que
han tomado en cuanta “La experiencia del padecimiento”. Esto no deja de reconocer la existencia de
un numero importante de estudios cuya finalidad es analizar uno o varios aspectos de los aqui
senalados, pero que por diversos motivos han sido englobados en otros ejes tematicos y/o a otras
corrientes tetricas. En este sentido y dado el nimero creciente de trabajos en este campo, he optado
por seleccionar un numero limitado de obras tomando en cuenta: a) incorporar los mas significativos
de tres corrientes teoricas utilizadas ampliamente en el analisis del tema (teoria fundamentada, teoria
fenomenologia y desde la economia politica de la salud)' b) He puesto énfasis especial en retomar la
produccion de quienes se ubican tanto en la sociologia como en la antropologia médica y, finalmente
C) esta revision se preocupa por ofrecer el panorama mas amplio de diversos padecimientos cronicos
que han sido objeto de estudio.

Teoria fundamentada

Gerdhart (1990), en un ensayo publicado en torno a la denominada investigacién cualitativa sobre
las enfermedades cronicas y desde una mirada socioldgica, afirma que si bien la investigacion
cualitativa aun no esta considerada como un campo definido en la sociologia médica, desde finales

Esta clasificacion se asemeja a la empleada por Gerdhart (1990) cuando da cuenta de la produccion generada alrededor de los estudios
cualitativos en salud.



de la década de los setenta se han publicado un numero de trabajos inspirados en la teoria
fundamentada, y sobre todo en torno a los planteamientos de Anselm Strauss, quien explora los
padecimientos crénicos a partir de algunos de sus postulados sobre le manejo de la vida.

Mas que desarroliar los postulados de la teoria fundamentada, presentaré aqui algunos aspectos
que me merecen relevantes para el tema de fa Experiencia del Padecimiento. La teoria
fundamentada, se considera una de las corrientes surgidas en |a “etapa de oro” 2 de la investigacion
cualitativa —época altamente fructifera e interesada en la legitimacion de sus métodos y teorias frente
a la investigaciéon cuantitativa-, con la obra de Glaser y Strauss, que a la vez marca el final de esta
etapa. Tres supuestos caracterizan su propuesta: el primero es que la teoria se construye a partir de
los datos; el segundo es que toda investigacidn inicia con preguntas generales mas que con hipétesis
preconcebidas, vy, tercero, su compromiso es analizar lo que realmente se observa en el trabajo de
campo.

De acuerdo a Strauss y Corbin, la teoria fundamentada es una metodologia general para
desarrollar teoria, y se sustenta en la obtencion y andlisis sistematico de datos. La teoria se
desarrolia durante la investigacion, la cual se da en la interaccion entre el analisis y la recoleccién de
datos. La teoria puede ser generada inicialmente a partir de los datos, o también si existen teorias
(fundamentadas) que parecieran apropiadas para el area de investigacién, podrian elaborarse y
modificarse conforme los datos entran en contacto con efla(s). Es decir, su metodologia implica
explicitamente fa generacion de teoria y la realizacién de la investigacion social como dos partes del
mismo proceso (Strauss y Corbin, 1994).

Podriamos enfocar a la teoria fundamentada como la que adopta una “perspectiva humana”, en
el entendido de que las observaciones no son guiadas por conceptos analiticos preconcebidos, ya
que la perspectiva conceptual del investigador se somete a la logica de la “definicion de la situacion
tal como es dicha por el sujeto”. La explicacion de los sujetos esta avalada por la realidad misma
(Gerhard, 1990). En este sentido, esta teoria “es fiel a las realidades de la vida diaria de un area
sustantiva, la cual ha sido cuidadosamente inducida por los datos diversos ... "Y solamente en esta
forma la teoria estard cercanamente relacionada con las realidades de la vida diaria ... del drea
sustantiva, y por lo tanto aplicable para enfrentar a la misma”.

Si bien mucha de la investigacion original fue realizada dentro de la sociologia bajo esta
perspectiva, en la actualidad su difusidn ha inspirado un numero creciente de estudios, sobre diversos
tipos de fenémenos, areas geograficas y disciplinas. Entre ellas se encuentra el campo de la salud
que ha sido fuertemente influenciado por esta corriente, sobre todo en el estudio de las personas que
padecen una enfermedad cronica.

Uno de los autores cuyo trabajo ha infiuido enormemente en la discusion sobre la experiencia del
padecimiento en la década de los ochenta y en lo que va en los noventa es sin duda Anseim Staruss.
El interés de Strauss y de muchos de sus asociados durante estos afios, ha sido el estudio de los
problemas generados en el manejo de los padecimientos cronicos tanto en el hospital como en el

~ Periodo que abarca desde la segunda guerra mundial hasta los setenta.
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hogar. No es sino hasta fechas recientes, en el prefacio a un nimero de la revista Social Science and
Medicine dedicado a la investigacién cualitativa sobre las enfermedades crénicas, cuando Strauss
(1984, 1990) se refiere en forma mas especifica a la Experiencia del Padecimiento. En este uitimo
hace referencia al mismo cuando sefiaia “los trabajos aqui presentados contribuyen al entendimiento
del problema de la experiencia del padecimiento de la enfermedad crénica en cuanto a su manejo y
en cuanto al hecho de vivir con ella...” Con ello pareciera dar por sentado que su concepcion de la
Experiencia del Padecimiento se dirige al menos en dos sentidos: al hecho de vivir con un
padecimiento y al manejo que hacen los individuos de la enfermedad. A partir de algunos de sus
trabajos realizados en el medio hospitalario sobre la muerte, fue que planted la creciente importancia
de fos padecimientos crénicos y reconocié que los profesionales de la salud sblo se percatan de una
minima parte de los problemas que enfrentan las personas con estos padecimientos; esto es, que al
observar exclusivamente la fase de crisis 0 exacerbacidn de los sintomas y/o complicaciones se
desconoce lo que les ocurre a los enfermos en su vida diaria.

Contrario a la perspectiva médica en torno a los problemas de los pacientes crénicos, insiste en
la necesidad de incorporar los conocimientos psicoldgicos y sociales tanto del paciente como de
familiares e individuos cercanos; también recomienda reportar no sélo las experiencias de quienes
manejan la enfermedad vy los tratamientos médicos asociados, sino también la forma como la
enfermedad, los tratamientos y los sintomas afectan a las personas y al progreso de la misma
enfermedad.

Por otra parte, a partir de los estudios que realiza tanto en el hospital como en el hogar, Strauss,
considera esta area de la Experiencia dei Padecimiento como un area sustantiva. Y formula una
teoria sustantiva sobre los padecimientos crénicos a partir de los datos cualitativos que han obtenido
de una variedad de fuentes y de multiples pacientes con diferentes condiciones cronicas, y en
diferentes contextos a lo largo de los anos. Su pregunta general que se hizo durante casi dos
décadas ;qué hacen las personas para manejar su padecimiento y mantener una calidad de vida
elevada a pesar de sus incapacidades y dafos?, para ser la continuacion de aquella otra formulada a
principios de los setenta ;,como pensar en ios padecimientos cronicos en términos no médicos? Y le
permite, en anos recientes, afirmar que se ha construido una teoria sustantiva sobre los
padecimientos cronicos que se han sido desarroliada especificamente para entender y conocer las
condiciones crénicas en general (Corbin y Strauss, 1930).

Su propuesta la entiende como un marco teérico explicativo del manejo de los padecimientos
croénicos y la engloba en la “trayectoria del padecimiento”. Este es considerado como el concepto
central que organiza el resto de los conceptos en torno al mismo (Corbin y Strauss, 1990). La
‘trayectoria del padecimiento” es un concepto mayor, de acuerdo a la teoria fundamentada, que
incluye el curso del padecimiento; se refiere no sélo a los aspectos fisioldgicos de la enfermedad sino,
sobre todo, a la organizacion total del trabajo hecho a lo largo del curso del padecimiento, asi como al
impacto ocasionado sobre los involucrados y su organizacion (Strauss y cols, 1984). En otras
palabras, Strauss identifica la Experiencia del Padecimiento como un area sustantiva y que, a partir
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de las investigaciones realizadas, le permite generar una teoria sustantiva sobre la misma siendo su
categoria mayor la “trayectoria del padecimiento” en tono a la cual gira su trabajo de investigacidn y
organiza una serie de categorias como las de “trabajo” y “biografia”.

Otro de los autores reconocidos en esta linea tedrica fundamentada es Peter Conrad, el cual se
adscribe explicitamente a la tradicién sociolégica asumiendo varios planteamientos de fa misma
teoria fundamentada. Su interés primordial tiende a impulsar un trabajo centrado en la perspectiva de
las personas enfermas, mas que en la de los profesionales de la salud (1987). Segun lo reitera en
varias ocasiones, si los socidlogos pretenden analizar la experiencia de un padecimiento cronico
deben enfocarse en la experiencia subjetiva de las personas con un padecimiento y dejar de ver a los
sujetos como “pacientes”, lo cual implica hacer referencia a ellos como personas que “sufren” o
“personas con ‘X' enfermedad”, de forma tal que puedan manejar sus padecimientos (y sus vidas)
tanto en su hogar como fuera de el.

La mejor exposicion sobre su postura de la Experiencia del Padecimiento, de acuerdo al mismo
Conrad (1990), se refiere a que “una sociologia de la experiencia del padecimiento debe considerar la
vida diaria de las personas viviendo con y a pesar del padecimiento” (Conrad, 1987:4-5), y tal
perspectiva necesariamente debe centrarse en el significado del padecimiento, la organizacion social
del mundo de quien lo padece y las estrategias utilizadas para su adaptacion, los cuales no son
fendmenos estaticos e inamovibles sino que cambian a lo largo de la historia y las diversas culturas.
Esto significa adoptar una posicidn “emic” con respecto a las personas que sienten que el
padecimiento las ha cambiado y no sélo desde su perspectiva sino también desde la de los otros.
Bajo esta optica, identifica siete dimensiones o aspectos de la Experiencia del Padecimiento sobre los
cuales ha girado la produccién elaborada hasta ese momento: la incertidumbre, la carrera del
enfermo, el estigma, el trabajo biografico y la reconstruccion del yo, el manejo del tratamiento, los
conocimientos, la conscientizacién y el intercambio y las relaciones familiares. Al mismo tiempo
destaca dos lineas de investigacion sobre las cuales poco se ha trabajado, y propone centrar futuros
estudios en elias: una es la cuestion del género, al sostener que ello podria tener valor para explicar
la conexion entre la estructura social y la experiencia del padecimiento; la otra son los efectos de la
distribucion desigual de los recursos econdmicos y sociales sobre tal experiencia.

En un estudio de campo publicado originalmente a mediados de los ochenta y vuelto a publicar
casi diez afios después, el mismo Conrad (1987) examina la cuestion de como las personas con
epilepsia manejan el tratamiento en su vida diaria, entendiéndolo como un aspecto de la experiencia
del padecimiento Como parte de un estudio mas amplio sobre tal experiencia, este autor muestra que
una proporcion importante de sus entrevistados no toman los medicamentos tal como se los
prescribio. Desde el angulo de los profesionales de salud, estos pacientes serian considerados como
no cumplidores al no seguir las érdenes de los médicos, sin embargo, esta misma situacion se
visualiza en términos radicalmente diferentes desde la perspectiva de aquellos. Para este autor el
cumplimiento forma parte de las practicas de su medicacién en la vida diaria de las personas y
sugiere que desde esta tiene mas sentido concebir tal conducta de los pacientes como una



autorregulacion que como incumplimiento (Schneider y Conrad, 1983). Tal reguiacion de fa
medicacién, concluye, representa el intento de las personas por tener cierto dominio sobre sus vidas
y sobre la epilepsia, ya que con frecuencia sienten estar completamente fuera de control.

Los trabajos desde la fenomenologia

Desde mediados de los setenta un nimero creciente de trabajos en el area de la salud se adhiere
a los postulados tedrico-metodologicos de la fenomenologia, la convertirse en el paradigma
dominante de la sociclogia médica en paises como Gran Bretafia y en menor medida en Alemania y
Estados Unidos. Su difusién se observa en forma paralela, aungue en menor grado, en el campo de
la antropologia médica, como por ejemplo en los trabajos mas recientes de Byron Good y Arthur
Kleinman, segun lo veremos mas adelante. Este fenomeno se explica por el creciente interés y la
consolidacién de la corriente interpretativa® en general, y la fenomenologia en particular en el
pensamiento cientifico social. No corresponde a este trabajo ofrecer un panorama histérico de la
evolucion de esta corriente, de sus propuestas fundamentales y menos aan de su diversificacidn, el
cual puede ser documentado en la obra de Berger y Luckman (1994), asi como en otras revisiones
(Giddens y cols, 1990; Newman, 1994). Sin embargo, sefalaré algunas ideas que son de importancia
para entender mejor nuestro tema de estudio.

Uno de los temas de interés entre quienes se adscriben a esta tradicion teérica es el estudio de
las practicas interpretativas de los sujetos, el cual nos habla de la naturaleza de la experiencia vivida
y el orden social de la vida diaria a partir de un conjunto de suposiciones subjetivas. En otras
palabras, su objeto de estudio, de acuerdo a varios autores de esta corriente, es la forma como los
hombres comunes de una sociedad construyen y reconstruyen el mundo de la vida diaria a través del
conocimiento y la interaccion, y especialmente cdmo proceden para producir y experimentar la vida
diaria. Otra caracteristica de esta corriente radica en admitir que ios significados subjetivos de los
actores, sobre el mundo de la vida, se sustentan en un “conjunto de conocimientos” que comparten
con los demas compuestos por construcciones y categorias del sentido comun, cuyo origen es de
naturaleza social. Estas imagenes, teorias, ideas, valores o actitudes se aplican a la experiencia
dandole un significado especifico. Este conocimiento del sentido comun, es ademas un recurso por el
cual el sujeto interpreta la experiencia, comprende las intenciones y las motivaciones de los demas,
logra un entendimiento intersubjetivo y posibilita la coordinaciéon de sus acciones (Holstein y Gubrium,
1994).

Una serie de trabajos sobre la experiencia y el manejo del padecimiento se ha llevado a cabo
desde la década de los setenta, bajo el principio basico de que los razonamientos de los pacientes
(sujetos) son el reflejo de las teorias que elaboran acerca de su padecimiento y que influyen en sus

" De acuerdo a lus sefialamientos de diversos autores, se incluyen diversas corrientes entre las que se encuentran la etnometodologia, la
hermendutica. la fenomenologia, las ciencias sociales cognitivistas y la sociologia cualitativa (Newman, 1994).
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actividades en materia de salud. Como por ejemplo de anaiisis de la Experiencia del Padecimiento
bajo esta orientacion tedrica, comenzaré revisando un estudio enmarcados en el campo de la
sociologia médica; para luego ofrecer el panorama de otro trabajo enmarcado en la antropologia
medica.

A partir de evidencias literarias y de la nocién aristotélica sobre fa causalidad, uno de fos trabajos
de Williams, (1993) examina la vida diaria de las personas con un padecimiento cronico a fin de
aclarar las formas como las nociones categoricas, sobre todo las de dependencia, sociedad e
insolvencia, interacttian con el pragmatismo de la vida diaria. Dicho de otra manera, examina coémo la
sociedad esta representada en los individuos cuando discuten el impacto del padecimiento crénico y
la incapacidad producida por el mismo, y al igual que en el trabajo previo, usa el material de las
entrevistas semiestructuradds de 29 personas con artritis reumatoide, pero lleva a cabo su analisis a
partir de la revisiéon de un caso a profundidad. Para este autor, y continuando con su preocupacion
por la relacién entre el cuerpo, el yo y la sociedad, los datos obtenidos de las entrevistas pueden ser
considerados, por una parte, como reportes, basados en hechos, de la vida diaria que aportan
informacion Util sobre los problemas sociales ocasionados en la experiencia y la incapacidad. pero
también los entiende como expresiones complejas de la experiencia subjetiva, que constituyen
reconstrucciones narrativas o representaciones que sélo pueden ser entendidas en el marco de los
antecedentes personales y de la sociedad. En fin, las palabras de sus entrevistados las entiende
como respuesta a sus preguntas sobre su artritis pero dando voz a valores y creencias que
acompanan a su padecimiento cronico.

Asi. a partir de los hallazgos de su estudio sostiene que al articularse ila Experiencia del
Padecimiento con el medio social, los individuos elaboran discursos morales basados en su propia
experiencia biografica, contraponiéndose con frecuencia al discurso dominante de los médicos. Es
este sentido en particular, la descripcion de la persona con artritis articula una descripcién en torno a
tres temas (dependencia, sociedad e insolvencia), que de muitiples formas representan conexiones
interrefacionadas y profundas entre las personas enfermas y la sociedad. De esta manera, bajo la
perspectiva de Williams las historias o narraciones de las personas constituyen ei elemento central
para el analisis de la Experiencia del Padecimiento. Y tal como lo postula Good (1994), el significado
del padecimiento es construido a través de practicas narrativas en las que participan quienes sufren,
sus familiares, asociados y terapeutas. Las narraciones, no son descripciones cerradas sino
conllevan perspectivas y lecturas alternativas tanto en forma retrospectiva —hacia fos origenes del
sufrimiento- como prospectiva —hacia la posibilidad de curacién o de mejoria del mismo-.

La influencia de las corrientes interpretativas en general, y de la fenomenologia en particular, no
solo se hacen sentir en la sociologia meédica sino también en otros campos, como es el caso de la
antropologia médica (AM). Por lo menos a lo largo de la ultima década varios trabajos se han
desarrollado en este campo utilizando explicitamente la fenomenologia en torno al estudio de los
medios y la estructura del padecimiento, y concibiendo el cuerpo como sujeto de conocimiento,
experiencias y significados como fendmenos previos a las representaciones (Good, 1994). Bajo esta
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optica, diversos estudios sobre la corporalidad y la fenomenologia de Experiencia del Padecimiento
(M. Good, 1992) han tenido como objeto de estudio Ia relacién entre el significado y las experiencias
como parte de los fendmenos intersubjetivos.

Si bien no todos sus trabajos encajan unica y exclusivamente en la fenomenologia, tal como
veremos mas adelante, incluiremos la obra de Arthur Kleinman considerado como uno de los
escritores de mayor influencia en la antropologia médica, en la década de los ochenta, asi como el
mejor exponente de la antropologia médica clinica, pues su produccion desde finales de los setenta
se caracteriza por ofrecer un planteamiento novedoso en este campo frente a los modelos ecologicos,
adaptativos y cognitivos de aquella época (Good, 1994). Antes quisiera dar cuenta de algunos de sus
planteamientos a fin de entender mejor su postura sobre el tema que nos ocupa.

Uno de los objetivos centrales de la obra de este autor es mostrar el papel critico de las ciencias
sociales en la practica de la medicina clinica. No por otra razdn manifiesta su frustracion ante lo que
considera la lejania e irrelevancia de los estudios interculturales en funcién de los intereses centrales
de los médicos clinicos. Su diagnostico de la produccién generada en este campo no puede ser mas
critico: encuentra los estudios empiricos confusos, fragmentados y carentes de un marco de
referencia y de métodos sistematicos; los antropologos médicos, segun él, aunque critican el modelo
biomédico se abstienen, con raras excepciones, de desafiarlo al articular el modelo medico como un
sistema cultural pero sin una explicacion alternativa a los fenémenos clinicos. Ademas —sostiene-
carecen de una perspectiva holistica sobre la enfermedad y la atencion a la salud en el conjunto ds la
sociedad. Esto aduce, entre otras cosas, a que si bien numerosos estudios comienzan con una
concepcion holistica de la medicina en el conjunto de la sociedad, terminan aislando los componentes
individuales de los sistemas de atencién a la salud sin explorar sus vinculos con el sistema como un
todo o con los otros componentes (Kleinman, 1980).

Rengiones atras indicaba que no toda la obra de Kleinman puede considerarse en términos
estrictamente fenomenoldgicos. Algunos de sus trabajos sin lugar a dudas se inscriben en esa
orientacién, pero no puede unc sino estar de acuerdo con Good (1894) cuando anota que su obra en
conjunto combina el interés por los sistemas meédicos complejos, el analisis etnografico sobre los
padecimientos y fa curacion, y un desarrollo tedrico ligado a los escritos simbdlicos, interpretativos y
del construccionismo social. Para el mismo Kleinman, su propuesta se ubica llana y sencillamente en
la tradicidn interpretativa en los términos expuestos a continuacion.

La comprension de los pacientes y los terapeutas —argumenta- puede lograrse mediante el
estudio en su medio cultural particular y procediendo a hacer comparaciones interculturales con el fin
de buscar generalizaciones sobre sus experiencias fundamentales. Y, no obstante, las divergencias.
siempre se encontraran similitudes en sus funciones especiales y en la forma como construyen,
experimentan y enfrentan sus padecimientos. Desde esta perspectiva, asume que las actividades de
atencion a la salud en todas las sociedades deben ser vistas como respuestas socialmente
organizadas a la enfermedad y como un sistema cuitural especial: el de atencién a la salud. Este es,



en otras palabras. un sistema de significados simbdlicos inserto en un contexto. ios pacientes y los
terapeutas son componentes basicos de tal sistema, asi como los padecimientos y la curacion.

Dado el interés de Kleinman en la creencias y en los sistemas de salud en términos
eminentemente clinicos, se centra en lo que denomina “las funciones clinicas esenciales”, 0 sea, 1) la
construccién cultural del padecimiento como una experiencia psicosocial, 2) el establecimiento de
criterios generales para guiar el proceso de busqueda de atencion a la salud y la evaluacion de la
eficacia potencial de los diferentes tratamientos, 3) el manejo de episodios del padecimiento mediante
operaciones comunicativas, tal es la denominacion y la explicacion y el otorgamiento de actividades
curativas y, 5) el manejo de los desenlaces terapéuticos (incluyendo los padecimientos crénicos y la
muerte). Ahora bien, dados los objetivos del presente trabajo ;qué entiende este autor por
experiencia del padecimiento? Partiendo de la proposicién basica de la antropologia médica, retoma
la diferencia entre enfermedad y padecimiento, afiadiendo el proceso salud-enfermedad. aunque sus
aportes van mas en torno al segundo concepto: Al respecto asume de entrada que tanto la
enfermedad como le padecimiento son conceptos explicativos y no entidades: o sea, solo existen
comg construcciones elaboradas en una determinada configuracion del a realidad social y forman
parte de determinados modelos o esquemas explicativos mas amplios“. Esto implica, por ende, que
solo pueden ser entendidos en un contexto definido de significados y relaciones sociales. Por estos
motivos, concluye, el modelo explicativo de los profesionales de salud se orientan normaimente a la
enfermedad, en cambio, el modelo explicativo de las personas al padecimiento (Kieinman, 1980). En
este marco, mediante determinada denominacién de los sentimientos subjetivos o de los signos
objetivos, de los sintomas o de las manifestaciones. es siempre de naturaleza cullural. Dicho en otras
palabras, las personas y sus familiares hacen uso de descripciones explicativas existentes en un
contexto historico, cultural, e inclusive en un sector de atencion a la salud en particular. Quienes
aplican una categoria a un padecimiento, segtn Kleinman, no sélo denominan algo u organizan los
sintomas o manifestaciones en forma diferente a los miembros de otros grupos, sino que también
construyen diferentes experiencias del padecimiento que tienden a asemejarse a las expectativas
esperadas de como sentir y actuar ante un padecimiento determinado. Y es precisamente a través de
esta denominacién como los sintomas son construidos socialmente, y como solo pueden ser
entendidos en un contexto especifico de normas, significados e interacciones sociales. De esta forma,
el principal mecanismo por el cual la cultura afecta al padecimiento y sus trastornos es mediante la
construccion cultural de las categorias y la experiencia del padecimiento. Es decir que cada grupo
social cuenta con una serie de descripciones e interpretaciones influenciadas por los rasgos
culturales. los distintos padecimientos y los sintomas de la enfermedad (Kleinman, 1988).

© Un modelo explicativo del padecimiento lo entiende como e} conjunto de creencias o nociones empleadas por quienes estan
myolucrados en los procesos clinicos ¢ incluye uno mas delos siguientes puntos: etiologia, aparicion de los sintomas, fisiopatologia.
curso del padecimiento y tratamiento. Al mismo tiempo lo diferencia de las creencias generales sobre el padecimiento y la atencidn a
la salud al considerarlas como parte de fa ideofogia en salud y previas a cualquier episodio def padecimiento. En otras paiabras, el
modelo explicativo se refiere a un padecimiento en concreto,
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La Experiencia del Padecimiento es el tema central de un trabajo de campo llevado a cabo por
Kleinman y un grupo de investigadores de la Republica Popuiar de China y donde tanto los objetivos
como los hallazgos difieren de encajar totalmente con los planteamientos expuestos anteriormente.
En este caso su objetivo es analizar lo que denomina la experiencia colectiva o social del
padecimiento y del tratamiento entre los pacientes y los miembros de sus familiares en dos provincias
de aquel pais (Kleinman y cols., 1995). Acorde a su descripcion se incluyeron ochenta personas con
epilepsia y sus familias, tanto del medio urbano como rural. La informacion se obtuvo mediante
entrevistas semiestructuradas en torno a sus caracteristicas demograficas, su experiencia del
padecimiento y del tratamiento, las perspectivas de ia enfermedad y de las familias sobre las
respuestas sociales y las consecuencias del padecimiento. Varios hallazgos destacan: por un lado
encuentran que los efectos familiares, matrimoniales, financieros y morales de la experiencia de la
epilepsia apoyan la idea de que este padecimiento en particular y los crénicos en general poseen un
curso social. Por este término se da a entender que la epilepsia se desarrolla en un contexto local de
factores econdémicos, morales y socioinstitucionales que afectan poderosamente !a experiencia vivida
de las convulsiones, su tratamiento y sus consecuencias sociales. Para entender tal experiencia se
debe ver el sufrimiento asociado a la epilepsia como si ocupara un espacio interpersonal, un mundo
de experiencia social local que conecta el estado moral con los estados corporales, la familia con la
persona afectada, y quiza, las redes sociales con las redes neurales. La experiencia social de la
epilepsia es multiple, aunque su diferencia se ve reforzada por factores tales como !a derivaciéon y la
faita de legitimidad.

Los estudios desde la economia politica de la salud

Desde la perspectiva de los autores adscritos a la economia politica de la salud® poco se ha
avanzado en el intento de comprender la perspectiva de los propios sujetos y en particular la
experiencia del padecimiento. A excepcion de unos cuantos trabajos publicados en fecha reciente, el
tema habia pasado tradicionalmente oilvidado, relegado o minimizado en forma consciente. De los
intentos por avanzar en esta direccion, presento dos autores cuyo planteamiento difiere en varios
sentidos.

Desde el campo de la denominada antropologia médica critica (AMC), donde se interpretan los
problemas de salud a la luz de los fendémenos macrosociales —0 sea, de los procesos politicos,
econdmicos y sociales que determinan las relaciones humanas, definen las conductas sociales y

" Este termino se emplea con la finalidad de englobar la posicion teorica de diversos autores adscritos a varias disciplinas pero ligados a
la tradicion marxista. Algunos de ellos se designan o son designados como tal, aunque otros emplean denominaciones tan diversas
como con una perspectiva historico-estructural, teoria critica y teoria del conflicto. por mencionar sélo unos cuantos. En el interior de la
antropologia médica. esta corriente ha sido designada como antropologia médica critica (AMC) v como antropologia médica de la
economia politica. Dos excelentes trabajos exponen en forma amplia parte importante de su evolucion reciente. Singer y Baer (1995)
para el caso de la antropologia médica, y Gerdhart (1989) para le de {a sociologia médica. Ambos hacen referencia basicamente a la
tradicion anglosajona.
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condicionan ia experiencia colectiva, incluyendo las fuerzas a nivel mundial, nacional e institucional-
(Morsy, 1990), autores como Singer reconocen la necesidad urgente de incorporar al campo del a
AMC los fenomenos microindividuales entre los cuales ubica la Experiencia del Padecimiento. Por
este motivo, a la par que critica a la antropologia médica convencional® lo hace también con la AMC.
A la primera le cuestiona delimitar su atencion unicamente al nivel micro porque “la discusion de los
problemas especificos de salud, ajena al macronivel politico y econémico, sélo sirve para mistificar
las relaciones sociales que subyacen en las condiciones ambientales, ocupacionales, nutricionales,
residenciales y experienciales” (Singer, 1986:128-129). En cambio, a la AMC le reprocha,
parafraseando a Scheper-Hughes y Lock,” que muchos de los trabajos basados en la economia
politica de la salud despersonalizan la cuestién de los sujetos y descuidan lo particular, lo existencial
y el contenido subjetivo del padecimiento, del sufrimiento y de la curacién como eventos vividos y de
la experiencia.

En uno de los trabajos de Singer enumera lo que considera las grandes contribuciones de la
AMC al campo de la salud. Entre sus mayores logros enlista el reconocimiento del origen social de la
enfermedad y 1a salud-enfermedad a la luz del sistema econdmico mundial, el analisis de las politicas
de salud, la distribucién de los recursos sanitarios y el papel del estado en las naciones del tercer
mundo, y destaca el reexamen del nivel micro del individuo, donde incluyen tanto la conducta ante la
enfermedad, como {a experiencia del padecimiento (1989).

En suma, aunque este autor no ofrece una definicion explicita o convincente de la experiencia
del padecimiento, deja bien claras las premisas de las que parte: el analisis de la experiencia requiere
necesariamente ser visto desde la perspectiva de quien sufre, 1a descripcion de este constituye un
componente vital y necesario para entender el padecimiento como un fenémeno social y constituye
un correctivo frente a la postura meédico-centrista de los cientificos sociales en el analisis de la salud-
enfermedad.

Bajo una orientacidon tedrica bastante similar a la de Singer, pero con una serie de
planteamientos distintos, Blair lleva a cabo cuatro estudios relacionados entre si en torno a cuatro
aspectos: la experiencia reportada, las teorias del malestar, las representaciones del cancer y las de
la depresion.

En el primer estudio sobre la experiencia reportada; entrevisté a 118 sujetos empleando un
cuestionario con cinco preguntas relativas a la experiencia. La informacién obtenida fue analizada con
base en la aparicion de términos sobre la misma experiencia, entendidos como las palabras o frases
que describen cualquier sentimiento, estado de animo, o sensacién corporal, trastorno corporal y/o

Aqui se incluyen las diversas vertientes de la antropologia médica en general, entre las que destacan la cognitiva, la sociocultural, la
psicologica y fa ecologica.

ustas autoras formuian una propuesta en cierta medida diferente a la AMC al sostener que una de sus tareas esenciales es desarrollar
una perspectiva critica del significado del padecimiento, la “‘somatizacion™ del paciente, la “medicalizacion™ profesional y el rol del
enfermo. Sin embargo, advierten que cuando se explora la experiencia del padecimiento desde una perspectiva integral —los seres
humanos como seres fisicos, sociales, econémicos y simbélicos en forma simultanea-, se entrampa en el legado cartesiano, la dualidad
mente-cuerpo, ¥ se encuentra sin un lenguaje para hacer referencia a las interacciones entre mente, cuerpo v sociedad. Esta propuesta la
han denominado perspectiva critica interpretativa del a antropologia médica.
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concepto sobre un padecimiento. A continuacion clasificé cada término en tres categorias: 1)
fisicalista, donde predominan los vinculados a la experiencia fisica (dolor, cansancio fisico, etc); 2)
mentalista, predominan aquellos ligados a la experiencia mental (estar contentos, temerosos,
deprimidos, bajo presion, etc). y 3) ambiguos, que presentan componentes de ambos.

De acuerdo a sus hallazgos, los individuos de la clase trabajadora usan mas términos fisicalistas
que los de la media, de naturaleza mentalista, al emplear significativamente mas términos como
“deprimido” y “preocupado”. A este respecto —concluye- hay en cada clase social diferencias notorias
y predecibles en la conversacién y en las respuestas a como se han sentido. En otras palabras, las
personas de la clase media estdn mas orientadas a una experiencia individual y diferenciada y estan
mas preocupadas por sus sensaciones, sentimientos o estados de animo personalizados que las de
la clase trabajadora.

Aunado a las diferencias de clase encontradas en [a forma como son interpretadas las
experiencias del malestar, estas diferencias persisten en los tres estudios subsiguienies, esto es, en
las teorias empleadas para explicar el malestar y los tratamientos sugeridos para disminuirlo, asi
como en sus representaciones de los trastornos del cancer y la depresion.

No es el momento de hacer una revisién critica de esta orientacion, aunque aigunos
sefalamientos se haran a lo largo de los siguientes capitulos y sobre todo en relacion a problemas
muy concretos. Ello no impide para reconocer las criticas de que ha sido objeto por numerosos
autores en torno a este problema en particular; por mencionar solo uno de ellos, Good (1994)
sostiene que la mayor parte de la literatura identificada explicitamente como “critica” es amplia en su
critica. y en su programa, pero corta en su analisis historico concreto y en sus datos etnograficos.

Recapitulando

La preocupacion fundamental en este apartado ha sido revisar someramente unos cuantos
trabajos sobre la experiencia de los padecimientos crénicos elaborados desde tres orientaciones
teodricas, tanto desde la sociologia como de Ia antropologia médica, en el entendido que hay muchos
otros cuya adscripcion no corresponde a ninguna de ellas. La revision de los estudios realizados es
con el fin de ilustrar {a posicion que adopto en este trabajo. En este sentido, procedo a presentar una
evaluacion del conjunto de los trabajos, dejando su revision especifica o sobre aspectos particulares
para el inicio de cada uno de los capitulos subsiguientes.

En primer lugar, la revision hecha sobre la produccion en torno a la experiencia del padecimiento
no significa de modo alguno, dejar de reconocer los aportes de los trabajos elaborados bajo
conceptos tales como rol del enfermo, la conducta ante la enfermedad, la carrera del enfermo dentro
de la tradicion funcionalista, y en menor medida desde otras orientaciones tedricas que antecedieron
esta linea de trabajo.



En segundo término, sobresale la publicacion de trabajos sobre este tema en la década de los
ochenta y lo que va de los noventa; de hecho, si se analiza la produccion a lo largo del tiempo, se
observa que antes de la década de los ochenta los estudios, revisiones o ensayos que hacen alusién
en forma explicita a la experiencia del padecimiento son escasos.

En tercer lugar, como resultado de esta creciente y amplificada produccién, hoy en dia se cuenta
con un camulo importante de estudios sobre el tema y, en el caso especifico de los padecimientos
cronicos, de una gama de trabajos centrados en diversos padecimientos, sobre todo de aquellos que
constituyen fas principales causas de morbilidad y mortalidad de la poblacién.

Cuarto punto; aun cuando se requeriria una evaluacion especifica de la produccién en cada una
de las corrientes y de cada uno de los estudios en particuiar, visto en conjunto, no puede pasarse por
alto la confusion, la falta de claridad y de precision conceptual que se manifiesta en varios sentidos.
Por un lado, esta confusion se hace presente al emplearse varios términos que parecen referirse al
mismo fendmeno. Algunos autores hacen referencia indistinta a la experiencia de la salud y la
enfermedad, otros a la experiencia de la enfermedad y/o del padecimiento, e incluso Kleinman en su
ultimo trabajo, se refiere a la experiencia social del padecimiento. Por otro, es evidente la diversidad
de significados e interpretaciones en torno al mismo término (Alves, 1993) por lo cual, y en
consecuencia, sus componentes o aspectos también varian entre los mismos autores. Habria que
agregar que varios autores en ningun momento explican su concepto y sus componentes lo que
entienden por la experiencia del padecimiento, de la enfermedad, de la salud-enfermedad, o de la
experiencia social del padecimiento. Ademas en los diversos trabajos de campo, no pueden
encontrarse una concordancia entre los supuestos teéricos asumidos y los resultados encontrados.

Un quinto aspecto es la coincidencia entre practicamente todos los autores al establecer una
diferencia entre la experiencia del pacdecimiento frente a las creencias, conocimientos, teorias o
representaciones, asi como respecto a la atencion del padecimiento o las conductas ante la
enfermedad.

Otra coincidencia y sexto punto, es que todo ellos, ain cuando se adscriban a diferentes
posturas tedricas, destacan la necesidad de incorporar los significados o las interpretaciones que le
dan los individuos a fa misma experiencia.

En séptimo lugar, y en relacion a esta diversidad terminoldgica y conceptual, se podria pensar
que ello obedece a las diferentes perspectivas teoricas que los sustentan, mas no parece ser el caso
en todas las situaciones, ya que tales diferencias se siguen presentando entre los trabajos en la
misma corriente o bajo los mismos supuestos disciplinarios.

El octavo punto es que las orientaciones tedricas dominantes en estos estudios son la teoria
fundamentada y la fenomenologia, incorporandose en menor grado los planteamientos de la
economia politica de la salud. Y a pesar de algunos sefialamientos tedricos generales, pocos trabajos
se preocupan por incorporar el contexto econdmico, politico y social en el cual surge y se expresa
dicha experiencia. Desde la perspectiva marxista, historico-social o de la economia politica de la
salud, apenas aparecen unos cuantos pronunciamientos sumamente generales sefialando la



necesidad de vincular los procesos macrosociales con los microindividuales y, en concreto,
reconociendo la necesidad de dirigir la mirada a la experiencia del padecimiento.

En forma paralela, ningun trabajo se adscribe explicitamente a alguna de las corrientes tedricas
predominantes hasta fa década de los setenta, como seria el caso del funcionalismo, el
estructuralismo, o el conductismo, o algunas de sus variantes, por mencionar solo unas cuantas cuya
presencia fue notoria y determind la orientacion de incontables estudios realizados en diversas
disciplinas en nuestro medio en le campo de la salud.

El noveno, es la evidente diversidad de temas, aspectos o dimensiones inherentes a esta
experiencia en particular. Aqui se manifiesta también otra confusion ya que mientras para algunos
autores los componentes son unos, para otros autores son otros completamente distintos. A pesar de
ello, algunos autores han dirigido sus esfuerzos a sistematizar algunas de las dimensiones sobre las
cuales hay cierto consenso, tal como seria a propuesta de Conrad (1987).

Décimo: casi la totalidad de la produccion publicada sobre este tema se ha llevado a cabo en los
paises capitalistas centrales, sobre todo en Estados Unidos, Canada, Gran Bretafia y Alemania.
Exceptuando el trabajo de Alves —de tipo tedrico- y el de Castro en torno a la problematica de Mexico,
no se encontrd algun otro sobre la experiencia del padecimiento en Latinoamérica. El asunto es
relevante porque cada vez mas los problemas cronicos son prioritarios en casi todos los paises de la
region, y en particular en México. Este hallazgo pudiera deberse a uno o varios de los siguientes
factores: a) la investigacion centrada en las enfermedades crénicas es minima en la regiéne, b) los
estudios sobre estas enfermedades tienen una orientacion biomédica; ¢) los mismos han pasado
desapercibidos para los cientificos sociales (médico-sociales) o0 estos siguen empleando los
planteamiento de las orientaciones teoricas de las décadas de los cincuenta, sesenta o setenta; d) los
resultados se publican en revistas de circulacion local o regional pero de dificil acceso a nivel
internacional y finalmente, e) los estudios se sustentan en otras categorias mas o menos
relacionadas con el tema pero ajenas a la Experiencia del Padecimiento.

En onceavo lugar. estos trabajos se consideran como investigaciones cualitativas, lo cual tiene
varias implicaciones. Una de las estrategias empleadas cominmente ha sido estudiar en profundidad
un numero reducido de individuos, por lo comun entre cinco y quince, captados en los escenarios
clinicos y con poca o minima reflexién sobre ia seleccion de la poblacion, el tamafo de la muestra y la
posibilidad de generalizar los resuitados. Al respecto no se encuentran diferencias notorias entre los
estudios realizados desde las perspectivas disciplinarias de la sociologia o fa antropologia medica.

Punto doce. Dada la exclusién de los cuestionarios como estrategia para la obtencién de la
informacion o la limitacién del analisis de la informacion a las técnicas cuantitativas convencionales, la
investigacion realizada se ha basado en el empleo de técnicas etnograficas como la observacién

" Esia afirmacion puede constatarse al revisar dos fuentes. Segun Villa y cols. (1989) los trabajos sobre las enfermedades cronicas
apenas representan ¢l once por ciento del total de los estudios publicados en la revista Salud Publica de México y el Boletin de la
Oficing Sanitaria Panamericana entre 1975 y 1985, Asi mismo, en la revision de Nudez (1986) sobre la produccién latinoamericana en
tomo al proceso salud-enfermedad entre 1950 v 1980, sélo el uno punto uno por ciento corresponde a lo que denomina ios aspectos
~ociales de las enfermedades cronicas. Aunque no dispongo de datos mas recientes, estimo que esta proporcion no se ha modificado en
torma significativa en los ultimos diez afios.
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participante, las entrevistas abiertas y estructuradas, la observacidn participante, la historia de vida, y
el uso de diarios de campo y la realizacién de genealogias .

Por ultimo, y no por ello menos importante, a partir de esta revision sobre el tema de la
experiencia del padecimiento, es evidente el desvanecimiento de las fronteras entre la sociologia y la
antropologia médica, por los menos en lo que respecta a la conceptualizacion del problema, su
perspectiva tedrica, el tipo de poblacién y la muestra estudiada, las técnicas de obtencion de la
informacién y el procedimiento de andlisis,® debido a que varios de los trabajos tienen mas similitudes
entre si cuando parten de la misma orientacién teérica respecto a aquellos que supuestamente son
de la misma disciplina pero desde planteamientos tedricos diferentes. De hecho, varios esfuerzos se
han realizado tratando de ignorar las barreras disciplinarias y sustentando la necesidad de consolidar
una ciencia social médica unificada (Singer, Baer, 1995).

La experiencia de los diabéticos. El problema a investigar

A principios de la década de los noventa, el autor inglés Michael Bury, cuyas propuestas y trabajos
sobre la experiencia de los padecimientos cronicos son ampliamente conocidos, proponia gue los
futuros estudios socioldgicos de tipo interpretativo sobre la Experiencia del Padecimiento deberian de
adoptar una vision multidimensional capaz de dar cuenta de los multiples y complejos efectos
ocasionados por las enfermedades cronicas en la vida diaria de las personas. Segun él, los modelos
unidimensionales —centrados en aspectos tales como el aislamiento social o el estigma- no reflejan la
diversidad de la experiencia de los individuos ni la forma como participan activamente en su atencion.
Sugeria, asimismo, hacer mayores esfuerzos tendientes a lograr una mayor consistencia conceptual y
metodologica en los estudios y tomar, en consideracién los elementos del contexto social (Bury,
1991). Esta propuesta, en otras palabras, radica en centrar los trabajos sobre las distintas
dimensiones o aspectos subjetivos del padecimiento, incorporando, al mismo tiempo, los factores
sociales y las condiciones materiales en que viven ios sujetos.

En casi las mismas fechas, pero desde el campo de la antropologia médica, surge la voz del
autor norteamericano Byron Good para advertir de los riesgos de caer en el extremo opuesto. De
acuerdo a este autor, “(el estudio de la experiencia del padecimiento) no puede seguir
posponiéndose. La investigacion que sélo atiende los procesos sociales parecen perder la esencia de
o que da a la enfermedad su misterio y al sufrimiento humano su potencia ... Cualquier verdadera
descripcion de la enfermedad no sélo puede atender la enfermedad objetiva y las representaciones
culturales sin considerar a la experiencia subjetiva como un tipo de caja negra” (Good, 1994:117).

~ Frente a este sefalamiento. no es convincente el argumento de Heurtin-Roberts y Becker (1993), quienes sostienen que el objeto de
estudio de la antropologia médica remarca un acercamiento intercultural que permite a los antropologos cuestionar la premisa base de
fa salud v el padecimiento, mientras que el de la sociologia médica enfatiza los efectos de las estructuras sociales sobre el
padecimiento
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Bajo los sefalamientos expuestos por estos autores es que parto en este trabajo. Mi proposito es
analizar el padecimiento desde la perspectiva de quienes lo viven y lo sufren, sin perder en cuenta los
procesos sociales, materiales y simbolicos en que se encuentran inmersos. El eje de mi
preocupacién, dicho con otras palabras, es entender la vida de quienes sufren la diabetes, quienes
pertenecen a un sector que historicamente y socialmente ha sido afectado, principalmente en su
economia.

Visto en estos términos, no intento seguir una determinada tradicion tedrica sino que la
orientacién asumida se inspira de varias propuestas como son: Scheper-Hughes y Lock (1986),
Singer(1992), Good (1994), Gerdhart (1990) y Alves(1993). Si bien es cierto que estos autores han
denominado y/o englobado su posicion bajo términos tan diversos como la perspectiva critico-
interpretativa, critico reflexiva, o fenomenologia critica. también lo es de hecho de que todos ellos
difieren en cuanto a sus propuestas concretas. El punto de coincidencia con estos autores se da
cuando destacan la necesidad de prestar atencion a los fenémenos microfenomenoldgicos, y en este
caso a la Experiencia del padecimiento, en el marco de los procesos economicos, sociales y
simboélicos en que se desenvuelven los individuos enfermos.

Varias son las interrogantes que trato de responder en un trabajo de esta naturaleza: ;cuales
son sus experiencias a lo largo de la trayectoria del padecimiento?, ;como se percatan los diabéticos
de la presencia de su padecimiento?, ;cudl es(son) la(s) causa(s) de su padecimiento?, ;cual es el
significado de la diabetes?, ; cuales acciones llevan a cabo para enfrentar su padecimiento?, de estas
acciones ¢ cudles y cuando corresponden a la prescripcion de los médicos y cudles a las indicaciones
de otros sistemas médicos?, ;cuales son los obstaculos con los que se enfrentan para seguir el
régimen indicado?, ,influyen los factores econdmicos y sociales en la forma como viven su
padecimiento?, ;como conciben la participacion de su grupo doméstico en el trayecto de la misma?.

Después de considerar este estudio de la experiencia de las personas con un padecimiento
cronico como eje central y reconociendo la diversidad de significados existentes, paso a explicar los
conceptos de los cuales parto. Casi todos los autores revisados coinciden en que la experiencia del
padecimiento remite, por una parte, a la perspectiva de quien padece y, por otra parte a que la misma
hace referencia a la forma como se vive tal padecimiento dia a dia, o, como lo mencionan otros, a la
experiencia vivida. Asi, la experiencia del padecimienta es entendida, en el marco del presente
trabajo. como aquel fenomeno de naturaleza subjetiva'®, que incluye la percepcion y organizacién que
hacen los individuos en torno a los siguientes aspectos relacionados entre si: a) los estados
emocionales. los sentimientos, los estados de animo. las sensaciones, los estados corporales, los
cambios fisicos y las aiteraciones o trastornos corporales vinculados a la presencia de un
padecimiento; b) los efectos o consecuencias ocasionadas en la vida diaria de quienes sufren tanto
por el padecimiento como por algunas de sus manifestaciones y; ¢) las formas de enfrentar el
padecimiento y/o sus efectos en su vida diaria y su red social mas cercana.

" Estos tenomenos subjetivos, cuva expresion se da a nivel individual, son entendidos como un proceso de naturaleza historica. social
v cultural (Blair. 1993).



Bajo el primer aspecto no solo se estan incorporando aquellos elementos considerados desde Ia
perspectiva del modelo biomedico, como la sintomatologia y los signos o lo englobado bajo el
concepto genérico de las manifestaciones de la enfermedad, p.e.. la pérdida de pesc o las lesiones
corporales visibles. También incluye la percepcion de otros fendmenos asoctados a la presencia de
un padecimiento como son los estados emocionales. |a tristeza, la angustia, y fa apatia. Dada la
cronicidad del padecimiento, por lo general hay que dar cuenta de un fenomeno subjetivo cambiante y
en el cual los individuos prestan atencién a los cambios corporales y/o emocionales.

Ef segundo comprende fas numerosas y, frecuentemente. complejas consecuencias ocasionadas
por los cambios mencionados en una o varias esferas de la vida de los sujetos enfermos e incluso de
los integrantes de sus redes sociales cercanas. Entre otras, destacan las de indole corporal (dificultad
al caminar), emocional (deseos de morir), social (aislamiento), econdémica (perdida del trabajo y
disminucién de los ingresos) y familiar (conflictos con los integrantes). Estos cambics de naturaleza
fisica 0 emocional, segln lo anota Nettleton (1994), no sélo nos recuerdan que tienen consecuencias
sociales significativas, sino también que el “funcionamiento normal” del cuerpo y la mente es
fundamental para la accién y las relaciones sociales.

El tercero da cuenta de la perspectiva que se asume para enfrentar dicho padecimiento o sus
efectos por lo menos en los siguientes niveles. El primer nivel, y tal como lo sefala K'einman (1988),
es con respecto a una serie de respuestas dadas por los individuos enfermos cuando aplican una
serie de categorias o denominaciones tanto a las manifestaciones como a los efectos de las mismas,
lo cual significa que los sintomas o los efectos sean interpretados en forma especifica y en funcion
del contexto histérico. social y cultural. En este sentido, se trata de un fendmeno eminentemente
simbolico o interpretativo que sodlo puede ser entendido en un marco especifico de normas,
significados e interacciones sociales. De esta forma los significados que dan estos individuos a su
padecimiento constituye una de las preocupaciones del trabajo. A este respecto parto de dos
premisas: a) la poblacidén da un significado a su padecimiento completamente diferente al que los
profesionales de la salud le asignan y, b) los significados existentes en la vida diaria de las personas
se trasladan a su experiencia del padecimiento. Este andlisis se sustenta en una serie de hallazgos
que muestran que los padecimientos cronicos se vinculan una serie de significados como pérdida,
ganancia. pena, etc. los cuales pueden ser advertidos en las descripciones detalladas o en las
narraciones de las personas. En un segundo nivel, los individuos enfrentan su padecimiento,
manifestaciones especificas o los efectos ocasionados, mediante {a selecciéon busqueda y evaluacion
de las opciones existentes, asi como la definicion de las estrategias mas iddneas para la atencion del
padecimiento. En este sentido, una vez definida la condicion en forma provisional o permanente,
algunas personas consideran necesario deja pasar el tiempo para evaluar la evolucion de la
manifestacion. otras optan por iniciar alguna accién que involucra la utilizacion de recursos
disponibles en el ambito doméstico como la ingestién de algun remedio casero. mientras otras se
deciden por el uso de los servicios médicos.
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Segin senalé parrafos atras, varias dimensiones de la experiencia del padecimiento han sido
estudiadas en los ultimos afos. Mi interés es analizarla desde una trayectoria, cuyas fases seran
separadas con fines de exposicién mas no por ser considerados como fenémenos aislados entre si.

A diferencia de varios conceptos empleados comunmente en el modelo médico dominante, tales
como los del curso o evolucion de la enfermedad cuyas limitaciones se han reportado en otros
trabajos (Conrad, 1987), aqui hago alusiéon a las experiencias generadas en la trayectoria del
padecimiento. siguiendo la propuesta modificada de Strauss y cols, (1984). Esta trayectoria va mas
alla de considerarla como parte del desarrollo fisiolégico o patolégico de la enfermedad o incluso de la
denominada historia natural de la enfermedad; también incluye el curso de las manifestaciones a lo
largo del tiempo en donde se hace patente el impacto generado en quien padece y en quienes le
rodean. Por este motivo, no solo se trata de dar cuenta de la descripcion de los individuos con cierto
tipo de molestias fisicas, estados emocionales o la aparicién de complicaciones; tambien se pretende
mostrar los cambios de las mismas manifestaciones y sus multiples y frecuentes efectos
devastadores a lo largo del tiempo. Por todo ello, se analizan tales experiencias en tres momentos
diferentes de la trayectoria: en fa fase inicial (al momento del diagnéstico), la fase de busqueda de
atencion y la fase avanzada ( que corresponde a la etapa que comienzan fas complicaciones tanto
fisiologicas como socioecondmicas).

Cabe senalar, que en cuanto a la busqueda de atencién o si bien como lo han tratado
habituaimente en la literatura existente bajo el concepto de “cumplimiento médico”, me refiero en este
trabajo a sus experiencias en torno al manejo del tratamiento para exponer la posicion activa que
adoptan los sujetos enfermos ante la diversidad de tratamientos indicados para su tratamiento. Bajo
la optica de quienes padecen, tal manejo no sélo remite a los tratamientos prescritos por los medicos,
sino también a aquellos indicados por otros terapeutas e inclusive por los integrantes de sus redes
sociales, y a partir de sus necesidades y demandas de su vida diaria.

La experiencia del padecimiento tiene una expresion a nivel individual. La misma constituye un
aspecto de la experiencia humana y como tal esta sustentada en la subjetividad (Kaufman, 1988).
Pero también es un proceso histdrico y social pues es un producto colectivo en marcado en el
contexto material, social y simbdlico en que viven los sujetos sociales. Este reconocimiento tiene
varias implicaciones para el presente estudio. No se trata de un fenémeno estatico dado de una vez y
para siempre, sino de un proceso cambiante a lo largo del tiempo. Planteado en estos términos,
asumo que varia en las distintas épocas o etapas del desarrollo de la humanidad al cambiar las
estructuras y las relaciones sociales, pero también reconozco sus variaciones a lo largo de la vida de
un mismo sujeto. Dadas las dificultades inherentes a {a realizacién de un estudio que ocupa distintos
momentos historicos, me centro en los cambios generados en una parte de la vida de los propios
enfermos. ]

Numerosos hallazgos, por otra parte, sustentan la existencia de diferentes experiencias de
acuerdo a la posicion de los individuos en el proceso productivo, esto es, entre distintas clases,
sectores o colectivos sociales. Anderson, Blue y Lau (1991), p.e., reportan que las mujeres de clase
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media canadienses comparten los significados de la enfermedad con los profesionales de la salud y
atienden su diabetes en forma diferente a las mujeres trabajadoras migrantes. Siguiendo un
planteamiento de esta naturaleza, limito mi analisis a la experiencia del padecimiento de quienes
pertenecen al Seguro Social y los que no tienen ninguna seguridad social y que se atienden en los
Centros de Salud. Al centrar la atencion en estos individuos pertenecientes a diferentes sectores de
salud, asumo que dichas experiencias en su interior se encuentran variaciones que pueden ser
explicadas a partir de sus condiciones materiales y sociales concretas. Segun sefale previamente, la
mayoria de los estudios sobre la experiencia del padecimiento se han llevado a cabo en los paises
capitalistas centrales, en cambio este trabajo se lleva a cabo en un contexto diferente a las
poblaciones estudiadas anteriormente. En el marco de las condiciones de trabajo y de vida de los
sectores populares en los paises periféricos, la carencia de un empleo estable y/o los ingresos
econdmicos precarios constituyen una de las constantes basicas de amplios sectores de la pobiacion,
caso de la poblacién aqui estudiada, sobre todo para satisfacer las necesidades basicas ligadas a su
reproduccion biolégica y social. En el marco del presente trabajo, donde participan trabajadores del
sector informal pensionados: ademas de ingresos insuficientes para satisfacer dichas necesidades,
pretendo evaluar los efectos de los ingresos sobre tal experiencia. Entre otras, interesa indagar las
posibilidades reales que tienen estos individuos para elegir y realizar ciertos cambios en
determinadas esferas de la vida diaria (la eleccion y uso de determinado servicio de atencion, el uso y
seguimiento de algdn tipo de prescripcion, etc). Desde mi punto de vista, la falta de interés por este
asunto en los trabajos publicados obedece fundamentalmente a dos razones: la poblacion a que
hacen referencia pertenece a los sectores medios de los paises centrales, y al hecho de que parten
de una orientacién de tipo interpretativo pero sin ningun interés por evaluar la influencia del contexto
social sobre tales experiencias.

Entendidas como un conjunto o sistema de ideas inclinados a entender o explicar determinada
realidad y como sistema de ideas ligadas a la accidon, me interesa también indagar las
representaciones que elaboran estos sujetos sobre la causalidad, la tipologia, la gravedad y la
atencién del padecimiento. Un planteamiento de esta naturaleza, a diferencia de la posicién adoptada
bajo otras orientaciones, reconoce que el “enfoque” de los enfermos no coincide con el del personal
de salud. Mas aun, que los individuos enfermos poseen un conjunto de nociones, concepciones,
creencias (representaciones) que integran un modo de pensar “autdonomo” y cuya logica o teoria tiene
su propia coherencia (Herzlich, Pierret, 1988). De esta forma, aqui se coincide con aquellos autores
que muestran la forma como la misma poblacion o colectivos sociales organizan y entienden su
padecimiento y las implicaciones que ello tiene su propia vida; p.e., como determinada la nocién de
los sintomas percibidos constituye una explicacion inmediata de lo que ocurre, a la vez que influye en
las decisiones adoptadas para el uso o rechazo de determinado tipo de atencion, o para abandonar o
continuar los tratamientos prescritos (Chavez, 1993).

Desde hace varias décadas se reconoce que las enfermedades, o mejor dicho los
padecimientos. inciden no solo en la vida de las personas que los presentan, sino que tienen diversos
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efectos sobre los individuos a su alrededor, sobre todo los de su unidad domestica. En forma
paralela, las estructuras, relaciones y dinamica del grupo domeéstico influyen sobre el mismo
padecimiento (Mercado, 1983). Y no obstante la confusion teorica y conceptual existente sobre el
tema, hay una amplia bibliografia que muestra que determinadas fuentes y tipos de apoyo sociai se
relacionan estrechamente con la forma cdmo se vive el padecimiento (Bloom, 1990; Primomo, 1990).
Dada la amplitud y complejidad del tema, hago dos limitaciones al respecto: fa primera es gue sélo
indagaré algunos de los efectos que tiene el grupo doméstico sobre la experiencia del padecimiento,
y la segunda, sélo incluiré, principaimente, la perspectiva del sujeto enfermo, reconociendo que
pueden existir diferencias entre su interpretacion y la de los otros integrantes del grupo doméstico.

Por ultimo, otro de los ejes de importancia en este trabajo es la exploracion de posibles
diferencias en las experiencias del padecimiento entre hombres y mujeres. Una preocupacion de esta
naturaleza de ninguna manera se fundamenta en las variaciones biologicas que caracterizan a estos
individuos: parte de reconocer los hallazgos reiterados en la literatura donde se muestran constantes
variaciones en la forma de percibir, enfermar y atender ia enfermedad entre hombres y mujeres dadas
las condiciones materiales, familiares, culturales y sociales que rodean estos individuos, hecho por el
cual es previsible encontrar diferenciales en su forma de vivir con la diabetes.

Por qué el interés en la diabetes

Un estudio como el aqui propuesto podria llevarse a cabo tomando en consideraciéon uno o varios
padecimientos cronicos. El trabajar con cualquiera de ellos ofrece ventajas y desventajas. Tanto
Charmaz (1987) como Corbin y Strauss (1987) sugieren analizar varios padecimientos cuando el
interés central gira en torno a la cronicidad; Williams (1989), por su parte, advierte que cuando la
atencion se centra en una sola condicidn, mas que en varias consecuencias similares, el proceso de
autoayuda puede llevar énfasis en ia responsabilidad individual que a la larga podria acentuar la
desigualdad en la provisién de los servicios de salud. Ello porque se espera que las personas con un
padecimiento cronico encuentren los recursos morales para enfrentar por si mismos, mas que
descubrir una perspectiva mas amplia que pudiera explicar sus origenes sociales y las desventajas
de su situacion en el grupo o la organizacion social.

En este trabajo opté por trabajar unicamente con la diabetes mellitus como eje central dei
estudio. por las siguientes razones:

Hoy en dia la diabetes constituye una de las primeras causas de mortalidad en numerosos
paises. Se estima. que en el Continente Americano existe un amplio rango de frecuencias de la
enfermedad, pero siempre elevadas, que van desde 1.4% (entre los indios mapuches de Chile) hasta
14.1% (en los residentes de la ciudad de Mexico)."" En un informe de 1988 se reporta que la

Dado el uso de métodos y estandares diferentes para obtener y analizar ta informacién no siempre se pueden hacer comparaciones de
las frecuencias entre distintos paises ni mucho menos entre diferentes estados de la republica.
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prevalencia en nuestro pais podia variar desde 6% hasta 10% en la poblacion general. Ademas, se
estima que en toda la repdblica mexicana, cerca de 5 millones de personas la padecen y esta cifra
tendra un incremento progresivo a lo largo de los proximos afios (Llanos. y Libman, 1994).

Su importancia en nuestro pais se constata por las siguientes razones: en 1986 la tasa de
mortalidad fue de 29.9 por 100 mil habitantes (Llanos, y Libman, 1994); en 1987 ocupaba el cuarto
lugar de todas las causas de muerte (Litvak, 1987) y, la proporcion de muertes atribuibles a elia
aumentd de 0.3% a 5.1% entre 1950 y 1985, esto es, se incrementd casi 18 veces (Tapia, 1993).
Dentro de los Estados de la Republica de México, de acuerdo al Boletin epidemiolédgico de mortalidad
y morbilidad en 1991, la mortalidad de diabetes en Morelos tuvo una frecuencia de 383 y una taza de
30.4 x 100, 000 habitantes. Con referencia a Zacatepec, {a diabetes ocupa el segundo lugar entre las
diez primeras causas de mortalidad de la Secretaria de Salud en 1992 y el sexto lugar, entre las diez
primeras causas de morbilidad en 1993, de la Secretaria de Salud (Informe del Diagndstico de Salud
Integral de la Jurisdiccion Sanitaria it, 1894).

Otra de los razones es que al existir un riesgo elevado de presentar complicaciones series a
mediano y largo plazo a causa de la diabetes. La retinopatia (ceguera) diabética es un claro ejemplo
de ellas ya que, ademas de ser incapacitante, cerca del cuarenta por ciento de nuevos ciegos son a
consecuencias de la diabetes, y el riesgo de ceguera es de 50 a 80 veces mayor entre quienes la
padecen que entre quienes no (Comité de Evaluacién Clinico Terapéutica, 1994).

Los costos directos e indirectos de la diabetes son excesivamente elevados. Dentro de los costos
directos se incluyen los gastos de atencion médica y ei tratamiento de la enfermedad, mientras que
los indirectos implican la carga social que esta impone en términos de morbilidad, incapacidad y
mortalidad prematura. En cuanto a los primeros, y solo por hacer mencién a los costos de
hospitalizacién, Arredondo (1995) estima que el costo promedio de su hospitalizacion es 50% y 1000
% mas elevado que el de Ia hipertensién y las enfermedades gastrointestinales respectivamente.

El tratamiento de la diabetes. ademas de ser fundamental para lograr el control, es sumamente
complejo e involucra muchas otras medidas que deben de ser realizadas a lo largo de | toda la vida;
algunas de ellas son los ajustes a la alimentacion, el control del peso en caso de obesidad, {a ingesta
de medicamentos, una actividad fisica adecuada, el emplec de medicamentos orales o insulina, y el
uso cotidiano de otras medidas como el aseo de los pies o la limpieza de los dientes (World Heaith
Organization/-IDF, 1985).

Por si no fuera suficiente lo anterior, la mayoria de las personas con diabetes no estan
controladas ya sea por no haber sido diagnosticadas o, sobre todo, por no seguir el tratamiento
(Mercado y Vargas. 1989). Y para complejizar mas esta situacion, hay informes contradictorios sobre
la utilidad real del empleo de las medidas de control al sefialarse que algunas personas presentan
complicaciones a mediano y largo plazo aun cuando hayan seguido las indicaciones médicas al pie
de la letra. Aunado a ello, queda claro que en contadas ocasiones dichos tratamientos se realizan en
los hospitales. los centros de rehabilitaciéon o en otros centros médicos. La mayor parte del manejo
diario se hace fuera de los espacios “médicos”, sobre todo en el hogar y con la participacién directa
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de |a persona enferma y su grupo doméstico. Es primordialmente aqui, en el hogar, donde se viven
las consecuencias de la diabetes y las dificultades para cumplir con los tratamientos prescritos y
donde se evidencia los esfuerzos para hacer los cambios necesarios. donde se enfrentan los
obstaculos para conseguir los insumos necesarios para el tratamiento, asi como el espacio donde se
presentan los efectos de las complicaciones o las limitaciones ocasionadas por las mismas

Este padecimiento constituye un problema digno de atencion por las razones antes
mencionadas. Y lo es también porque tradicionalmente es considerado como uno de los ejemplos de
las enfermedades somaticas, o sea, como el prototipo de las enfermedades consistentes en una
anormalidad organica y bioguimica; esta concepcion conlleva una serie de implicaciones tanto en
relacién a su casualidad como en las medidas adoptadas para su atencion (Engel, 1977).

Por ultimo, a lo largo de las ultimas décadas se han llevado a cabo innumerabies estudios en
torno a esta enfermedad.’? Esta ausencia de conocimientos es significativa ya que aun cuando se
disponga de conocimientos “cientificos” profundos sobre el proceso de la enfermedad y su control,
ello no posibilita entender los efectos que tienen en la vida de las personas ni las respuestas que se
generan en la misma (Cox, 1992).

La obtencion y el manejo de la informacion
La seleccion del darea de estudio

De las diversas opciones existentes en funcion de los objetivos del estudio y las consideraciones
expuestas renglones atras. en 1995 seleccioné el municipio de Zacatepec en el estado de Morelos’
como area de trabajo pues ofrecia una serie de ventajas. La primera fue que en este municipio se
localizé con un alto indice de diabetes. La segunda, fue que el municipio contaba con un Hospital
General de Zona y un Centro de Salud , donde en ambos se tenian registrados un numero
determinado de personas con diabetes, ademds de sus direcciones. Por otro lado, el personal de
salud de los mismos, tenian una excelente disposicién para apoyar la realizaciéon de actividades de
esta naturaleza. Aunado a ello, una vez presentado los objetivos y las finalidades del trabajo al
personal de salud de las instituciones, todos ellos ofrecieron su colaboracién al considerar que los
hallazgos del estudio podrian ser de interés para la elaboracién de futuros programas preventivos de
atencion a la enfermedad.

* este interés se traduce. entre otras formas, en la existencia del mayor nimero de publicaciones de varias revistas periddicas dedicadas
4 trabajos exclusivos de una enfermedad, en particular esta, Entre las revistas mas conocidas a nivel internacional se encuentran:
Driabetes Care, Diabetes Nutrition and Metabolism, Diabetes Research and Clinical Practice, Diabetes and Metabolisme.

cl nombre de las personas participantes en el estudio han sido alterados con la finalidad de proteger su identidad.
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La seleccion de los diabéticos

Una vez que se reviso el RAP, comencé a seleccionar a nuestros informantes diabéticos en dos
fases, es decir, en dos practicas de campo. En la primera practica, la cual abarco los meses de
febrero a abril de 1995, se recurri al Hospital general de Zona No. 5 del IMSS de Zacatepec,
Morelos. Ahi los servidores de salud nos proporcionaron una lista de pacientes diabéticos, los cuales
estaban clasificados de acuerdo a los 7 consuitorios, a la edad y al sexo al que pertenecian.
Haciendo un total de 2160 diabéticos.

De esa lista se eligieron a pacientes pertenecientes a los primeros cuatro consultorios, debido a
que correspondian al municipio de Zacatepec y sus colonias cercanas. De los registros de consulta
del IMSS, proporcionados por esta institucién se captaron los nombres y domicilios de aguellas
personas con diagnéstico de diabetes y que en alguna ocasién habian acudido a consulta. De esta
manera fueron identificadas 20 personas, 5 hombres y 15 mujeres. Del total cinco fueron cambiados
porque se fueron a vivir a otra poblacion por lo que se retomaron cinco pacientes pertenecientes al
grupo de diabéticos quienes pertenecen al grupo de pensionados y jubilados, quienes acuden a las
actividades para estos en el IMSS de Zacatepec. )

En la segunda practica de campo, que abarca los meses de septiembre a diciembre de 1985, se
recurrié al Centro de Salud de Zacatepec, Morelos; para obtener una lista de 150 diabéticos
registrados en esta institucion, 70 dados de baja por no utilizar mas este servicio. De esa lista de 150
diabéticos se eligieron a 40 pacientes, de los cuales 22 diabéticos siguen acudiendo a consulta y 18
que fueron dados de baja. Este ultimo grupo lo seleccioné para saber los motivos por los cuales no
estaban en contacto con los servicios del Centro de Salud.

Cabe senalar, que se eligieron un nimero mayor de mujeres que de hombres debido al alto
indice que se encontro en los registros acerca del sexo femenino.

La obtencion de la informacion

Para fa realizacién de la siguiente investigacion, la cual se relaciona con patrones de
comportamiento hacia la busqueda de la salud, hacia el mantenimiento de la salud y hacia el uso de
los servicios de la salud , tanto tradicionales como modernos, se empieo el método etnografico basico
a nivel de campo, basandome en el Método de diagnéstico Rapido (RAP).

En la primera semana de cada trabajo de campo obtuve la informacién disponible en los registros
del Seguro Social y del Centro de Salud. Ello con la finalidad de disponer de elementos, con los que
se pudiera establecer una comunicacion inicial con las personas. Los contactos directos fueron con
los diabéticos en sus hogares con fa finalidad de exponeries los objetivos y metas del estudio e
invitarlos a participar en el mismo. Asi como también, el contacto establecido por esta via, no solo
sirvio para profundizar en los problemas que enfrentan a lo largo del tiempo en relacion a la busqueda



de atencidn; sino también, para observar y profundizar en algunos efectos del padecimiento en su
vida diaria, el uso de otras practicas de atencion, los problemas familiares, de consumo y laborales.™

Posterior a este primer encuentro, se comenzé a recabar la informacién a través de cuatro
técnicas: 1) se realizaron genealogias, para describir el proceso de la diabetes a través de varias
generaciones familiares.

Iy Se lievaron a cabo, en el primer contacto, entrevistas informales, las cuales durante las
primeras entrevistas las preguntas servian para abrir el tema sobre un tépico, pero los sujetos
contaban con absoluta libertad para pasar de un tema a otro o profundizar en aiguno de ellos, se
pretendia que cada persona contara su propia historia.

Iy otras de las técnicas utilizadas, en los siguientes contactos, fueron las entrevistas
estructuradas, utilizando un cuestionaric con preguntas abiertas. Aunque también en este tipo de
entrevistas, se tuvo cuidado para que las personas tuvieran la posibilidad de exponer los temas que
consideraran relevantes pero procurando, a la vez, no perder la linea de la conversacion. Algunas de
las entrevistas trataron sobre aspectos particulares de sintomatologia y el tratamiento, ademas
sirvieron para conocer y observar en forma mas directa sus condiciones materiales y familiares.
Durante las mismas aparecieron cuestiones relacionadas con el impacto del padecimiento,
profundizadas en sesiones posteriores. Asimismo, se tuvieron entrevistas con algunos integrantes del
grupo domeéstico, pero en menor cantidad. Ya dependiendo de la informacién recabada me dirigi a
complementar o esclarecer la informacion sobre el impacto del padecimiento, y las caracteristicas
socioecondmicas y demograficas, cuando no se contaba con estos datos. Hubo casos en que fue
necesario realizar mas entrevistas con el fin de complementar la informacién o aclarar algun dato
confuso o contradictorio. Las primeras entrevistas fueron grabadas; sin embargo, después de
encontrar algunas dificultades, sobre todo por el uso de la grabadora, provocando incomodidad a los
informantes, se prescindié de esta. De alli en adelante se tomaron notas rapidas de los aspectos
centrales e inmediatamente después de fa entrevista se transcribian al Diario de Campo.

IV} Otra técnica fue la Observacion Participante, la cual ayud6 a describir las actividades
cotidianas de los enfermos, por ejemplo, asisti .a las actividades para diabéticos, jubilados y
pensionados que realizaban en el IMSS de Zacatepec.

Obstacidos. problemas v limitaciones

Uno de los problemas con los que me enfrenté fue que una vez obtenida la lista de los diabéticos
con sus respectivas direcciones. Al ir a su domicilio me encontré, por un lado, con la inexistencia de
esas direcciones; por otro, del cambio de domicifio sin algun aviso; asi como también, que los

A lo largo de estas entrevistas fue cambiando el tipo de respuestas. Por ejemplo, durante la primera entrevista ante una pregunta
solian contestar en forma inmediata y sin titubeos. Mas. con el paso del tiempo, las respuestas tueron cambiando, como cuando
iniciaban diciendo “la verdad, la verdad...”, “para qué hecharles mentiras, ...”", “'la pura verdad ...”

30



informantes ya habian fallecido. Por lo que se opto en buscar a nuevos informantes, dedicandole mas
tiempo.

Otro obstaculo con los que me enfrenté fue el no poder encontrar a los informantes y alguno de
sus familiares para realizar la entrevista por lo que se tenia que regresar en varias ocasiones hasta
encontrarlos, retrasando asi la investigacion.

Por otro lado, una limitante fue cuando se entrevistaron a personas que no aceptaban ser
diabéticas, por lo que se tuvo que modificar, en ese mismo momento, las preguntas y dado que no se
recabé la suficiente informacién como para mantenerio en el estudio, decidi sustituirlos por otros
informantes.

La captura y codificacion de la informacion

Siguiendo las recomendacion del Método del Diagnéstico Rapido (RAP), inmediatamente después
de obtener la informacién y transcribirla en los diarios de campo, se procedié a elaborar un archivo
independiente para cada una de las personas del estudio. Al analizar el contenido del texto se
procedié a clasificar y codificar la informacion, de acuerdo a un esquema preestablecido (RAP) a
partir de la identificacién de temas generales y especificos del estudio. De esta manera se clasifico
conforme a varios apartados: organizacién domestica, recursos de salud, composicién del grupo
familiar, datos generales del individuo, genealogias, estado socioeconémico de la unidad domeéstica,
definicion Salud- Enfermedad, rol del enfermo, respuesta cultural a la atenciéon medica, evaluacion de
la enfermedad y redes sociales. Al interior de estos apartados se establecieron otros sub apartados.
Todo este trabajo permitidé mas adelante trabajar las clasificaciones de manera practica y rapida,
dependiendo de la necesidades especificas del analisis.

El andlisis de la informacion

El analisis de la informacién se dio tanto en términos cuantitativos como cualitativos. Una vez
clasificada la informacién se procedio a hacer una lectura-analisis de la informacién cualitativa con la
finalidad de orientar paulatinamente los hallazgos del trabajo de campo. De esta manera, se
ordenaron las entrevistas correspondientes a cada campo o categoria para todos los informantes del
estudio y se revisd una por una para tener una idea general del contenido de la informacién en su
conjunto. Al mismo tiempo se efectud una reclasificacion de la informacién de cada tema, de manera
que se crearon codigos con letras y numeros, para manejar mas rapidamente la informacion.
Posteriormente se calcularon porcentajes para cada uno de los temas y se procedid a efectuar
variables con la finalidad de buscar asociaciones entre ellas. Este procedimiento tuvo la finalidad de
buscar alguna distribucion, tendencia o asociacion que aportara ideas para profundizar en el analisis
cualitativo de la informacion. El analisis general de la informacién, junto con el analisis cuantitativo de



los datos codificados, permitieron hacer una descripcién de las caracteristicas generales del grupo,
asi particularizar los hallazgos del mismo.



CAPITUL.O IX

ZACATEPEC ENTRE CANAS, AZUCAR E INGENIO

El Estado de Morelos se encuentra ubicado en la zona centro-sur de la republica mexicana. Este
estado esta conformado por 33 municipios entre los cuales, rumbo a la carretera a Acapulco, se
encuentra Zacatepec, Morelos (Ver Mapa 1 y 2).

Al igual que la mayoria de los lugares de la industria azucarera cuya aparicion se da con la llegada
de los esparioles (1635), durante varios siglos se vio afectada y con la llegada de Lazaro Cardenas a
la presidencia se puede decir que resurge nuevamente la industria Azucarera hasta la actualidad
cuyo nombre es: “Ingenio Azucarero Emiliano Zapata”.

A principios de la década de los noventas, la fisonomia del municipio es diferente de la imagen
que presenté apenas unas décadas antes. Es decir, durante el auge azucarero (1987-1994), antes de
su quiebra, mantenia una visidon de constante movimiento, ya sea por su poblacion y por los
trabajadores, como por ejemplo, en los dias libres se reunian para ir al cine, lugar que en la
actualidad ya no existe.

El municipio de Zacatepec, cuenta con un total de poblacion de 30, 060 habitantes en 1995, las
cuales se encuentran habitando en seis de sus colonias (Galeana. Centro de Zacatepec, Tetelpa,
Lazaro Cardenas, Plan de Ayala, Benito Juarez). En estas se localizan fundamentalmente casas
habitacion, calles y muy pocos edificios. Los espacios baldios o de cultive son cada vez menos ya
que son sustituidos por viviendas o locales para comercios. Para quienes viven alli, resuita
relativamente sencilla demarcar sus fronteras, pero para aquellos ajenos a su estructura actual y su
historia. se han desvanecido con el paso de los anos por su relacion y continuidad con los municipios
circunvecinos.

La impresion que deja a quienes acuden por primera vez es la de un espacio sin mayor
relevancia, exceptuando el extraordinario panorama que ofrecen fos cultivos de cafa que rodean al
municipio; ademas de las palmeras que se encuentran desde la entrada de Zacatepec hasta la
entrada de! ingenio. Su aroma a piloncillo que expulsa su chimenea, dando a conccer la época de
Zafra. Gran parte esta conformado por viviendas, cuadra por cuadra, casi todas las calles estan
pavimentadas, solo unas cuantas fueron pavimentadas recientemente y otras siguen sin estarlo. Las
palmeras, los arboles de tamarindo, de limén, huajes, de chico zapote, naranjos; plantados en las
aceras o en los patios de las casas logran cubrir algunas carencias y limitaciones de las fachadas de
las casas. mas no de todas ellas; algunas casas estan pintadas, otras fueron enrejadas, pero algunas
cuantas dejan al descubierto los rojos o grises ladrillos con que fueron construidas, o la huella de que
siguen en construccion. Se trata, ante todo, de un municipio cuyos espacios comunes estan
desapareciendo, como fue el cine o el cierre de muchos pequernos negocios. Hay también locales de
comercio o de servicio, de venta de productos basicos (como es la tienda del IMSS), farmacias,
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papelerias; asi como también, pequefios talleres de mecanicos, relojerias, vulcanizadoras,
refacciones, etc. Ademas de encontrar un gran nimero de puestos de comida cuya presencia estan
en el interior del mercado y al frente de algunas casas se manifiesta durante ta mafana y por la
noche. También otros, negocios han sido cerrados. Cuentan con varias iglesias catdlicas en todo el
municipio, aungue la mas importante por su antigliedad y estructura es la Catedral de Zacatepec. Por
otro lado, se encuentran varios templos protestantes como son los adventistas, bautistas, metodistas,
seguidores de Jehova, presbiterianos, evangelistas, etc.

En cuanto a la educacion, cada colonia cuenta con kinders y primarias. Las secundarias
estatales y preparatoria, CBTIS y CETIS, se encuentran solamente en las colonias de galena y centro
de Zacatepec. A nivel licenciatura se encuentra en Zacatepec, el Tecnoldgico, el cual cuenta con
varias carreras.

Otros centros importantes, son los de recreacion, como es el campo de beis ball y el estadio de
futbol (El Coruco Diaz), el cual durante la temporada, sobre todo, los domingos acude la gente
aficionada a ver jugar al equipo representante del municipio.

De esta forma, la organizacion espacial de Zacatepec, como es el facil acceso, via terrestre, a
este municipio; favorece primordiaimente a las actividades del Ingenio Azucarero, para la
transportacion de la cafa, asi como también para las actividades y el facil acceso a los municipios
circunvecinos y a los centros turisticos con los que cuenta este estado de Morelos.

Entre Caiiaverales

Hasta principios de los afios 30's con la construccion del ingenio hizo que varios inmigrantes,
principalmente de Guerrero, Oaxaca, Puebla; se trasladaron a este municipio para trabajar. Ante la
necesidad de conseguir empleo y una vivienda propia, segun cuentan varios de los informantes, se
trasladaban "a donde fuera, de pérdida a conseguir un buen trabajo”. Donde el ingenio en aquel
entonces daba tanto trabajo como terrenos a sus trabajadores, los cuales podian ir construyendo
poco a poco sus casas. Una vez adquirido el terreno, la construccién de un cuarto por io menos les
“aseguraba’ no ser despojados del mismo y quedaban con la esperanza de su futura estancia. Por lo
tanto. podriamos caracterizar a la mayoria de la pobiacion como de origen rural o descendientes
directos de ellos.

Las viviendas, en un principio, fueron de carrizo o adobe, mas ninguna contaba con los servicios
basicos, claro que actualmente uno puede encontrar la existencia de algunas casas como estas, pero
estas se encuentran mas alejadas del centro del municipio. Casi todas estas viviendas fueron
levantadas gracias a la autoconstruccion, por lo general, se comenzo levantando un cuarto en el cual
vivia toda la familia y se destinaba un pequefio lugar para la cocina. Con el paso de los afios, y a
medida que se contaba con los recursos suficientes, los propietarios fueron agregando nuevas
habitaciones. sobre todo cuando los hijos comenzaron a casarse y se establecieron en el hogar



paterno ante la imposibilidad de adquirir sus viviendas propias, y en espera de conseguir otro terreno
donde pudieran construir su casa propia.’

Ademas de la construccién de sus casas pudieron obtener, del ingenio, terrenos para el cultivo
de la cafia y la introduccion de servicios basicos para las viviendas como el agua potable, drenaje,
electricidad, recoleccion de basura, pavimentacion de las calles, etc. Aunque cabe sefalar, que
conforme mas se aleja uno del ingenio se pueden observar casas que todavia no cuentan con todos
estos servicios. Un ejemplo son las viviendas que se encuentran en la colonia de Tetelpa.

Oftras de las cosas que construyd el ingenio para sus trabajadores y sus familiares fue la de un
Hospital, que debido a la quiebra dejé de funcionar. Durante estos arfios se dio la construccién de un
centro de salud, de un Hospital de Zona del IMSS, y de una clinica del ISSSTE.

Segtin o expuesto hasta este momento, y dada la dinamica como surge, crece y se expande el
barrio, y dado el hecho de vivir en el barrio, con antecedentes migratorios relativamente semejantes y
de acuerdo a esta estructura, pudiera dar la impresion de que se trata de una poblaciéon homogénea
entre si, que comparte conocimientos, creencias, trabajos, alimentacion, vestido y enfermedades,
entre muchas otras cosas, muy similares. Como es el hecho que comparten los primeros pobladores
considerando el haber vivido, durante su llegada al municipio, tres etapas: ai principio, con carencias
a causa de la ausencia de servicios publicos. Desde el funcionamiento del ingenio, pasan a la
siguiente etapa, caracterizada por la introduccion de los servicios publicos y el aumento de la
produccion de sus cultivos. Asi como el considerar a Zacatepec como municipio en 1938. La tercera
etapa, es un declive ya que con su quiebra o privatizacién “como lo mencionan sus trabajadores” vino
un aumento del desempleo, el cierre de varios comercios como: tiendas restaurantes, y del hospital
exclusivo para estos trabajadores, asi como el abandono del cultivo de tierras para la cafia debido al
aumento de deudas con el banco. Provocando asi, tanto un aumento de migracién hacia el
extranjero, afectando asi la vida de los pobladores, principalmente la de los diabéticos.

Vida laboral y satisfaccion de necesidades basicas.

No todos los pobladores de esta unidad geografico social pertenecen a la misma categoria social.
En el marco del presente trabajo y considerandolos como integrantes de la clase subalterna, la
poblacion aqui descrita se engloba en tres tipos, si tenemos en consideracién su incorporacion al
proceso productivo y las formas que adoptan para resolver sus necesidades esenciales: los
pensionados, los trabajadores informales y los formales. Aunque esta tipologia ofrece algunas
dificultades para ubicar a unos cuantos individuos y a sus unidades domésticas correspondientes en
algunos de ellos,? la finalidad del presente trabajo hace que la misma resulte de utilidad para dar un
panorama de sus caracteristicas y diferencias fundamentales.

_ Este proceso de autoconstruccion de los sectores populares ha sido descrito con ampiio detalle por Gonzalez de la Rocha (1986).
- Tal como lo seriala Larissa Lomnitz ( 1984 ), el concepto de unidad domesticas se emplea aqui para referirse al grupo de personas que
pueden ser parientes o no. en accion de estrategias de generacion de ingresos y actividades de consumo.
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El primer grupo esta compuesto por el 23 por ciento de las familias de los diabéticos. La mayor
parte de las personas en edad no productiva corresponde a quienes migraron desde nifios, tienen
una mayor edad, por lo cual se incorporaron en las actividades productivas trabajando en el Ingenio
azucarero o en algunas de las fabricas cercanas a este municipio, lo cual reciben mensualmente una
cantidad minima para su cubrir sus gastos. En el caso del 46 por ciento de las familias de los
diabéticos que trabajan en la economia informal como albafiles, carpinteros, chéferes, los que
trabajan en el campo y aquellos ubicados en trabajos donde se requieren sus servicios durante un
tiempo determinado-pintores, matanceros, etc.-, estan en el subempleo, o en el desempleo informal.
Al dedicarse a la venta de productos o servicios, pero en muy baja escala por lo comuin sus ingresos
casi siempre son inferiores al salario minimo y/o esporadicos. Ello mismo conlleva a que la mayoria
no tenga acceso a las prestaciones sociales, dada su no adscripcion a alguna institucion de seguridad
social, aunque algunas veces sus hijos fogran incorporarlos al seguro social.®

Debido a lo anterior, tanto los pensionados como los trabajadores subempleados, tienen una
insuficiencia cronica de ingresos para resolver tanto sus necesidades basicas personaies como de ia
unidad doméstica y emplean una serie de estrategias para complementar dichos ingresos, entre las
que sobresalen {as siguientes: aun cuando casi la totalidad de los adultos estan trabajando en un
momento determinado, con suma frecuencia cambian y/o trabajan en mas de un empleo por
insatisfaccion o por lo limitado de sus ingresos, sobre todo los comerciantes ambulantes. También se
ha vuelto practica que en muchos hogares., uno o varios de sus miembros, sobre todo, los varcnes
migren a Estados Unidos a trabajar, para después mandarles unos ddlares cada vez que tienen
oportunidad a sus unidades domésticas. Ademas, aun cuando casi todos los trabajadores son del
sexo masculino, cada vez es mas frecuente la incorporacion de los nifios y mujeres a cierto tipo de
actividades generadoras de un ingreso complementario, como en la venta de determinados productos
alimenticios o de vestir, en su misma vivienda, el lavado y planchado de ropa y el servicio domestico;
se da el caso inclusive de que los hombres no aceptan que las mujeres trabajen fuera de!l hogar, por
lo cual estas lo hacen sin su consentimiento y/o a sus espaldas. Mas aun, un niamero significative de
familias cuenta con animales en el corral de sus viviendas (comunmente cerdos, gallinas o incluso
vacas) con la finalidad de disponer de recursos que les posibilite obtener ingresos adicionales. Y
cada vez es mas frecuente participar en alguna cooperativa de ahorro o de consumo, o en las
‘tandas.”

La mayoria de estas familias el Ingenio les dio un terreno y con el paso del tiempo fueron
construyendo sus propias viviendas. De esta manera casi todos son propietarios del lugar donde
viven, pero casi una tercera parte la rentan. Originaimente estas viviendas fueron ocupadas por una
sola familia, pero con el correr de los afios y a medida que los hijos se fueron casando, se fueron
incorporando otras de reciente formacién. Tampoco es raro encontrar a pariente o a los padres de los
conyuges viviendo es las mismas. Esta situacién obligd a diversas modificaciones y amplificaciones

Segun varios trabajadores con acceso al seguro. tres o cuatro afios atras era relativamente tacil afiliar a sus padres ya que solo les
solicitaban una constancia. Sin embargo, desde varios meses atras logran afiliarlos si muestran una constancia que certifique que viven
en la misma vivienda v dependa de ellos.



de la finca, de acuerdo a las caracteristicas de construccién, la disponibilidad de espacio y los
recursos disponibles. Al momento de! estudio el 58% de las unidades domesticas estan habitados por
diferentes familias, tanto las de origen como las de los hijos recién casados a quienes por lo general
se les construye una habitacion ya sea en el segundo piso o en la parte posterior de la casa, aungue
compartan el resto de los servicios®. La mayoria de sus viviendas estan terminadas, aunque no es
raro observar algunas en proceso de ampliacion. Por lo general, varia en sus dimensiones, acabados,
disefio y distribucion; p.e.. unas cuantas son de dos plantas, mientras que ofras son pequefas. las
paredes estan sin resanar y los pisos de tierra o de cemento. Estas viviendas recuerdan el esquema
basico de poblaciones del area rural de donde provienen: se entra por el zaguan, sigue una pequefia
estancia donde sobresalen las figuras religiosas o los retratos de la familia y que sirven como sala,
comedor y cocina, a los lados los cuartos para dormir y en la parte posterior un patio o corral
asignado al cultivo de plantas y donde se encuentra una variedad de animales como pajaros,
palomas. gallinas, perro, gatos e incluso cerdos, vacas, etc. En este patio se encuentra por lo general
el lavadero, el cual es utilizado tanto para el aseo de la ropa como para lavar los trastes y utensilios
de la cocina. Practicamente todas estas viviendas disponen de agua entubada y drenaje, pero menos
de la tercera parte cuentan con cocina y bafos separados.

En cuanto a la alimentacion cotidiana de la mayoria de estas familias consta de sopa de pasta,
arroz, tortilla, frijol, chile, pan, refresco (en especial cocacola), platilios con carne de puerco y en muy
pocas ocasiones verduras o fruta. El consumo de carne y leche cuando hay, se da una o dos veces a
la semana, y en poca cantidad. El pescado solo se consume en época de cuaresma. Algunas
dificilmente pueden adquirir carne, salvo en ocasiones muy contadas. Las verduras y las frutas se
adquieren en recauderias, cercanas o en el mismo mercado o en aiguna casa que vende en sus
patios legumbres; pero debido a su costo elevado muy pocas familias las consumen. Cuando hay
dinero fa mayoria de las amas de casa se proveen de alimentas necesarios en ofro municipio, como
por ejemplo Jojutla, porque encuentran algunos productos mas baratos, a demas de una mayor
variedad.

Ante esta ubicacion particular en el proceso productive y la carencia permanente de recursos, 30
de estas familias por lo general no cuentan con las posibilidades de acudir a la medicina privada y
estan excluidas de la seguridad social. Consecuentemente su Unica opcién de acceso a los servicios
publicos de salud son los que ofrecen algunas instituciones como la Secretaria de Salud, a través del
centro o de los hospitales civiles, o de otros especificos como del DIF, pero que no se encuentran en
el municipio.

El caso de la familia Ramirez ejemplifica, como mayor o menor fidelidad, la situacién que
enfrentan a 30 familias que integran este grupo. Esta unidad esta compuesta por la madre (ego) de
72 anos de edad. dos hijos de treinta tantos afios, que viven en la misma casa, ademas de la nueray
sus tres nietos. Ella no trabaja debido a la ceguera que le provoco la complicacion de la diabetes por

* Esta situacion se incremento notablemente a partir de la crisis con la privatizacion del ingenio en 1994, ya que muchos hijos casados
han vuelto a casa de sus padres al haber perdido sus empleos v no poder pagar renta.
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lo cual sus ingresos son mas bien de su hijo, quien hace trabajos de albafiileria; ademas de su nuera,
quien hace pifiatas y de su hija quien lava y plancha. Por lo que sus ingresos son reducidos, y
esporadicos. Ademas de no contar con seguridad social.

Otra cifra es la del 20% de fas unidades domésticas, cuenta con un trabajo estable, basicamente
como asalariados o como prestadores de servicios. Se trata de un grupo de obreros del Ingenio
Azucarero, o de algunas fabricas cercanas al municipio o de alguna institucién gubernamental; cuyos
ingresos son estables y por lo general tienen ingresos superiores al salario minimo. Muchos de estos
diabeticos llegaron a la ciudad de pequefios o de jévenes; ello les permitié terminar la primaria o la
secundaria brindandoles una calificacion minima para trabajar en una institucién. Es decir, su
situacion laboral tes brinda la posibilidad, aunque seolo uno de (os integrantes trabaje es suficiente
para resolver sus necesidades bdsicas diarias sin mayores dificultades. Este grupo, ademas de
contar con casa propia, no enfrentan problemas para adquirir los insumos alimenticios, de vestido.
Incluso la obtencién de algun ingreso extra por un incremento estacional de las ventas o aguinaldos,
permitiéndoles resolver algunas necesidades no previstas o llevar a cabo aigun proyecto adicional,
como la construccion de otra recamara o salir de vacaciones. En cuanto a sus hijos no hay ningun
problema para tenerios en las escuelas publicas y tienen la posibilidad de continuar hasta la
preparatoria y, en pocos casos, a la universidad. También este grupo de familias tiene acceso
habitualmente a la seguridad social y/o acude con cierta frecuencia con los médicos privados o con la
medicina alternativa.

La Familia Lépez representa el mejor prototipo de estas familias. Don Torio y su hijo trabajan
como obreros en ei Ingenio Azucarero desde hace varios afios, y dofia Fernanda labora en el hogar.
Aunque el padre percibe un salario mas elevado , entre ambos —padre e hijo- obtienen casi cuatro
salarios minimos. El ingenio, por su parte, les apoy6 en la obtencién de unos terrenos, a bajos precios
para conseguir su vivienda y la de sus hijos. Cuentan con automévil tanto el padre como el hijo.
Desde hace varios afos estan afiliados al Seguro Social y lo utilizan ante cualquier problema de
salud, aunque por otra parte recurren a meédicos privados o a la medicina alternativa.

Rasgos en comun de la vida social

Dada la ausencia de una politica de prestaciones laborales, econémicos y sociales dirigida a estos
sectores urbanos dei pais, 1a forma en que estos enfrentan sus necesidades y demandas en la vida
diaria se da basicamente a partir de los recursos con que cuentan tanto a nivel individual como de su
grupo domestico. Asi, en el caso de la poblacidon a la cual estamos refiriéndonos y ante la evidente
desigualdad en la posesién de recursos materiales, son explicables las diferencias notorias en sus
pautas y modalidades de consumo. No obstante el sefialamiento anterior, la vida en el municipio no
se restringe unica y exclusivamente a la existencia de determinados recursos materiales, econémicos



o financieros, también se define en funcion de otros elementos entre los cuales destacan una serie de
relaciones sociales, practicas religiosas y valores que son ampliamente compartidos entre todos ellos.

Una dimensidn predominante en la vida social del municipio es fa presencia de una variada y
compleja serie de relaciones, redes y nexos que atraviesa terrenos tan variados como lo econémico y
lo emocional que involucra a los individuos, a sus grupos domésticos e integrantes de otras redes
sociales. En este sentido, las relaciones de mayor importancia se dan a nivel individual y familias-
grupos domeésticos en términos de lo que Lomnitz (1980) denomina como redes de parentesco. Ya
sea que vivan en la misma vivienda, en el mismo municipio o en otros cercanos a Zacatepec, e
inclusive en sus pueblos de origen o en Estados Unidos, esta instancia se asume como uno de los
ejes centrales sobre la cual giran multiples aspectos de la vida diaria.® En términos generales, tales
relaciones dependen fundamentaimente de dos factores: por un lado del tipo y grado de parentesco y.
por otro, de la cercania geografica. Esto es, existe una relacion directa en el tipo y grado de
parentesco y, por otro, de la cercania geografica. Esto es, existe una relacion directa en el tipo y
frecuencia de las relaciones en funcion del grado de parentesco y la distancia en que viven sus
familiares. Tales relaciones cumplen una funcion de vital importancia en la vida del municipio, por lo
menos en la medida que se manifiesta en situaciones tan diversas como: a) en la busqueda,
seleccion y otorgamiento, en la medida de sus posibilidades de fuentes de trabajo; b) al proporcionar
mecanismos concretos para resolver sus necesidades de vivienda (p.e, al otorgar espacios concretos
para vivir no solo a los padres e hijos sino también a otros parientes); ¢) mediante apoyos de diversa
indole, tanto en dinero como en espacio, para resolver sus necesidades alimentarias; d) al brindar
varios tipos de apoyo tanto en forma permanente como extraordinaria, para resolver algunas de sus
necesidades basicas; e) como fuente de apoyo emocional, y f) mediante su participacion en el
cuidado de los enfermos, los nifios y los ancianos.

Aunado a lo anterior, segun se desprende de sus descripciones, las relaciones y nexos con los
vecinos, amigos y comparneros de trabajo tambien posibilitan una serie de intercambios y por lo
comun ante problemas mas especificos, como la obtencion de un préstamo o el otorgamiento de
comida a los ancianos o a los enfermos.

En el marco de Io expuesto hasta este momento, las demandas o necesidades que enfrentan los
individuos del municipio {as resuelven basicamente a nivel personal o en su grupo domeéstico —familiar
a partir de sus relaciones y/o recursos. Por este motivo resulta evidente que los problemas
ocasionados por la enfermedad son manejados o resueltos a partir de los recursos disponibles a este
nivel. ya sean de indole econdémico y/o emocional y requieren de tal apoyo, durante cortos o largos
periodos del tiempo. Apoyando este sefialamiento, existe en el municipio un tipo de grupo u
organizacion cuya finalidad es la de fortalecer los vinculos y/o impuisar las acciones comunes, entre

\ diferencia de {os reportes de otros autores sobre <! papel predominante del compadrazgo en la vida de los sectores populares
iLomnitz, 1980: Lewis, 1986}, durante el trabajo de campo nunca escuche referencia alguna que diera cuenta de su importancia en este
contexto. Este hecho se debe, desde mi punto de vista, a que ta mayoria de las familias Hegaron al municipio cuando sus hijos va
habran stdo bautizados o confirmados.



quienes padecen diabetes, organizado por el Hospital General de Zona del Seguro Social. por fo que
unicamente los derechohabientes tienen derecho a participar en estas acciones.

Paralelamente a lo anterior, la vida de los habitantes del municipio también se ve reflejada
profundamente por la presencia de la religion, sobre todo- la catélica.? Tanto las creencias como las
practicas religiosas se expresan en diversas facetas y adoptan muitiples formas entre mujeres, nifios,
adultos y ancianos, o entre quienes padecen una enfermedad o se encuentran sanos. Sin la
pretension de ser exhaustiva sobre este particular, destaco aquellas pautas que me merece parecen
mas evidentes y visibles: a) las expresiones o invocaciones a Dics, a la virgen o uno de tantos
santos, se refleja en el discurso de la vida diaria, sobre todo el de los adultos y los ancianos. Asi, la
figura divina aparece como elemento explicativo del pasado, el presente y el futuro; se vincula a
situaciones tan diversas como tener o no tener hijos, la ausencia o existencia de recursos materiales,
el éxito o el fracaso en el trabajo, estar sano o enfermo, y hasta la posibilidad de vengarse de los
otros, dice uno de los informantes; b) las personas asisten en forma constante a los eventos
religiosos como la misa, el rosario y los novenarios los ancianos y las mujeres entre semana y toda la
familia los domingos); c) dentro de la vivienda y del grupo doméstico también se hacen presentes
multiples expresiones de tipo religioso, como las figuras colgadas en las paredes, o las cruces y
veladoras expuestas en lugares visibles; también sigue siendo practica comun rezar el rosario en
algunas familias; d) la formacidn religiosa no solo se da adentro de {a familia sino también fuera de
ellas: sea a través de la participacion en la doctrina, la asistencia a cursos, 10s ejercicios espirituales,
los encierros o los encuentros organizados por grupos laicos y religiosos; e) la presencia religiosa
también se nota en todos los eventos considerados de importancia en la vida del individuo; el
nacimiento, el bautizo, la confirmacion, los quince afios, el matrimonio y la muerte; f) tampoco son
raros los votos, mandas y promesas de aquellas personas que presentan un problema especial o
tienen una conducta considerada como conflictiva para el grupo, tal es el caso de las promesas de no
volver a beber bebidas alcohodlicas o los votos de no comer carne determinados dias del mes; g) las
personas del municipio. por otra parte, asisten en forma constante a las festividades religiosas,
sobre todo a las fiestas de los patronos de las iglesias de las colonias o de los municipios nexos.

En este contexto de desigualdad en la distribucion de los recursos, la centralidad de la vida en el
grupo domeéstico y la religiosidad popular, cabe también mencionar como rasgo que refleja todos y
cada uno de los aspectos de la vida diaria, la posicion no solo diferencial sino también desigual
asignada alos hombres y a las mujeres, como sera expuesto mas adelante.

Sin desconocer fa presencia de un namero indeterminado de personas pertenecientes por lo menos a una iglesia protestante, aqui haré
referencia. principalmente. a quienes profesan la religion catolica pues constituyen la mayoria de los habitantes def municipio.
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Un dia de la semana

Las actividades en el barrio siguen un ritmo bastante homogéneo, de lunes a domingo, casi todos
los dias del afio. De lunes a sabado, la vida irrumpe entre las cinco y las seis treinta de la mafana
cuando los trabajadores, fundamentaimente del sexo masculino, portando un morral o valija en
donde transportan sus instrumentos de trabajo y su comida, salen de sus casas para dirigirse a
trabajar. Algunos van en bicicleta, muy pocos en auto propio, y otros a pie o utilizando el transporte
publico. Las tiendas de abarrotes abren sus puertas alrededor de las ocho y a partir de ese momento
las calles se pueblan rapidamente de distintos tipos de vehiculos que corren en uno y otro sentido
distribuyendo su carga de alimentos, aqui de leche, mas alla de pan ; al mismo tiempo, empieza el
incesante ir y venir de mujeres al mercado y/o a las tiendas de abarrotes en busqueda de alimentos.
ya para preparar lo que llevaran sus maridos o hijos que trabajan, y para dar el desayuno a quienes
se quedan en casa. Un poco antes de las siete otro movimiento de colores sacude las calles. Ahora
son las madres o0 hermanas mayores quienes acompanan a los nifios vestidos de verde, azul o rojo
rumbo a las escuelas. Después de un periodo de cierta tranquilidad, las calles se vuelven a llenar con
el movimiento, ahora en menor grado, de mujeres y nifios que se dirigen otra vez a las preprimarias
de las colonias vecinas. En lo que resta de la manana en el municipio se ven algunas mujeres y
ancianos que transitan dirigiéndose a lugares especificos; diversos tipos de vehiculos- camiones
(sobre todo cuando es época de Zafra), transporte publicos, etc. transitan permanentemente- se
acercan a las tiendas a dejar mercancias como refrescos, cigarros y pan industrializado; a esta hora
algunas sefioras salen a barrer o al encontrarse en la tienda platican con otras personas y comentan
los sucesos cotidianos recientes, sus problemas familiares o se interesan por lo que sucede con los
vecinos. A partir del mediodia y hasta ya avanzada la tarde, las calles se convierten en terreno de los
nifos y jévenes. Después de salir de la escuela, gran cantidad de ellos se retinen en [a cera de sus
casas o se dirigen al kiosko para practicar sus juegos favoritos. En este ir y venir permanente de los
nifios, de vez en cuando asoman sus madres, ya sea para destinarlos a aiguna actividad o para saber
donde se encuentren.

Entre las cinco de la tarde y las ocho empiezan a llegar los hombres trabajadores. Este es el
horario en donde muchas familias salen al frente de su casa con sus sillas respectivas y conversan
con los vecinos; en el kiosko, a su vez, es uno de los iugares predilectos de reunion de los ex-
trabajadores del Ingenio Azucarero- para platicar, comentar sus experiencias, la formacion de su
familia, las actividades cotidianas, gustos preferencias. o simplemente pasar juntos parte de la tarde —
noche.

La vida en la calle empiezan después de las ocho, y a las diez practicamente es nula. Segun se
comentan algunas personas, después de oscurecer, las calles se vuelven lugares inseguros por los
asaltantes de jovenes de las colonias vecinas. Con frecuencia los problemas de violencia irrumpen en
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la vida de los habitantes, sobre todo por peleas entre jovenes del municipio, ligados la mayor parte de
las veces al alcoholismo.

Domingos y dias de fiesta difieren de los anteriores, no sélo porque las actividades comienzan un
poco mas tarde, sino porque son dias de marcada actividad en las calles. Ademas de iramisao alos
servicios religiosos es el dia que se aprovecha para reunirse en casa de los padres o visitarlos, en
caso de vivir cerca del municipio. Algunos jovenes van a ver al estadio los partidos de futbol o béisbol.
Otros optan por salir de paseo a alguin parque o al centro de la ciudad.

Durante las vacaciones, periodo en e} cual los nifios no van a las escuelas, (semana santa, julio y
agosto o al final de afo) varias familias aprovechan para pasar unos dias en sus pueblos de origen
llegando a casa de aiguno de sus familiares. Sin embargo, en forma excepcional, alguno o todos los
miembros de! grupo familiar van mas de un solo dia a algun lugar diferente. Inclusive, para madres de
familia con menores recursos llevar a sus hijos de compras al tianguis representa la oportunidad de
“llevarios a dar la vuelta”. Las celebraciones como bodas XV afios, bautismos, aun los sepelios, son
espacios de reunidn para los miembros de la familia y amigos cercanos y conocidos. En los primeros
casos, por lo general , se alquila un solo salén de fiestas, cuyo precio oscila entre los 2000 y 5000
dependiendo del dia, tiempo y nimero de personas. En estas ocasiones, los platillos preparados
habitualmente consisten en pozole, mole verde con carne puerco, arroz, frijoles o tamales con atole.
La inversion de una “gran cantidad de dinero” para estas fiestas es justificada por una sefiora en los
siguientes términos: “solo una vez se cumplen XV afios 0 se casan, aungue nos quedemos sin rada
(de dinero).”

En varias ocasiones tuve la oportunidad de hablar en forma directa, sobre los problemas
familiares que enfrentan estas personas en su vida cotidiana. De acuerdo a ello, ios hombres tienden
a considerar su vida en familia sin mayores conflictos o contratiempos; las mujeres hacen mayor
mencion a la violencia dentro del hogar, las discusiones en las que faciimente surgen ofensas, los
accesos de célera y los golpes por parte del padre, sobre todo cuando estan bajo los efectos del
alcohol. En estas situaciones es frecuente escuchar de parte de las mismas mujeres: “mi esposo es
muy bueno, pero cuando toma nos hace sufrir mucho a mis hijos y a mi.”? Otras veces escuché aludir
a las dificultades que enfrentan con sus hijos cuando son abandonadas por el esposo, a la presencia
de otra mujer en la vida de éste; ademas de las caricias que éste hace en las zonas genitales de sus
hijas mayores; a la imposibilidad de hacer cuaiquier cosa ante el riesgo de ser dejadas, y a las
alianzas con sus hijos ante las arbitrariedades del mismo. Segun la informacion disponible, no es
factible hacer una estimacion de cuan frecuente se presenta; pero para una informante, es mas
comun de lo que se dice.

Adentrarse en la cotidianidad de una familia de éstas, puede ser de utilidad para dar un
panorama de lo que ocurre en muchas. Los Rodriguez se asemejan en muchos sentidos al comun

N\ se cuenta con datos especificos sobre el alcoholismo entre los habitantes del municipio. Entre ellos, no obstante, presumen que es
un fenomeno bastante generalizado. sobre todo entre los varones jovenes y adultos. Entre las evidencias que sustentan esta afirmacion
se encuentra: la ingestion de bebidas embriagantes, sobre todo cerveza, los fines de semana y en la calle, la alusion frecuente a
contlictos von tamiliares o vecinos a causa del alcohol, la referencia a este tipo de bebidas en todas las fiestas.
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denominador: la familia esta compuesta por el esposo de casi cincuenta afios, nueve mas que la
esposa. Tienen dos hijos, de veintidos y veintiuno, y una hija de doce anos. De lunes a sabados el
sefior se levanta entre las cuatro y cinco de la manana y se prepara para irse a trabajar —como
panadero-, un poco mas tarde se levanta el hijo mayor para irse juntos. La esposa se levanta a la
misma hora para prepararles comida, a la vez que espera la llegada de su otro hijo, quien trabaja en
la noche. Cuando este llega, come algo antes de irse a dormir. Una vez que se han salido a trabajar,
la sefiora se acuesta un rato. Sale a misa a las siete y aprovecha el regreso para comprar el
mandado de ese dia. Una vez en su casa desayuna con su hija, hacen fa limpieza y prepara los
alimentos del mediodia. Si se requiere hacer alglin pago de servicios se hace durante el transcurso
de fa mafana. La hija va a la secundaria en el turno vespertino, por lo cual ayuda a sus tareas del
hogar en la mafiana, siempre con el radio encendido. Al mediodia la madre acompanfa a su hija a la
secundaria y de alli se pasa a la panaderia con su esposo. Regresa con este y su hijo ya avanzada la
tarde. Vende pan afuera de su casa y alrededor de las ocho se mete a ver television. En la tarde
ambos hijos se van con los amigos o con las novias. Mientras uno se va a trabajar, los otros se
acuestan entre diez y once de la noche. Practicamente a ninguna hora coinciden en la casa los
integrantes de la familia, por lo que la convivencia es escasa, excepto entre madre e hija. Aunque el
hijo mas chico trabaja con su padre, frecuentemente tienen problemas, por lo cual deja el trabajo para
regresar dias 0 semanas mas tarde. Los mismos cdnyuges han tenido serias dificultades en los
ultimos afios, por este motivo la sefiora duerme en el suelo argumentando que alli duerme mejor que
en la cama. La familia nunca sale junta a pasear.”

Ante las enfermedades

En una poblacién de tan variados antecedentes migratorios, con una forma diferencial de
incorporarse al proceso productivo y resolver sus necesidades diarias, como lo es Zacatepec, no solo
coexisten diversas enfermedades, sino concepciones, interpretaciones y practicas de atencién a las
mismas.® Mas alla de una generalizacion sobre creencias de sus padecimientos y las causas que los
provocan, existe una serie de interpretaciones sobre los mismos relacionados con el tipo de
enfermedad, su duracién y las acciones llevadas a cabo para su atencion. Y a diferencia de la
interpretacion del modelo bio-médico, varias de estas interpretaciones coexisten y se entrelazan
incorporando elementos de la teoria microbiana. pasando por la teoria humoral, sustentando ideas
gue las consideran como producto de los problemas de la vida diaria, los sustos, causas genéticas y,
en forma menos importante, la hechiceria. Y, de acuerdo a la informacion disponible, ninguno de
eflos maneja una interpretacion que considere la enfermedad como producto de un castigo divino, y
muy pocos como efecto de una alteracion organica o funcional de! organismo.

aunque esta mformacion puede hacer referencia al conjunto de la poblacion del municipio, la misma refleja mas la situacion de
Jurenes tueron ubicados en aquellos que mas se relacionan con el Centro de Salud.
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Los siguientes ejemplos resaltan algunas de las interpretaciones mas comunes relacionadas a
entidades especificas y, en algunos casos, a la busqueda de alternativas especificas de atencién.
Como se puede observar, todas las interpretaciones son denominadas de acuerdo al mocelo
biomédico. excepto en el caso del empacho, la caida de la mollera y otra enfermedad a la que no dan
nombre pero es considerada como producto de un maleficio. Esto no significa que algunas entidades
sean denominadas a partir de sus manifestaciones esenciales, como tener un dolor, estar débi:, o
sentirse triste.

Cuando el padecimiento es muy agudo, ante la aparicion de un dolor stbito e intenso, se atribuye
a una causa desconocida. Tal como lo sefala uno de los informantes "no se porque me dio, yo estaba
bien y de pronto me prendio aqui (sefialando ai pecho) este dolor no se a que se deba”. En este caso
se suele acudir con un medico para que descubra la causa y ofrezca la solucion.

Si las molestias son de aparicion progresiva, como el caso de los resfriados, se suele remitir a la
concepcion humoral donde {a salud y la enfermedad son una cuestion de balance entre los opuestos
frio-calor, seco-huimedo. Al hacer referencia a un cuadro de este tipo, una madre sefiala la relacion al
padecimiento de su hijo "es que se mojé, se quitd los zapatos, salié y estaba haciendo frio, no me
hace caso y por eso se enferma, ya andaba malo y se quitd el sweater....”

Las personas con enfermedades cronicas-degenerativas, como aquellas con diabetes e
hipertension, generaimente sefialan causas de tipo social, (un disgusto muy fuerte, la muerte de un
familiar, un susto, los corajes, etc.), con fos miembros del grupo domeéstico, los veciros, los conocidos
o los compareros del ambito laboral.

Las enfermedades congénitas, por ejemplo la malformacion en los nifios, es vista como producto
de un agente externo “culpable”, que por lo general resulta ser el esposo, sobre todo cuando
consume alcohol.

Existen enfermedades de diversa indole que aunque no se hace referencia explicitamente a
ellas, son consideradas como producto de un maleficio o hechiceria. Tal como lo referia una sefiora
respecto a un padecimiento que le habian curado “no quiero creer en eso, pero ya me curaron y me
siento mejor”. Asi mismo, cuando ante una enfermedad se ha recurrido a varias opciones de atencién
y ninguna ha funcionado. suele encontrarse [a causa entre “quienes le hacen males a uno, o le
hicieron un trabajo”.

Cuando se presenta las enfermedades cronicas en la vejez, no es raro encontrar una explicacion
en funcién del agotamiento o cansancio del organismo, aunado a las condiciones externas a que se
vio sometido en la juventud. Tal como refiere una persona a sus sesenta y tantos afnos...” es que ya
esta uno viejo, de tanto que trabaje algo me tenia que salir, después de tantos aros, de algo se tiene
uno que morir, pues cuando esperaba a mis hijos no me alimentaba bien y con tanta “chinga”, ahcra
son los resultados...”

En un sentido muy similar, cuando en la edad adulta se presenta sintomas generales
relacionados con la debilidad, cansancio, dolor de cabeza, o molestar en el estomago. aigunas
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personas consideran que las vitaminas resuelvan el problema al completar la maia calidad de su
dieta, o compensar el desgaste ocasionado por una actividad fisica mayor a la tolerable.

Finaimente, si la enfermedad se ha presentado con anterioridad en el grupo familiar, se
considera que se trasmite de padres a hijos. "es que pos mi mama de eso murid y tengc dos
hermanos que también les sube la presion”.

Ante este conjunto de enfermedades e interpretaciones sobre las mismas, la poblacién de
Zacatepec, dispone y utiliza una variedad de recursos, estrategias y acciones para la atencion de las
mismas. Algunas se limitan a la dindmica interna del grupo domeéstico, otras se llevan a cabo
acudiendo a los recursos del municipio, otras a las colonias circunvecinas y, en algunos casos, a
ofras zonas de la ciudad.

Entre los recursos medicos oficiaies se encuentra el IMSS, el cual es utilizado, principaimente,
por los trabajadores del Ingenio. Por sus instalaciones y servicios se considera como un hospital de
zona de segundo nivel. Este hospital cuenta con oficinas administrativas, salas de espera para los 7
consultorios de medicina externa, una farmacia, un archivo clinico de los derechohabientes. También
cuentan con especialistas como: oftaimologia, ginecologia, Medicina Interna, Otorrino, Medicina
preventiva de Estomatologia, y un modulo de materno infanti. Ademas de la seccién de
hospitalizacion y para realizar diferentes actividades, como Teatro, natacion grupos para
pensionados, etc.

Otro de los recursos médicos oficiales mas utilizado por los habitantes que no tienen seguridad
social es el Centro de Salud de la SSA. Después de mas de una década de haberse inagurado, es un
centro que cuenta por lo comun con 11 consultorios médicos, una sala de expulsiéon y dos
laboratorios para analisis clinicos. En este centro se ofrecen fundamentalmente servicios de consuita
externa y acciones preventivas, sobre todo de vacunacion, y al igual que a nivel estatal, la consulta en
algunos programas considerados prioritarios no se cobran a la poblacién: atencién prenatal, diabetes,
hipertensién. control del nifio sano, deteccion oportuna de cancer, planificacion famifiar,
enfermedades trasmisibles. fiebre reumatica y vacunacién. La presencia de recursos humanos en el
centro no obsta que carezca con suma frecuencia de los recursos materiales basicos para su
funcionamiento. Con un ejemplo, siendo prioritario el programa de diabetes se entiende que debe de
contar con los insumos necesarios para la prevencion, el diagndstico y el control; la situacion sin
embargo, es completamente diferente, rara vez se cuenta con tiras reactivas, lancetas (que sirven
para medir los niveles de glucosa en |a sangre), medicamentos e inclusive papeleria.

Quienes con mayor frecuencia asisten a solicitar los servicios en este centro de salud, son
mujeres en edad fértil, ancianos y nifios menores de cinco afios. A juicio de numerosas personas, el
hecho de que la consulta sea gratuita y se puedan obtener medicamentos sin costo son motivos
suficientes para acudir al mismo.® Cuando se requiere atencion hospitalaria, las personas acuden

Aun cuando las disposiciones ofictales estipulan que quienes acuden a consulta a algin programa prioritario pueden obtener sus
medicamentos sin costo alguno, en la practica ello casi nunca se da en este centro por la carencia permanente de medicamentos. Por
este metivo. los medicos comunmente disponen de medicamentos que han recibido de los agentes farmacéuticos o de la misma
reblacidn y los proporcionan a quienes consideran mas necesitados.
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directamente o son enviadas a hospitales publicos como el MEANA, ubicado en el siguiente municipio
(Jojutla). Sin embargo, este procedimiento tiene éxito en contadas ocasiones, ya porque los
individuos enfermos no acudan argumentando diversas dificultades fisicas, econémicas o
emocionales, 0 por causas inherentes al mismo hospital. como no contar con personal o material con
ese momento, 0 por sobre cupo lo cual hace que con cierta frecuencia las consultas se programen
hasta seis meses después.

Asociado a lo anterior, con el paso de los afios se ha incrementado et porcentaje de personas
que cuenta con seguridad social sobre todo por los trabajadores jovenes que laboran como obreros o
asalariados. De hecho, al momento de! estudio casi la tercera parte de la poblacién era
derechohabiente, sobre todo del Seguro Social.

Ademas, varios médicos y odontdlogos ofrecen sus servicios privados en el barrio o en las
colonias aledafias. Todos son médicos generales y disponen por lo comun de un consultorio donde
ofrecen consuita, servicios basicos de urgencias, aunque también se encuentran pequefos
hospitales, y ultimamente se ha venido instalando en la zona un numero creciente de centros de
analisis clinicos y farmacias. Sin embargo, estos servicios son utilizado solo por quienes no tienen
acceso a la seguridad social y tienen suficientes recursos para pagar sus costos, o ante situaciones
de emergencia por quienes carecen de ellos.

Para la obtencion de los medicamentos, acuden regularmente a las farmacias de la colonia, o por
los costos elevados acuden a otras ubicadas en el centro de la ciudad donde venden “muestras
medicas” aun costo menor, o tratan de conseguirias con quienes tienen acceso al Seguro Social.
Entre quienes tienen severas carencias de tipo econdmico, es frecuente que se presenten a consulta
llevando consigo algunas medicinas que tenian en su casa y preguntar si son utiles para el
tratamiento de su problema. De la misma forma, no es raro acudir al centro de salud, comentando
que no disponen del dinero para cubrir el costo de la consulta, o preguntan si en la unidad se
encuentran algun medicamento que les pueda ser Gtil, al no contar con recursos para comprarlo en
ese momento.'®

Mas no todo se reduce a la existencia de los servicios médicos oficiales. En el mismo municipio
se encuentran otros recursos humanos como los sobadores y las parteras. Pero también es
relativamente comun que ante determinados padecimientos de tipo crénico-degenerativo se acuda a
otras zonas de la ciudad, con espiritistas, homeopatas, y naturistas, aunque tal practica dista de ser
generalizada entre los habitantes.

Los pobladores cuentan también con una serie de recursos propios y llevan a cabo actividades
de indole variada, tendientes a la atencion sus enfermedades. Aun cuando el orden de atencion
puede cambiar de acuerdo a! tipo de padecimiento y la gravedad percibida, por lo general el
tratamiento comienza en el grupo domestico, utilizando algun remedio con base en las plantas; pot lo
que la mayoria de las viviendas cuentan con diversas plantas medicinales, entre las que destacan el

De acuerde a las disposiciones de la Secretaria de Salud, la farmacia de los centros de salud debe ofrecer los medicamentos a mitad
de precio. Sin embargo. en este centro en particular raramente se dispone de los medicamentos basicos.
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estafiate, la manzanilla, la ruda, el romero, el albahaca, la hierbabuena, el arnica, por mencionar
algunas de las mas utilizadas. Si lo anterior no da resuitado, se procede a utilizar otros recursos
derivados de las sugerencias de los amigos, vecinos o ef empleado de la farmacia. En caso de
continuar el problema sin solucién se acude a los médicos ya sea de alguna institucion o de la
medicina privada o con otros terapeutas, como los homedpatas. Por ejemplo, cuando un menor tiene
diarrea, presenta estrefiimiento o tiene algun problema digestivo, suelen a darle un “remedio casero
tradicional” —hierbabuena o manzaniila-, el cual puede ser indicado por la madre o por la abuela; si no
hay mejoria, le administran algun medicamento “lo que le dieron la otra vez que se enfermd”, o “lo
que le recetaron al hermanito que tenia lo mismo”. Posteriormente suelen acudir con alguna persona
a que lo cure del empacho con una sobada y, en caso de seguir sin solucion, terminan acudiendo con
algun tipo de terapeuta profesional.

También acuden, pero con menos frecuencia, a solicitar otro tipo de servicios para su curacion,
ya sea con médicos homedpatas, naturistas, personas que “curan inspirdndose en la virgen y que
nada mas rezan’, y ‘que quitan los males que le han hechado otras personas’, o con alguna otra
persona que “alguien” fes recomendd. Algunos de estos terapeutas se encuentran en el municipio,
otros se les suele buscarseles en otros municipios.

Por ultimo, personas de tipo proveedor de remedios acuden al municipio cada determinado
tiempo, a fin de vender sus productos. Unos vendedores de plantas medicinales que suele instalarse
en el mercado y varios vendedores ambulantes que acuden en forma constante, con varias semanas
de diferencia y ofrecen remedios para el tratamiento de las enfermedades o molestias crénicas, p.e.
para la diabetes indican la original Ufia de Gato otras plantas especiales que son originarias de Africa
y de Veracruz.
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CAPITUILO IIX

TENER DIABETES Y VIVIR EN ZACATEPEC

El municipio de Zacatepec

Es conveniente recordar, no obstante, que la intencién del presente trabajo no es dar cuenta de
la experiencia de todos los habitantes con diabetes de este municipio en particular, tampoco trata de
seleccionar una muestra representativa del conjunto de la poblacién, ni de los adultos, e inclusive, ni
de las personas con diabetes. El mismo se centra Gnicamente en sesenta personas segun se explicd
en el capitulo primero. Si retomamos los resultados expuestos en el capitulo previo, estos sesenta
formarian parte de uno de ios tres grupos; como son los pensionados, los que cuentan con seguridad
social y a quienes les resulta inaccesible —o enfrentan dificultades- para tener acceso a determinados
bienes y servicios basicos, entre los cuales se encuentran los de salud a causa de sus trabajos
inestables y/o mal remunerados y por ende no tienen posibilidades de resolver satisfactoriamente sus
necesidades esenciales.

Un serialamiento de esta naturaleza, sin embargo, es demasiado general y poco sirve para
entender quiénes son estos sesenta sujetos y cuales son sus caracteristicas basicas. sobre todo
aquellas que pudieran explicar la forma como viven y enfrentan su padecimiento dia a dia. En este
orden de ideas, por ejemplo. se requeriria responder a preguntas tales como a ¢/cual sector de la
poblacion pertenecen estos individuos?, ;,como se incorporan en el proceso productivo?, cuales son
las caracteristicas de las unidades domésticas a que pertenecen?, y, en términos mas ligados al tema
central de nuestro trabajo, ¢ como afecta este padecimiento su vida laboral, familiar y sus ingresos? y
¢ cuales son los recursos con que cuentan para enfrentar sus padecimientos?.

Numerosos estudios se han realizado en nuestro pais con la finalidad de dar cuenta de la
poblacion urbana en condiciones relativamente semejantes a las del municipio, de entrada destaca la
multiplicidad de posturas y términos empleados, tal como se desprende de la revision somera de
algunos de ellos. En un trabajo sobre la participacion econdmica familiar en la ciudad de México,
Garcia Munoz y de Oliveira (1982) analizan la situacion de la clase de la mano de obra familiar a
partir de la venta de su fuerza de trabajo para lo cual se diferencian los trabajadores asalariados o
trabajadores por cuenta propia (tanto manuales como no manuales), de los no asalariados o
trabajadares por cuenta propia (tanto manuales como no manuales). Asi el problema en torno a la
definicién y el analisis de estos conjuntos sociales de las zonas marginadas o la periferia de las
ciudades. tiene como transfondo una compleja e irresuelta discusion sobre las clases, los estratos las
fracciones. los grupos y los estamentos sociales que va, mas alla de los objetivos del presente
trabajo. A continuacion solo puntualizare algunos aspectos relevantes a nuestro objeto de estudio a
fin de explicar la postura de la cual se parte.
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Este trabajo se ubica en un contexto histdrico y social especifico. Realizado en el afo de 1995,
hace referencia a determinados pobladores de un area periférica de Morelos, pero se enmarca en la
problematica del pais en su conjunto, esto es, en las relaciones y dinamica de una sociedad
capitalista periférica. Ello lleva a reconocer la existencia de las clases dominantes y subalternas en
esta sociedad en particular. Para el caso del presente analisis, asumo que estas clases no solo se
definen con base en su insercion en el proceso productivo sino también en determinados procesos
politicos, ideologicos, culturales, sociales y demograficos. Asi, aqui estamos haciendo referencia a un
sector de las clases subaiternas que corresponde al proletariado industrial y al campesinado.
pensionados. al que denominare como sector popular urbano.

Ahora bien, en la medida que la pobreza constituye una realidad innegable en la vida urbana y en
particular entre los sectores populares, es necesario hacer algunas aclaraciones al respecto. Diversos
autores se han preocupado por definir y medir la pobreza. Casi todos ellos coinciden en que ni se
trata de un asunto obvio, ni se puede equiparar al de la desigualdad. Como consecuencia, existen
diversas interpretaciones sobre la misma y, por légica, varias metodologias y clasificaciones
(Boltvinik, 1991, 1992), (Sen, 1992), (Hernandez, 1992). Tres métodos se emplean comunmente en
América Latina para medirla: el de fa linea de la pobreza, el de las necesidades basicas insatisfechas
y el de su medicion integral. Todos ellos coinciden en diferenciar quienes son pobres respecto a
aquellos ubicados en la pobreza extrema. Por ejemplo, varios autores clasifican a los individuos y a
sus unidades domeésticas a partir de su incorporacién al proceso productivo y/o en funcion del total de
los ingresos percibidos, a partir de su ocupacion especifica o del numero de salarios minimos que
reciben. Boltvinik (1991), en particular sostiene que la satisfaccion de las necesidades esenciales en
un hogar es el elemento decisivo para su medicion y que dicha satisfaccion requiere de un nivel de
ingreso corriente, derechos de acceso a los servicios gubernamentales, la propiedad -o derecho de
uso- de los servicios de consumo basicos, el tiempo disponible para la educacién, el descanso y la
recreacion. y que en los hogares con activos en donde no proporcionan servicios de consumo basico
pueden hacer frente a sus necesidades basicas mediante el desahorro.

En este estudio retomo la discusion de la pobreza adoptando el esquema propuesto por este
ultimo autor, incluyendo el aspecto subjetivo, o sea, la valoracién de las personas respecto a la
satisfaccion de sus necesidades. De esta forma, la clasificacion a emplear de aqui en adelante en
refacion al sector popular urbano comprende tres tipos de unidades domésticas: las unidades
domesticas no pobres o por arriba de la pobreza, las pobres y las ubicadas en la pobreza extrema.

Teniendo presentes tanto los sefialamientos previos como los objetivos del estudio, dedico este
capitulo a examinar aquellas caracteristicas y circunstancias de los individuos con diabetes incluidos
en el estudio y las de su grupo doméstico cuyo entrecruzamiento habra de influir en sus experiencias
del padecimiento.
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La edad de las enfermedades

Las personas participantes en este estudio poseen una serie de rasgos que 0s asemejan: pero
también que les hacen ser diferentes a los habitantes del mismo municipio en varios sentidos. De los
sesenta individuos con diabetes incorporados al estudio, 42 son mujeres y 18 son hombres. Esta
razbn mayoritariamente de mujeres con este padecimiento no se asemeja a la existente en el
municipio y definitivamente es superior a los hallazgos en varias encuestas sobre prevalencia de
diabetes realizadas tanto en México como en otros paises; p.e., Haffner (1990) encontré una razén de
uno a uno en una poblacion México-norteamericana, los hallazgos de Hamman (1989) son de dos a
uno en favor de las mujeres entre los hispanos de Norteamérica; Katsilambros (1993) también reporta
una razon de 1.6 a 1 en un sector popular urbano en Grecia; Vazquez (1993) encontré una razon de
dos puntos a uno en un grupo marginal urbano en la ciudad de México, y en la Encuesta Nacional de
Enfermedades cronicas de cada 10 personas con este padecimiento seis eran mujeres y cuatro eran
hombres (Olaiz, Franco y cols., 1882).

La diferencia notoria a favor de las mujeres en este estudio es el producto de los procedimientos
seguidos en la seleccion de los participantes, al iniciarse a quienes habian acudido al centro de salud
y a quienes tenian su expediente en el Seguro Social, asi como por su participacion voluntaria.
También se explica por haber un mayor indice de diabetes entre las mujeres y porque estas asisten
con mayor regularidad a la consultas, ya sea por motivos propios, o de sus hijos y sus padres;
mientras que los hombres acuden menos por razones de diversa indole. En consecuencia, resulta
evidente que estos individuos no son representativos de las aproximadamente mas de 500 personas
existentes en el municipio con diabetes,’ ni, mucho menos de lo que ocurre con guienes viven con
este padecimiento en otros municipios de Morelos.

Tanto estas mujeres como los hombres con diabetes han dejado atras la juventud para transitar
por la vida adulta o la ancianidad, pues han vivido mas de medio siglo en promedio (cincuenta y
cuatro afios). En este sentido también se diferencian del total de los habitantes del municipio. Entre
ellos existe gran variacién en cuanto a su rango de edades. la mas joven cuenta con 17 afos vy la
mayor de edad alcanza los ochenta anos. El 32 por ciento estan entre treinta y cuarenta y nueve arios
cumplidos (de aqui en adelante denominados adultos jovenes), el 35 por ciento oscila entre los
cincuenta y los cincuenta y nueve afos (adultos maduros), y el 22 por ciento estan entre los sesenta y
sesenta y nueve afios (ancianos). El 8 por ciento restante, son los mayores de setenta afios. Las
diferencias de edad entre los hombres y las mujeres tienen mduitiples implicaciones no solo en
terminas demograficos sino también por su vinculacion con otras esferas que de muitiples formas
habran de incidir en el mismo padecimiento, segun lo veremos a delante.

Al ser un conjunto formado por sujetos adultos y ancianos, para muchos de ellos la diabetes es
solo uno de los padecimientos crénicos con los cuales conviven dia a dia desde hace varios afos. La

No se cuenta con una cifra exacta al respecto. Este dato se estimo a partir de las tasas de prevalencia encontradas en un area del
mismo municipio. Como se recordara, al momento de iniciar el trabajo de campo el centro de salud solo tenia los registros de 70
personas registradas. entre las cuales algunos ya estan dados de baja por 1a inconsistencia a sus citas.
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mitad padece otra enfermedad cronica, sobre todo artritis o hipertension. De estos, quince reportan
tener otra enfermedad ademas de la diabetes, y otros diez mas, tres enfermedades de manera
simultanea: diabetes, hipertensién y artritis primordiaimente. Esto significa que “los mas favorecidos”
en este terreno viven sdlo con diabetes, mientras que los demas deben enfrentarse dia tras dia a los
problemas y a las demandas que les generan estos dos o tres padecimientos. Desde luego. el
problema de los padecimientos multiples afecta en mayor medida a los ancianos (30 por ciento) que a
los menores de cincuenta afios (35 por ciento), aunque se presenta en forma relativamente similar
entre hombres y mujeres. A sus cincuenta y cinco afios, con diabetes, hipertension, y artritis, Julia
Goémez me explica multiples y compiejos problemas que la aquejan a causa de ellos: “Antes he tenido
la presion alta. Sentia que tenia las piernas aguadas, que me faltaba el aire y un sudor frio... A veces
siento que se me acaban las fuerzas...L.o mas dificil que se me hace es caminar, porque no aguanto
mis piernas. Llego a mi casa arrastrando los pies... Tengo que tomar las pastillas para la presion, la
doctora me dio captopril y las del azucar, a veces tengo que tomar otras para los dolores de mi
artritis, pero casi nunca se me olvida tomarlas... Casi siempre me dan medicinas, pero a veces se me
acaban algunas y tengo que esperarme hasta que vuelvo a venir ..."

En cambio, entre quienes sufren solamente un padecimiento, en este caso la diabetes, por lo
comun no manifiestan tanto problemas o molestias, excepto cuando exacerban. Agustina Linares, de
58 afos, por lo general no presentan molestias. He aqui la forma como hace alusién a la misma an
uno de sus tantos comentarios sobre el particular: “ Hay veces que me siento muy mal y no puedo
casi trabajar ... pero casi siempre estoy bien. No se me olvida tomar las pastillas si las tengo, porque
mi esposo me las da. Yo digo que lo mas dificil es dejar de comer lo que uno esta acostumbrado
desde siempre. También hago desidia para ir a la consuilta, por estar trabajando”.

Para muchos de eilos, la presencia de otra(s) enfermedad(es) o “problemas de salud” con
frecuencia es motivo de mayor preocupacién e intentos de solucién que la misma diabetes. En ese
sentido se referia Manuel Garcia cuando le dijeron que estaba “malo del corazén”, Julia Castro por el
dolor abdominal, Felicitas Salinas por la pérdida de la vista, o la infertilidad de Maria Cabral. En ef
mismo orden se encuentran “los otros problemas” como el dolor de piernas de Fermin Gutiérrez, la
perdida progresiva de la vision de Mariana Escobedo, etc. Se desconoce el tiempo que estos
individuos han vivido con todos estos padecimientos cronicos. Sin embargo, el 5 por ciento han
convivido con la diabetes menos de un afio en promedio; el 50 por ciento tiene de 1 afio a 9 afios, el
40 por ciento entre diez y 21 afos, y los restantes entre veintidés a mas afios. De nueva cuenta, casi
todos los menores de 50 afios tienen menos de una década de padecerla, en cambio, los ancianos
que las padecen se dividen en tres grupos relativamente iguales: con menos de cinco afos, entre
cinco y diez y aquellos de mas de diez. Con unas cuantas excepciones, a todos ellos se les
diagndstico la diabetes entre los cuarenta y los cincuenta anos, o sea, en plena vida adulta y cuando
vivian ya en del municipio. No por otra razén, todos relacionan el origen de su padecimiento con la
vida urbana, porque a ninguno le aparecié cuando vivia en el area rurat.



La presencia de una. dos o tres enfermedades crénicas, con frecuencia a lo largo de varios afios,
implica la presencia de multiples manifestaciones de la forma mas variada e incierta; de hecho,
mientras algunos nunca presentan sintomas, otros viven dia tras dia con gran numero de ellos;
mientras hay quienes identifican sus molestias en relacién a uno u otro padecimiento, otros las
perciben en forma simultanea y sin ninguna posibilidad de identificar cual pertenece a cual, sus
manifestaciones pueden ser mas o menos intensas y sus efectos incidir parcial o totalmente en sus
actividades cotidianas.? Todo ello les obliga a adoptar una serie de estrategias y llevar a cabo una o
varias medidas para su atencion y control. Sin embargo, la logica y recursos empleados para llevar a
cabo estas acciones no solo se dan Unica y exclusivamente en funcién de quien la(s) vive y la(s)
sufre, también obedecen a fa estructura, relaciones, dindmica y recursos existentes en otros ambitos,
entre ellos los de su respectiva unidad doméstica.

A lo largo de su vida, todos los individuos a que hacemos referencia han establecido una relacion
temporal o definitiva con otra persona, sobre todo en matrimonio. Treinta y dos estan casados, seis
estan viudos, 4 mujeres se encuentran separadas, 9 se encuentran en union libre, 2 estan
divorciados, 1 fue abandonada y es madre soltera. Sobre esta convivencia no se encuenwran
diferencias entre hombres y mujeres, ni entre lo de mayor o menor edad. Ninguno de ellos vive
habitualmente solos o solo 25 pertenecen a familias nucleares; al contrario, 35 pertenecen a unidades
domésticas extensas.® Las mismas suelen ser numerosas debido a dos razones: su elevada tasa de
fertilidad y, el hecho de que en mas de la mitad de ellas conviven varias familias; es decir, estan
compuestas por los padres, algun(os) de los hijo(s) casados, viudos o abandonados, sus cdnyuges
respectivos (cuando los hay) y sus nietos. Ademas, no es nada raro que también residan alli otros
parientes como sus propios padres, hermanos, primos, tios, nietos, e inclusive, con sus familias
respectivas. Asi, el 58 por ciento de todas las unidades estan compuestas por varias familias (familia
extensa) compartiendo el mismo techo y los servicios basicos disponibles. Un caso tipico de las unas
y las otras: Indalacia Méndez tiene 5 hijos vivos, su esposo los abandoné. Hoy dia solo vive con uno
de sus hijos. ya que los demas estan casados y se distribuyen entre su pueblo de origen, Moreics y
Estados Unidos. En cambio, Lucia Gomez, quien también tiene 5 cinco hijos, 4 vivos. Actualmente
vive con las esposas de sus dos hijos y con sus respectivos nietos, ya que sus dos hijos se
encuentran en los Estados Unidos, o sea, el grupo esta compuesto por nueve integrantes en total.

Aunque no ocurre en todos ellos, entre los grupos compuestos se generan conflictos de la mas
diversa indole con suma frecuencia, ya sea por la aportaciéon y/o distribucion de los ingresos, las
actividades domeésticas a realizar, la forma de “educar” a los hijos y/o nietos, las relaciones
conflictivas o por la compatibilidad de caracteres entre algunos de ellos. La misma Indalacia Méndez
relata algunos de los problemas que enfrentan a causa de estos motivos: "Casi no me gusta estar en

- La experiencia del padecimiento se lleva en conjunto no obstante se padezca uno, dos o tres padecimicntos. El presente trabajo se
sentro primordialmente en la diabetes. aunque en varias ocasiones se hace referencia a todos ellos.

" Esta cifra denota de manera relativamente precisa el numero de integrantes que vivian en estos hogares al momento de obtener los
Jdatos Sin embargo. 1at numero se modifico a 1o largo de los meses v los afios, dada la gran movilidad de los miembros al salir o
reintegrarse semanas o meses después. Mas aun, aunque no se tiene la cifra exacta, en los altimos meses del trabajo de campo se
integraron mas personas a varias de las unidades dada la crisis econdmica generalizada.
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mi casa ... uno de mis hijos que vive alli arriba (en el segundo piso de la vivienda) llega muy tarde y
no me deja dormir y me hace mucho enojar... Ahorita también lo que me apura es esta muchacha, mi
nuera que le exige mucho a mi hijo y lo mortifica ... Y el otro que no quiere buscar trabajo. Le dijeron
que hiciera solicitud pero no lo llamaron ... también me preocupa que casi todos los domingos toma
vino”.

Segin me explicaron varios de ellos, el hecho de residir varias familias bajo el mismo techo no
obedece a algin sentimiento o predileccion particular por vivir con sus familiares, mas bien a las
dificultades encontradas para adquirir o rentar una vivienda a bajo costo. O sea, el problema radica,
en gran parte, en los crecientes problemas para encontrar trabajo y/o empleos remunerados que les
permitan la compra o la renta de una vivienda independiente, o la adquisicién de un terrenc a las
orillas de la ciudad, donde puedan construir su casa.® La compra de una vivienda esta mas alla de las
posibilidad reales de todos ellos, segun se vera mas adelante.

Con la excepcidon de una mujer joven guien vive sola con su conyuge por no haber tenido hijos
hasta el momento, todas las demas personas con diabetes tienen hijos vivos, algunos de ellos en el
mismo hogar, otros residen en otras colonias u otros municipios, o en los Estados Unidos. En este
sentido, forman parte de tres grupos relativamente diferentes entre si en relacién a su edad y a la
situacion de sus integrantes. La mayoria de los adultos jovenes (menos de 50 afios) viven con sus
hijos solteros, tantos nifios, adolescentes y veinteaferos; los adultos maduros moran junto a sus hijos
adolescentes solteros y otros adultos jovenes casados con sus respectivas famifias; por uitimo, 10s
ancianos viven con muy pocos hijo(a) s solteros —algunos con invalidez-, y/o sus hijas abandonadas
con sus nietos respectivos, y/o los hijos casados y sus respectivas familias y/o nietos que han
quedado bajo su tutela. Este cuadro, sin embargo, no obedece unica y exclusivamente a ia etapa de
su ciclo de vida, hay otros factores y circunstancias que también lo explican, segun veremos mas
adelante.

En sintesis, estos sesenta pobladores de Zacatepec, con diabetes, adultos o ancianos y
mayoritariamente mujeres, se diferencian del conjunto de municipio y entre si en funcién de sus
caracteristicas sociodemograficas y la presencia de otro padecimiento. La mayoria de los adultos
jovenes solo tienen diabetes y viven con su pareja e hijos pequefios; en cambio la mayoria de los
adultos maduros (cincuenta a setenta anos) también padecen otra enfermedad crénica, viven con su
pareja. hijos adolescentes y algunos casados en la misma vivienda; mientras que casi todos los
ancianos tambien padecen artritis y/o hipertension, viven sin cényuge, pero con hijos casados, nietos
u otros familiares. Todo ello incidiran en su vida diaria y su padecimiento, tanto en la forma de vivirlo
como en las respuestas que emplearan y en funcién de otros elementos de su contexto. Por ejemplo,
habra quien reciba el apoyo de sus cdnyuges. de hijos o de otros parientes, pero otros no contaran
con estos y tendran que acudir a otros espacios, 0 no recibirédn ningun tipo de apoyo para enfrentar su
padecimiento.

" Sc¢zun me informaron varias personas. cuyos hijos trabajadores estan interesados en adquirir un terreno, los precios de los pocos
existentes en el municipio estan mas alla de sus posibilidades. Por este motivo, suelen buscarlos “en las orilfas” de la ciudad, lo cual
~12mitica que se trata de alguna zona donde se comienza a fraccionar ¥ donde no se cuenta con ningun tipo de servicio.
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El lugar que nos toco nacer

Los participantes de este estudio no difieren sustancialmente del conjunto de los habitantes adultos
del municipio, pero si de los de otras zonas de la ciudad, por lo menos en lo que respecta a su lugar
de origen , pues se trata de una poblacién con raices eminentemente rurales. Con la excepcion de 20
diabéticos, todos nacieron fueras de este municipio, 10 nacieron en otros municipios, asi como de
otros estados (Guerrero, Qaxaca, Puebla, Tlaxcala, D.F., Michoacan y Zacatecas).

Segun lo expuesto, no se trata de una poblacién cuyos antecedentes sean homogéneocs, tanto en
funcion de la region de origen como del nimero de afios que hayan vivido en esos lugares; sin
embargo, hay algunos puntos comunes en casi todos ellos. Por un lado se encuentran aquelios
nacidos en Morelos y por otro quienes provienen de otros estados. Ambos conforman casi la tercera
parte del total. De estos 40 que migraron a este municipio podriamos decir que no tienen
caracteristicas homogéneas en todos ios sentidos pero, para el caso que nos ocupa, podemaos
afirmar que vienen de un medio rural ligado a la agricultura, de un espacio donde la religién catolica
historicamente ha jugado un papel primordial en {a vida social, de una sociedad donde ia presencia
indigena es practicamente inexistente, y en donde la mujer ocupa un papel de notoria subordinacién
frente al hombre. En otras palabras, fueron o formaron parte de familias campesinas pobres, en
donde la religion ocupa un papel central en sus vidas.

Casi todos salieron de su lugar de su nacimiento hace mas de tres décadas, inclusive uno de
ellos migro hace mas de cuarenta anos, argumentando problemas econémicos. Este hecho obliga
minimamente a reconocer algunos rasgos del pasado cuya presencia se manifiesta aun hoy, y sobre
todo respecto a su experiencia del padecimiento. Haber vivido varias décadas de su vida en
pequefias poblaciones o rancherias-algunos de ellos hasta cincuenta afios- en las décadas de los
veinte. treinta, cuarenta, cincuenta y sesenta, implica reconocer, entre otras cosas, que la mayoria no
tuvo acceso a la escuela, o su estancia fue minima. Esto explica porque la escolaridad del conjunto
apenas alcanza los tres afos de primaria en promedio, pues el 32 por ciento nunca asistié a la
misma, el 33 por ciento sélo tiene primaria incompileta, el 25 tiene primaria completa, el 6 por ciento
terminaron la secundaria, 2 por ciento tienen la preparatoria y solo dos por ciento - nacidos en el
municipio- lograron estudiar una licenciatura. En este sentido, no sélo hay una diferencia generacional
respecto a su escolaridad sino también a su origen, ya que el sesenta y cinco por ciento de los
mayores de edad —nacidos todos en area rural- no terminaron una educaciéon formal, mientras que la
cifra es apenas del 4 por ciento entre los menores de cincuenta afos.

No se cuenta con el dato especifico para todos los casos, pero se puede afirmar sin lugar a
dudas que fue hasta la década de los setenta, algunos hasta la década de los ochenta, cuando se
introdujeron algunos de los servicios basicos, entre ellos los de la salud, en la mayoria de los lugares
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de origen de estos sujetos con diabetes. Consecuentemente, casi ninguno tuvo acceso a los mismos
sino hasta que migraron a Zacatepec y se construyeron los servicios de salud.

Veamos la situacion especifica del sector salud. Con la Unica excepcién de cinco, todas estas
personas nacieron antes de 1950. Para esa época. los recursos médicos existentes en esta region se
concentraban en Cuernavaca, Capital del estado de Morelos, solamente unos cuantos medicos se
instalaron en determinadas cabeceras municipales; la mayoria de los servicios de salud, por su parte,
se construyeron hasta la década de los ochentas en la zona a que se esta aludiendo. Esto significa
que muy pocas de estas personas tuvieron contacto con dichos recursos, acaso en situaciones muy
especificas, por lo cual la atencién a la enfermedad mas generalizada, era a través de los medios
existentes en sus localidades ( yerberos, asi como madres, abuelos, tias, vecinas, etc).

Las enfermedades predominantes durante esas décadas, y en la zona a que estamos haciendo
referencia, eran del tipo infecto-contagiosos: pulmonia, diarrea, vomito, paludismo, viruela, tosferina,
sarampién; algunas enfermedades “tradicionales” como la caida de la mollera, el empacho. Las de la
naturaleza cronica comprendian los ataques, el asma, la debilidad, ta embolia y las reumas.’ Las
muertes obedecian primordialmente a las diarreas, las neumonias, el mal parto, los accidentes, las
violencias y “de viejo". Consecuentemente, estas personas, sus familias y la colectividad con la cual
crecieron estaban inmersos en un mundo de ideas, interpretaciones y experiencias muy particulares
en torno a la enfermedad y la muerte, y en especial a esas enfermedades y a esas muertes.® De igual
forma empieaban una terapéutica basada fundamentaimente en el uso de las plantas medicirales
cultivadas en los patios o corrales de sus casas, en las huertas o aquellas que crecian en las zonas
semideseérticas circunvecinas. Entre ellas destacan el estafiate, la manzanilla, la arnica, la
yerbabuena (mejor si era con sal) y las hojas de eucalipto. Situacion diferente ocurria cor las
denominadas hoy dia enfermedades crénicas, por lo menos tal como se les concibe desde el modelo
biomédico: la diabetes, la hipertension y las cardiopatias, por mencionar solo tres de ellas. Al no
identificarseles como tales, ya fuera porque no existiera o porque las hayan denominada de otra
forma, implicaba la inexistencia de una concepcion sobre las mismas y de remedios o tratamientos
especificos para su prevencion, curacion y/o control.” A este respecto es significativo que ninguno de
elios recuerda haber escuchado de las mismas durante su nifiez, juventud y en algunos casos,
durante su vida adulta.

Casi todas estas personas han habitado por mas de una década en este municipio, incluso
algunas llegaron desde un cuarto de siglo antes. Varias ya vivian en Morelos, o en otras ciudades,
antes de trasladarse a Zacatepec. EI motivo de tal cambio —segun ellos- obedecié a que con el
ingenio azucarero les daba la adquisicion de un trabajo y de un terreno lo que les posibilitd construir
sus casas, y aun cuando no estaban terminadas, y vivir en ellas les evitaba el pago de la renta. Sélo

" Aunque no hay suficiente informacion al respecto, también se hace referencia a los embrujados.
" No tengo conocimiento de algun estudio realizado y publicado sobre las creencias, conceptos, o representaciones en torno a la salud-
entermedad o la atencion en alguna poblacion de esta zona en particular y para esas épocas.

Hasta donde tengo informacion, no hay un equivalente de la diabetes en los cuadros descritos por la poblacion en esa zona y en esa
¢poca. No obstante, seglin los certificados de defuncion elaborados por los médicos a finales del siglo pasado en el D.F., Guanajuato y
Zacatecas algunas muertes se adjudicaban a esta enfermedad.
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unos cuantos se trasladaron debido a que las rentas en este sitio eran mas baratas que donde
habitaban previamente.

De esta forma, casi todos estos diabéticos, sobre todo conformados por mujeres, en edad adulta
y en la ancianidad, que viven en grupos domésticos mayoritariamente numerosos, han vivido durante
mas de una década en el municipio, pero nacieron y crecieron en el area rural en una zona
eminentemente de campesinos y profundamente religiosa. Su migracion adopt¢ formas y decisiones
especificas a nivel individual o familiar, pero en el fondo son el producto de un proceso mas amplio
ligado al complejo proceso de expulsion-atraccion entre el campo y la ciudad.

Estrategias para irla pasando

El arribo de todas y cada una de los cuarenta diabéticos a la ciudad, y en concreto a Zacatepec,
entre los setenta y principios de los ochenta, se vio acompafado de una serie de decisiones, motivos,
acciones, temores, aspiraciones y expectativas propias y especificas de cada una de ellas. El
momento de hacer el cambio y las formas de adaptacion y los mecanismos para enfrentar las
primeras adversidades en Zacatepec también fueron decisiones tomados a nivel y/o familiar.

La incorporacién al proceso laboral, en cambio, se dio a partir de una logica diferente. Aqui
intervinieron, entre otros, factores ligados a los propios individuos y otros vinculados a las
necesidades del proceso productivo. Entre los primeros habra de recordarse su origen rural, su edad
entre cuarenta y cincuenta afios, su poca o nula escolaridad y su nula experiencia en los trabajos
urbanos y en las relaciones de la ciudad. De esta forma, estos individuos provenientes de las clases
subalternas del campo tuvo la oportunidad de insertarse en el sector industrial, o sea, formando parte
del proletariado urbano. Aungue con la quiebra del Ingenio en los 80’s y con las pensiones tan bajas,
mas bien, todos terminaron perteneciendo al denominado sector informal urbano. Ello significa que
para el momento del trabajo de campo algunos fueron o contintan siendo trabajadores del ingenio,
otros son trabajadores por cuenta propia, de tipo manual o desempleados, por |0 cual sus ingresos
eran precarios y limitados en fa mayor parte del tiempo.

“Soy pensionado del IMSS, yo trabajé para el Ingenio. Azucarero. Tengo cuatro hijos, pero una se
fue con sus dos hijos a los Estados Unidos y no hemos sabido nada de ellos. Mis otros tres hijos, son
sordomudos por lo que yo los tengo que mantener porque ellos no pueden conseguir algun trabajo.
Con la pension no me alcanza para nada asi que con tengo que ordefar una vaca que tengo y vendo
la leche a mis vecinas. Una de mis hijas borda y vende sus carpetitas a las vecinas. Con esto mas o
menos la logramos pasar, aunque a veces que solo comemos frijoles y tortillas, ademas de ia leche” ®
Esta amplia narracién del Sefior Ramdn Robles expresa de alguna manera algunos de los temas y
preocupaciones que con suma frecuencia aparecen en las descripciones de estas personas en su

El salario minimo era aproximadamente de 600 pesos al mes. Las necesidades esenciales de una familia, segtn diversos organismos,
podrian ser satisfechas por lo menos con dos salarios minimos, o sea. mil pesos.
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vida diaria: sus trabajos variados e inestables, los ingresos insuficientes y sus carencias para resolver
unas cuantas o muchas de sus necesidades hasicas.

De los dieciocho hombres con diabetes, cinco son pensionados, cinco trabajarv en el Ingenio
azucarero. dos estan desempleados y seis trabajan por cuenta propia.’

La situacion laboral de las veintisiete mujeres contrasta con la de los hombres en varios sentidos.
En primer lugar porque todas ellas se encargan de las labores domésticas.'® Ademas, 28 mujeres
llevan a cabo otras labores por cuenta propia de diversa indole, tanto al interior como fuera de su
hogar y con la finalidad de incrementar los ingresos familiares. Estas laboran como trabajadoras
domeésticas en la elaboracion y/o venta de comida, sobre todo para los estudiantes que estudian en el
Tecnologico de Zacatepec y que vienen de otros estados (comida casera, refrescos, dulces, fruta,
cerveza); en la manufactura y/o venta de ropa o0 merceria, cociendo ropa, criando animales en su
propia vivienda, recogiendo botes de aluminio, en la venta de distintas mercancias entre sus vecinos
(calzado, vajillas, productos de Avon, tupper, Fuller, ceramica), ayudando a sus esposos (a orderiar
las vacas, hacer ladrillos, entregar fotografias, elaborar comida o botanas), haciendo velas de cebo y
lavando tripas para longaniza, haciendo composturas para ropa. En este sentido, la jornada puede
durar desde unas cuantas horas dos o tres dias, hasta varias horas los siete dias de {a semana.

De acuerdo al tipo de trabajo descrito para todos ellos, la mayoria labora por cuenta propia —
unicamente 12 son asalariados-, por o cual su horario de trabajo es sumamente variable y los
ingresos de los hombres rebasan el salariado minimo, en cambio, las mujeres por lc general reciben
menos del minimo. La sefora Juana, quien trabaja varias horas diarias durante cuatro o cinco dias en
la semana cosiendo ropa en su casa, refiere su situacién en los siguientes términos: “Gano segun lo
que hago, pero es poquito porque cobro barato, y a veces me pagan en abonos 0 no me pagan ...
saco como unos 400 (nuevos pesos al mes) cuando me va bien”.

Las declaraciones de los otros informantes siguen mas o menos el mismo tenor cuando se
refieren a su situacion laboral y a sus percepciones econémicas. Ello lo ejemplifica el caso de uno de
los hombres: “No, pos (gano) muy poco, a veces vendo y a veces no, seran unos cincuenta a la
semana’; ‘cuando vendo se ganan veinte pesos (al dia), pero las ventas estan muy malas”; “no
siempre vendo igual, hay veces que mas 0 menos, pero me sirve para irla pasando”; “saco a veces
diez (pesos al dia) o poquito mas, no alcanza para nada mas que para frijoles, estdn muy malas las
ventas”; “cuando mucho saco doscientos al mes o menos, a veces tengo que pedirle a mis
comparieros para pagar el camion porque no vendo nada”.

" Aunque el monto de su jubilacion lo reciben en forma permanente dandole cierta tranquilidad (700 pesos cada mes por pension),
indico le resultaba insuficiente para resolver sus necesidades, por lo cual siempre andan en busqueda de un trabajo que les permita
clevar sus ingresos.

" El trabajo doméstico juega un papel de vital importancia en la vida de estas mujeres, tanto adultas como nifias y adolescentes. Las
amas de casa dedicadas todo su tiempo a estas labores son aguetlas con cényuge vio hijos solteros, algunas se encargan del cuidado de
los hijos pequerios o los nietos, inclusive de aquellos hijos que habitan en otra vivienda. La edad y condiciones generales de algunas de
estas mujeres no les permiten trabajar en otra actividad, aun cuando no cuenten con otros familiares que trabajen y perciban ingresos.
Asi la cuarta parte de ellas tiene mas de sesenta affos, no cuenta actualmente con pareja y ni casa propia.
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Seglin se desprende de estos datos, 27 de hombres y mujeres con diabetes se encuentran
incorporados a las actividades econémicas, pero laborando por su propia cuenta, o sea, cOmo
asalariados y con trabajos inestables y, sobre todo, mal remunerados. Por este motivo, ninguno
cuenta con algun tipo de prestacion social a causa de su trabajo propio. A pesar de ello, 13 no
percibe ingreso alguno. Entre estos se encuentran los hombres que no trabajan y las mujeres
dedicadas exclusivamente a las labores domésticas, pero también estan las que ayudan a sus
esposos en sus labores. Esta situacidn puede ser vista desde otro angulo. La falta de percepcion de
ingresos de una manera constante no se da de igual forma entre los hombres y las mujeres, ni entre
los adultos y los ancianos. De los dieciocho hombres, solo dos no perciben algun ingreso, y 7 nc son
asalariados; en cambio, el nimero de mujeres que no reciben algun salario es de 24. En un sentido
muy similar, casi el cuarenta por ciento de los adultos jovenes tampoco lo percibe, mientras que dicha
situacion aumenta al cincuenta y siete por ciento entre los de adultos maduros y al setenta y cinco por
ciento entre los ancianos.

De acuerdo a los datos expuestos, la mitad de estas personas depende de los ingresos de otros,
pero en forma primordial se trata de las mujeres y los ancianos. Esto significa que ante cualquier
necesidad personal deben solicitar apoyo econémico a alguno de los integrantes. Este asunto reviste
interés especial, sobre todo por su posible relacién con la atencion de la enfermedad cronica, sobre
todo los que no cuentan con seguridad social, como por ejemplo la adquisicion de los medicamentos
y la realizacion de estudios clinicos, entre otros.

Hasta este momento resulta evidente que la mayoria de estos individuos no cuentan con los
recursos econémicos minimos para resolver sus necesidades, acentuandose dichas carencias entre
las mujeres y los ancianos. Sin embargo, el acceso a determinados bienes y servicios eserciales
para la reproduccion bioldgica y social no depende exclusivamente de los ingresos personales sino
también de otros recursos, entre los que destacan las percepciones de los integrantes de fa unidad
domeéstica en su conjunto. Veamos en un primer momento lo referente a la situacion de los jefes de
familia para luego proceder a ver la situacién del grupo domestico.

La referencia a la forma, tipo y modalidad de. la incorporacién de los jefes de familia al proceso
productivo en un momento dado del trabajo de campo, implica dejar de reconocer tanto sus
antecedentes como los cambio laborales ocurridos en su historia laboral. Este sefalamiento obedece
al hecho de que muchos de ellos inclusive entraron y salieron del proceso productivo en el lapso del
trabajo de campo.”' Teniendo en mente tal situacion, hago referencia a la situacién observada en
determinado momento y dejo para otro espacio los sefialamientos especificos sobre dichos cambios.
Ademas, en esta descripcion me centro en los jefes de familia, por lo cual incluyo a las trece mujeres
con diabetes y sin conyuge, pero que son como tales y a los dieciocho hombres que reportamos
parrafos atras. Esto significa que al hacer referencia al total de los jefes de la familia, en los préximos
parrafos, estaré refiriéndome a 16 de ellos con diabetes.

Durante el irabajo de campo, casi en la mitad de las familias uno o varios integrantes perdieron sus trabajos, por lo cual duraban
semanas o meses sin trabajar. Esto fue notorio entre los albaiiiles.

58



En forma similar a la situacion laboral de las personas con diabetes, algunos de los jefes de
estos hogares pertenece al sector obrero; por fo menos apenas unos cuantos son a salariados y los
restantes pertenecen al sector informal y a la de los pensionados. De igual forma, la mayoria son
migrantes provenientes de otros estados, con frecuencia de la misma de su conyuge por lo cual
migraron juntos, ambos tienen poca escolaridad.

Asi, de los jefes de familia en total 32 (18 hombres y 14 mujeres), solamente siete son
asalariados —ninguno de estos es mujer o mayor de setenta afios- y se desempefian en actividades
de tipo manual como es en la reparacion de las gruas que recogen la cafia. Incluso apenas 15 cuenta
con prestaciones sociales del tipo de seguridad social. Los otros treinta y siete se dedican a
actividades por cuenta propia: albaiiles, como vendedores ambulantes —entre de ellos venden dulces
en la puerta de su casa-, otro numero menor en actividades tan diversas como en la fotografia,
cuidando vacas, un matancero, y dos cuidadores de casas de campo existentes a orillas de la
barranca. Finalmente, dos mujeres no trabajan (fuera del hogar), sobre todo por las dificultades que
enfrentan por su edad avanzada.'?

Dada esta particuiar incorporacion de los jefes de familia a las actividades econdmicas y el tipo
de trabajo que realizan, casi ninguno percibe un salario suficiente ni con la regularidad necesaria para
resolver sus necesidades alimentarias, de vivienda, salud, educacién y recreaciéon y menos las del
grupo doméstico. Asi, aunque es practicamente imposible hacer referencia al monto exacto de sus
ingresos, en términos generales la mayoria no percibe salario alguno, cuarenta por ciento perciben
menos de un salario minimo, treinta por ciento entre uno y dos y apenas el diez por ciento restante
mas de dos salarios minimos.

Otro mecanismo empleado para incrementar los ingresos familiares es via la incorporacion de los
hijos solteros al trabajo productive, ya que cuando los hijos casados habitan en la misma vivienda por
lo general tienen sus gastos separados, como veremos mas adelante. Sin embargo, no todas las
unidades pueden incorporar a mas hijos en este proceso, ya que unicamente aquellas unidades en
donde los jefes de familia son adultos maduros y, en menor proporcién, ancianos, cuentan con hijos
solteros.

De acuerdo al numero total de integrantes de la unidad doméstica que trabajan, sus ingresos
globales y a la evaluacion subjetiva del padre y/o la madre en torno a sus posibilidades para solventar
las necesidades basicas de sus integrantes, podemos hacer referencia a tres tipos de unidades
relativamente diferentes entre si: aquellas incluidas en la categoria de extrema pobreza; las
consideradas como pobres y, aquellas ubicadas por arriba de la linea de la pobreza- o sea las que se
consideran como no pobres-. Adentrémonos en cada una de ellas con mayor detenimiento.

El 25 por ciento de las familias se ubican, principalmente en la pobreza extrema. Aqui se incluyen
aquellas familias en las cuales solo uno de los integrantes trabaja y otras en donde dos o tres laboran

" Todas las mujeres se hacen cargo de las actividades del hogar, trabajen o no fuera del mismo. Por este motivo, cuatro de las
consideradas aqui como jefes de hogar se dedicaron durante mucho tiempo a las labores extradomésticas, pero de tiempo aca se han
dedicado a los quehaceres domésticos en tanto algun (0s) hijo (s) cuenta con un empleo estable con el cual pueden resolver sus
necesidades de manutencion.

59



por su cuenta, sus ingresos totales no alcanzan un salario minimo —aunque dos de ellas lo rebasan
pero pagan renta- y, sobre todo, quienes siempre reportan tener dificultades en torno a su
alimentacién, los servicios de salud y el pago de los servicios basicos. Estas reciben en forma
ocasional un apoyo limitado de sus hijos casados o de aigln otro pariente, hecho que no madifica
sensiblemente la situacion. Esta carencia de recursos la expone Rita Palacios con suma crudeza,
pero sin mayor emocién, quien vive al dia junto con su esposo de setenta y cinco afos y un nieto de
nueve afos”...ya mi esposo tiene mucho que no trabaja. Mi hijo (casado) nos da que cien o poquito.
Hay veces que nos da cincuenta o algo mas a la semana. Y me tiene que ajustar para la semana.
Ahorita me dieron unos centavitos que me mando mi muchacho (de estados Unidos) y es con lo que
hemos estado pasando; pero van pasando los dias y nos vamos preocupando, qué es {o que vamos
hacer?”

Cincuenta por ciento de sus unidades se encuentran en la pobreza. En casi todas ellas laboran
dos o tres integrantes por cuenta propia ~algunos de ellos son adolescentes o mujeres jovenes-, sus
ingresos son por lo comun reducidos y sumamente irregulares; el ingreso familiar total oscila entre
uno y dos salarios minimos, por lo cual refieren dificultades frecuentes para resolver sus necesidades,
sobre todo las relacionadas con la vivienda (cuando procede) y la alimentacion. En este sentido, en
estas unidades donde trabajan dos integrantes en promedio, algunos de ellos menores de quince
anos, se cuenta con ingresos constantes pero limitados, mas lo resienten rapidamente en épocas de
crisis. Y aunque los recursos no son holgados por lo menos sirven para resolver las necesidades mas
apremiantes del conjunto. La sefiora Felicitas, por ejemplo, define la situacion de su grupo familiar,
pero parece reproducir la idea de todos los demas, cuando menciona: “Solo mi hijo cuando consigue
algun trabajo de albafileria llega a ganar cien o doscientos peso, pero no los saca a diario porque
solo es cuando consigue un trabajito y a veces no consigue nada. A veces mi nuera y mi otra hija nos
ayudan con algo, pero ellos tienen sus obligaciones y no siempre tienen trabajo. Apenas !a vamos
pasando”.

Por ultimo, el otro 25 por ciento esta por arriba de la linea de la pobreza. Entre las caracteristicas
de estas familias “acomodadas” en el contexto de las colonias destacan: entre dos y cinco integrantes
trabajan y/o perciben ingresos -varios de ellos son hijos solteros y asalariados, ademas de otros
integrantes mandan dinero cada mes a sus familiares-, los ingresos totales del grupo son superiores a
dos salarios minimos, cuentan con casa propia y en ninguna de las entrevistas alguno de ellos refirid
enfrentar problemas para resolver sus necesidades basicas. Aunque cada uno de los difiere de los
otros. la evaluacion hecha por el Sr. Fermin da una idea de lo que ocurre con estos grupos
domeésticos en particular:” A veces completamos como mil quinientos al mes y a veces como la mitad
(de los mil). Lo que gana yo y mis hijos. Ahorita no esta ganando mucho... Un hermano me da
doscientos a la semana y de la leche agarro veinte diarios... (A) mi hijo el mas grande, y que esta en
los Estados Unidos me manda mis 50 o 100 délares al mes y eso nos ayuda mucho... (también) nos
ayudamos con los animales que cuidamos y tenemos “.
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En suma, estos individuos con diabetes, adultos jovenes, maduros, ancianos, hombres y
mujeres, adscritos a! sector popular forman parte de grupos domesticos ya sea en la pobreza
extrema, en la pobreza o por arriba de la misma. Esta disposicién o ausencia diferencial de los
recursos refleja invariablemente en todas las esferas de su vida cotidiana ligadas a su reproduccion
biolégica y social, su alimentacion, vivienda, atencién a la enfermedad y recreacion, segun veremos
en el apartado siguiente, y al mismo tiempo, en la atencion a su padecimiento.

Cuando el Seiior nos ayuda

Los ingresos derivados del trabajo de todos los integrantes constituye sin duda el aporte
fundamental que explica la forma como enfrentan y resuelven sus necesidades basicas la mayoria de
los grupos domeésticos; sin embargo, no son estos los Unicos recursos con que cuentan en fa medida
que suelen recurrir a otras estrategias para complementarlos. Tal como lo veian en su nifiez y su
juventud en el campo o en su vida adulta en la ciudad, se han preocupado por llevar a cabo un sin
namero de actividades con las cuales obtienen otros recursos que, aunque de menor cuantia y de
naturaleza variable, no por eflo son insignificantes. En primer lugar, como casi todos cuentan con una
vivienda relativamente amplia, ello les permite criar en los corrales o patios gallinas, patos, cerdos vy,
en unos cuantos casos vacas. De estos obtienen los huevos, la leche, muy de vez en cuando la carne
y la manteca o un ingreso adicional importante para resolver algin problema especial como organizar
una fiesta. De la misma forma, muchas de ellos cultivan diversas plantas o frutales de donde obtienen
los insumos necesarios para el tratamiento de las enfermedades comunes, las hierbas de olor para
condimentar los alimentos o algunas frutas en la temporada. Por otra parte, segun se explicé con
mayor detenimiento en el apartado anterior, mas de la mitad cuenta con algun integrante que les
brinda apoyo financiero esporadico, sobre todo quienes han emigrado temporal o definitivamente a
Estados Unidos a trabajar y les envian dinero en fechas nunca establecidas. A pesar de que los
recursos recibidos por esta via son escasos e imprevesibles, siempre son bien recibidos porque les
ayuda a resolver algunas de las necesidades mas urgentes o para enfrentar situaciones extremas
como el pago anual de los servicios, las deudas, o pagar los servicios médicos privados, etc. ademas
de lo anterior y como un mecanismo para disponer de recursos mediante el ahorro, un porcentaje
significativo de ellos participa cada determinado tiempo en las tandas que se organizan en forma
permanente en las colonias del municipio o entre la familia para lo cual entregan su parte
correspondiente cada semana. Segun lo sefalan algunas mujeres, la participacion en estas tandas
les genera serios problemas semana a semana para cumplir con las cuotas establecidas, pero
destacan que el esfuerzo vale la pena porque cuando reciben el dinero correspondiente, eso les
posibilita obtener ciertos alimentos, articulos y servicios basicos que de otra manera no podrian
adquirir.
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La mayoria de los hombres tiene una vision bastante amplia sobre sus trabajos, los problemas
generados en los mismos, asi como el monto total de sus ingresos. No obstante, por lo comun
ignoran o hacen referencia en términos muy indirectos. a las dificultades enfrentadas para adquirir los
insumos necesarios, para resolver las necesidades del grupo doméstico en la vida diaria. Las
mujeres, en cambio, son quienes viven, se angustian y sufren de primera mano los problemas que
enfrentan dia a dia en torno a dos situaciones: el dinero que reciben para el gasto y los productos y
servicios que requieren habituaimente. Ellas no saben por lo comun el monto de los ingresos de sus
esposos e hijos, pero detectan todas y cada una de las limitantes derivadas de los recursos que se
les proporcionan, sobre todo los regafios y enojos del conjunto de los integrantes ya sea por la falta
de variacién en la comida o la ausencia de carne en la misma. En la siguiente narracion, La sefiora
Alicia expone parte de estos problemas, tal como lo describen casi dos terceras partes del total de las
mujeres: “...como en esta semana, (mi esposo) solo dio cuarenta pesos porque no tiene, se le acabo.
Veces me da cien, veces me da cincuenta (a la semana) ... Para tanta familia, ahorita ya casi ese
dinero no es nada”.

Entre tortilla y refrescos, no falta en la alimentacion

Ademas de la salud, el otro tema del cual escuché el mayor numero de relatos durante el trabajo
de campo fue en torno a la alimentacién. En este caso particular y en las circunstancias como obtuve
la informacién, pareciera que no solo es uno de los indicadores mas sensibles y apremiantes del
estado economico generai de las familias, sino también el que se ve afectado en forma directa e
inmediata cuando uno de los integrantes pierde el empleo. El hecho de tener una serie de
antecedentes migratorios comunes y de haber vivido durante afios o décadas en el mismo municipio,
hace que estas unidades compartan una serie de practicas y valores en torno a la alimentacién diaria.
Entre otras, se tiene tres comidas al dia; las tortillas, los frijoles, la carne de puerco, el refresco y la
manteca, ocupan un papel primordial en su alimentaciéon; las mujeres son las responsables de
obtener los alimentos y preparar las comidas y, no comen carne en cuaresma, excepto la de pescado.
Hasta aqui se trata de similitudes menores. Las grandes diferencias se observan al comprar los
grupos domesticos en relacién a la situacion descrita en el apartado previo, esto es, en funcién de sus
posibilidades concretas para resolver tales necesidades alimenticias.

Tres ideas ampliamente generalizada reflejan la vida diaria de quienes carecen total o
parcialmente de los productos alimenticios basicos: lo importante es no quedarse con hambre,
aungue se tenga solo tortitlas. Por otra parte, entre quienes han pasado hambre durante muchos
anos y en particular desde su nifiez, es comun escuchar que cuando se dispone de recursos
suficientes hay que comer hasta llenarse. Esta idea la expresa claramente la sefiora Marina quien
comenta dia a dia: “necesito comer hasta llenarme... A mi me gusta sentirme llena con la comida. No
me gusta sufrir hambres”.



El otro elemento que se refleja en el discurso de casi todos ellos, sobre todo el de las mujeres en
torno a la alimentacion, es la imagen divina. Se podran tener pocos o muchos recursos para resolver
las necesidades alimentarias, pero Dios aparece en uno u otro sentido. Entre quienes tienen los
medios suficientes para alimentarse se dice: “gracias a Dios no nos falta nada®; en el extremo
opuesto, entre quienes cuentan con lo minimo para subsistir, no es extrafio escuchar expresiones del
tipo: “no tenemos nada, pero et Sefior nos ayudara”.

La situacion alimentaria de las familias ubicadas en la extrema pobreza ofrece un panorama
lleno de carencias y limitaciones, no solo en cuanto a la calidad sino también en cuanto al tipo de los
alimentos consumidos. Los recursos disponibles habitualmente no alcanzan sino para adquirir
tortillas, frijoles, sopa de arroz, o fideo, café, papas, chile, pan con crema y sal. También consumen
algunas de las variantes de las tortilas como chilaquiles, tacos, enchiladas, elotes, etc.
Qcasionalmente -0 como dicen algunos de ellos “de vez en cuando’- compran frutas y verduras,
huevos —excepto quienes tienen gallinas-, y un poco de carne o queso. La leche, cuando se puede
conseguir, solo es para los niflos. A mediodia por lo general se toma refresco. En este caso, aparece
una variedad de expresiones que dan cuenta de la carencia, y la imposibilidad de satisfacer estas
necesidades; “estamos comiendo lo que Dios nos socorre”, “comemos 10 que nos ajustamos ahorita
... lo que se puede”, “como lo que hay y trato de no quedarme con hambre”, le busca uno o mas
baratito, pos no hay lana, no puede uno escoger’, “el dinero solo alcanza para comprar tortillas,
frijoles, café y azhcar”. Ironicamente, en medio de las circunstancias aqui descritas pero quiza
siguiendo alguna recomendacién de un médico, una mujer anciana con diabetes me decia con toda la
seriedad del mundo “yo de todos modos me cuido de no comer cosas que me hagan dafio”. A estas
alturas es por demas seguir abundando sobre esta realidad cruda, pero no puedo sino recordar que
en el momento en el cual algunos afirmaban que el pais se encaminaba hacia el primer mundo, el
sefior Pérez, a sus setenta y siete afos, me confesaba; “ Yo tuve esta terreno gracias al Ingenio y
como yo sabia algo de albafileria 1a fui construyendo. Después me jubilé y como tengo a mi cargo
dos de mis nietos ya que sus papas se fueron a los Estados Unidos y uno de ellos no he vuelto a
saber de él por lo que me tengo que hacer cargo de los nifios. Mis otras dos hijas con sus hijos estan
viviendo conmigo ya que una no encuentra trabajo y la otra gana tan poco que tampoco le aicanza.
Con mi pensién y con lo poco que me manda mi muchachita del otro iado y con el sueldo de mi hija,
apenas y comemos un trozo de carne de puerco con salsa y torillas esa es nuestra comida.... A veces
la gente al ver la casa piensa que ahi vive gente rica, pero si nadamas vieran lo que uno come, se
darfan cuenta que somos muy pobres y que a penas y tenemos para comer”.

El cincuenta por ciento de las unidades domésticas, las consideradas coma pobres, tienen un
patron de consumo distinto al anterior, sobre todo en términos cualitativos. La alimentacién habitual
consiste en frijoles, sopa, tortillas. pan y café; también incluyen huevos quienes tienen gallinas. En
cambio, dos veces a la semana suelen comer verduras y carne de puerco, la leche casi siempre la
dejan los nifos, cuando hay. En este sentido, no es raro que se refieran al tema en términos de que
algun alimento faita o no es la alimentacion adecuada: “como ahorita Io que se venga, porque no
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tiene uno para pollo o caldo’, “como lo que Dios me da licencia, porque no tiene uno comida como
debe ser’, “no puedo ni comprar verduras ... estan rete caras ... un chayotito cuesta mas de dos
pesos’, "siempre que se puede compramos un pedacito de carne de res y una que otra fruta”. Y en
contraste con el caso expuesto parrafo atras, la sefiora Maria, da cuenta de las comidas habituales
en su familia en los términos siguientes: “Comemos leche, frijoles, tortilias, a veces me gusta tortear.
Los nifios les gusta mucho la leche ... Trato de hacerles caiditos de pollo, cocido o algo de caldosito y
que pueda comer yo, pero sin grasa y con poquito de chile... Con frijolitos y asi de un dia antes ... O
a veces (su esposo) se trae las colitas, un pedazo de carne y ya las pongo a cocer. Y es asi como
comemos. O les hago mole verde con carne de puerco”.

Las familias ubicadas por arriba de la pobreza comen por lo comun una variedad relativamente
amplia de productos: frijoles, tortillas, huevos, pan, frutas, verduras, leche y carne. También tienen
posibilidades de hacer intercambios de alimentos y, segun algunas madres, algunas veces tratan de
no tomar refrescos y sustituirios por leche en el desayuno o en la cena; otras veces se preocupan de
comer carne sin grasa y de sustituir la de cerdo por la de pollo o la de res porque la primera “hace
dafo”. De la misma forma, siguen determinadas recomendaciones para mejorar su alimentacion, p.e.,
toman avena con leche por la mafiana, usan piloncillo para endulzar y beben refrescos de dieta.
Inclusive, algunas de ellas tienen la posibilidad de hacer varios guisados, uno para elios que tienen
diabetes y otro para fa demas familia que no tienen ningun problema de comer. Los hijos, por su
parte, se han acostumbrado a no seguir la dieta del diabético y comen comer pan y refrescos, tortiltas
mientras que los adultos siguen con menos rociones de tortillas, leche, verduras, frutas, pero siguen
consumiendo refresco, aunque sea de dieta. La unica fecha en la cual algunas de estas personas no
comen carne por ser vigilia.

Un dia la sefiora Evangelina, me describia las practicas de alimentacion diarias de su familia. Su
descripcion no varia sustancialmente de la expuesta por las otras madres ubicadas en la misma
condicion: “Tratamos de comer frutas y verduras ... comemos leche, café, frijoles, caldos con
verduras cocidas, a veces carne de res o de pollo ... No tomé refresco, pero a {os muchachos no los
puede uno poner a dieta”. Aunque ella aseguraba que seguia la dieta tal y cual la habia mandado su
médico, en la realidad pude observar en otras visitas que seguia tomando refrescos y pan dulce lo
cual aludio diciendo: “un poquito no le hace dafio a nadie”.

Esta cuestion alimentaria se enfrenta una situacion compleja cuando las personas reciben
indicaciones de los médicos para llevar una dieta o modificar sus pautas de consumo. Por ejemplo,
cuando se les indica ciertos alimentos que no son consumidos habitualmente, de costo elevado o
cuando se tiene que preparar la comida para toda ia familia, pero sobre todo cuando les prohiben
comer tortillas, pasta, refresco, carne de puerco y pan. Ello reviste especial interés porque
comunmente las recomendaciones de los médicos no toman encuenta ni sus razones, ni sus habitos
de consumo, ni sus practicas alimenticias. Pero dejamos estos asuntos y sus implicaciones para el
capitulo cinco.
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La vivienda

£n contraste con su situacién en materia alimentaria, el panorama que enfrentan sus familias en
cuestion de vivienda es menos apremiante, por lo menos en la medida en que el ochenta y ocho por
ciento del total no se ven obligados a pagar renta; ya sea por que cuenten con casa propia (setenta y
seis por ciento) o porque se las presten (doce por ciento). Inclusive, se dan muchas coincidencias
entre casi todos ellos: quienes son propietarios reviven las incertidumbres del pasado cuando
compraron su terreno en la zona ejidal, los problemas para su regularizacion y los obstaculos ligados
a su construccion; sobre todo si se tiene presente que casi la mitad de ellos participé en su
construccion.' De la misma forma, cuando requieren una nueva recamara y cuentan con los recursos
para ello, todos los integrantes participan en su edificacién, sean hombres o mujeres, nifios adultos o
ancianos. Hoy dia, sin embargo, dicha posesién les brinda cierta tranquilidad en fa medida que sus
necesidades de vivienda estan resueitas parciaimente. Casi todas las viviendas de estas familias
cuentan con los servicios basicos de agua, drenaje y electricidad: tres de eilas carecen de agua y
drenaje. Casi todas tienen una estructura bastante similar que recuerda las caracteristicas de las
casas de los pueblos de donde migraron: un zaguan y/o sala a la entrada, un patio en la parte central
0 en la posterior, los cuartos para dormir a los lados y/o en la parte superior, una cocina y un corral en
la parte trasera con animales y/o plantas y arboles. Cabe sefalar, aun cuando la propiedad o el
préstamo de la vivienda evita la agudizacion de los probiemas econémicos a fines del mes, ello no
impide la presencia constante de fricciones entre los integrantes de la unidad domeéstica,
principalmente en las dos terceras partes donde moran los hijos solteros y los casados con sus
familias respectivas, los nietos u otros parientes. )

No obstante las similitudes existentes en materia de vivienda, también existen distinciones
importantes entre las unidades domésticas: Las viviendas de las familias ubicadas en la pobreza
extrema difieren de las otras en varios sentidos. De estas, nueve cuentan con casas propias, cinco
rentan y tres son prestadas. Por lo general solo tienen una o dos habitaciones, un bafio y el corral.
Aqui el hacimiento es constante en casi todos ellos, en tanto viven mas de 3 integrantes por cada
cuarto en promedio. Aquellas viviendas que fueron rentadas algunas estan en relativamente mejores
condiciones que el resto, pero no mucho; algunas paredes estan sin enrrejar, el techo por lo general
es de laminas y el piso de tierra, como son las ubicadas junto a la via del ferrocarril. La construccién
de la mayoria ha quedado inconclusa, los techos son de {amina, las paredes estan sin enrrejar y los
pisos son de cemento o de tierra; las habitaciones pueden ser usadas como cocinas y dormitorio a la
vez; algunas no cuentan con bafos. Cuentan con algun radio o television, pero las carencias se
hacen evidentes en los muebles envejecidos, en la ausencia de taza y regadera en el bafio, en |a falta
de vidrios en alguna ventana o, incluso, en la falta de ituminacion. Y en las paredes medio desnudas

" Del total de los propietarios de las viviendas, setenta por ciento de ellos las fueron construyendo a lo largo de los afios a medida que
requerian de nuevos espacios para alojar a los nuevos integrantes, va sea a sus hijos o a las familias de estos y contaban con los
recursos suticientes para adquirir los materiales de construccion.
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apenas destacan unas cuantas fotografias e imagenes religiosas que, por alguna, dan la impresion de
ser viejas.

En una condicion relativamente diferente se encuentran las familias consideradas como pobres:
la mitad de ellas cuentan con casa propia, a la otra mitad se las prestan, y solo una renta. La mayoria
de estas viviendas cuentan con dos o tres habitaciones; asi, al vivir 8 integrantes en promedio,
habitan 3 personas por cuarto. Algunas viviendas siguen en construccion por lo cual no estan
enrrejadas, varias tienen piso de mosaico, otras de cemento o de tierra.

Todas las unidades consideradas como no pobres, en cambio son propietarias de sus casas,
aproximadamente la mitad de ellas participaron en su construccion y la otra las compraron.** estas
cuentan con 3 recamaras en promedio, por lo cual hay una relacién de 2 integrantes por recamara.
Todas estas estan separadas de la sala/comedor y la cocina, asi como el bafio. Estan enrrejadas y
pintadas y el piso es de mosaico. Los muebles estan en buenas condiciones, hay radio, televisién y
en casi todas ellas teléfono.

El acceso a los servicios de salud

En el capitulo anterior describi diversas practicas y recursos para la atencién de la enfermedad en
relacion al conjunto de los habitantes del municipio. En este momento centro la atencién solo en
aquellos recursos y modalidades que se diferencian y sobre todo en refaciéon con los servicios
médicos. De entrada es necesario dejar asentadas algunas similitudes entre todas las unidades
familiares y cuyo origen puede rastrearse en los antecedentes que rodearon fas primeras décadas de
su vida.

Hay un empieo constante y cotidiano de los recursos de fos propios individuos y de sus grupos
domésticos para la atencion a la enfermedad; la medicina tradicional (las plantas medicinales) es
considerada como un recurso terapéutico de gran valor; se hace un uso cada vez mas amplio de los
servicios de salud, pero también es evidente el rechazo al hospital por considerarsele el lugar a
donde las personas van a morir. En la etapa de la complicacién de la diabetes, sobre todo, cuando
comienzan a perder la vista, 0 a punto de amputar alguna parte del cuerpo, aumenta la utilizacion de
los recursos del modelo médico alternativo subalterno, como la homeopatia, quiropractica y
naturoterapia, por mencionar soio algunos de elios. inclusive llegan a visitar a espiritistas para que
logran sanarfos. Asi mismo, la religién tiene una presencia destacada en su vida diaria en torno a la
enfermedad y a su atencién. Pero también hay varias particularidades entre los grupos domésticos a
que venimos haciendo referencia.

De las unidades consideradas en la pobreza extrema, Unicamente dos estan afiliados al seguro
social. En muy contadas ocasiones los no afiliados al seguro social no acuden a la medicina privada;

o ) . . .
Unas cuantas personas obtuvieron los recursos mediante la venta de su casa en su pueblo de origen y de otras de los ingresos de los
Jefes de familias o de los hijos cuando fueron a trabajar a Estados Unidos.
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por lo cual el centro de salud constituye el ambito donde recurren primordialmente para la atencion de
sus enfermedades. De hecho, cuando este esta cerrado -dias festivos, fines de semana y
vacaciones- esperan a que vuelva a estar funcionando. En caso de requerir medicamentos, suelen
esperar a que se los proporcionen en el centro de salud o acuden a los lugares donde venden
recetas médicas casi a la mitad de su precio habitual. De la misma forma se han acostumbrado a
asistir a otros lugares donde se proporciona la atencion, los medicamentos o los analisis en forma
gratuita 0 a precios muy reducidos; tal es el caso de los cada vez mas abundantes consultorios
ubicados en ios templos catblicos, los servicios médicos det DIF, los del PRI o de los grupos de
beneficiencia ubicados fuera del municipio. No obstante la utilizacion de todas estas inodalidades,
con frecuencia dejan de asistir a consulta con los meédicos sobre todo cuandc se les solicitan estudios
clinicos ante la imposibilidad de pagar su costo. Asi no es raro que dejen de seguir las
recomendaciones terapéuticas ante la imposibilidad de adquirir parcial o talmente los medicamentos
prescritos. Por este motivo, emplean dos estrategias para obtener los medicamentos: adquieren
aquellos considerados de mayor utilidad o solo compran lo que les alcanza con los recursos
disponibles y los racionan de forma tal, que les duren el mayor tiempo posible. Este mismo fenomeno
se observa ante aqueilos requerimientos que les demandan mayores recursos econémicos, como la
adquisicién de placas dentarias, rayos lasser para los ojos, o la adquisicién de anteojos. Asi, casi las
personas que no cuentan con seguridad social prefieren posponer indefinidamente su adquisicion, en
tanto que los servicios publicos de salud por lo general no ofrecen este tipo de atencién. Finalmente,
en caso de requerir atencion de urgencias u hospitalizacién, no tienen otra alternativa que acudir a los
hospitales publicos, como es el MEANA, ubicado en el municipio de Jojutla. Sin embargo, ante los
crecientes problemas financieros que enfrentan varios de estos servicios, se ven obfigadas a acudir a
los préstamos de los familiares, la venta de sus pocos bienes, o esperan un apoyo adicional de los
hijos casados o que trabajan en Estados Unidos. "

Por su parte, apenas el veinte por ciento de las unidades consideradas como pobres tiene
acceso a la seguridad social y dos de ellas adquirieron el seguro facuitativo. Cuando tienen recursos
economicos extras o el centro de salud esta cerrado, suelen acudir a los médicos particulares, pero
solamente a consulta; asi, la mayoria emplea los recursos del centro de salud y hospitales publicos.
Por lo anterior se ven obligados a pagar habitualmente una parte de los costos, tanto de la atencién
médica como los recursos de diagnoéstico y terapéuticos.

Las familias consideradas por arriba de los limites de la pobreza, disponen de un gran nimero de
opciones para fa atencién de la enfermedad. La mitad de ellas tienen acceso a la seguridad social,
debido primordialmente al trabajo asalariado de algunos de los hijos.'® Casi todas eilas también
acuden con los médicos privados con cierta frecuencia. De esta forma, la atencién en el centro de
Salud o en los hospitales publicos constituye una de tantas instancias, nunca la de mayor

" Conoct varios casos en donde estas personas pudieron conseguir sus placas dentarias o sus anteojos después de varios meses y hasta
Jue recibieron una partida especial de sus hijos, sobre todo los que estan trabajando en Estados Unidos.

Del total de las personas con acceso al seguro Social, solo un jefe de famitia lo tenia gracias a su propio trabajo. Por consecuencia,
este senalamiento se aplica al trabajador. a su conyuge e hijos asi como a sus padres. mas no al resto de los integrantes de la unidad.
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importancia, pueden recurrir para la atencion de la misma enfermedad, principalmente aquellas
personas que no tengan seguro social. Por lo anterior, todas ellas tienen la posibilidad y/o disponen
de recursos no s0lo para seleccionar la opcién que consideren de mayor utilidad, sino también para
conseguir los insumos necesarios, como son los medicamentos, los andlisis clinicos, y absorber los
costos de la atencidn con los especialistas.

El tiempo libre

El municipio de Zacatepec dispone de espacios y recursos que propician las acciones comunes
entre sus pobladores, como por ejemplo la recreacion. Asisten a ver los partidos de futbol, de su
equipo representativo, asi como de jugar beisball, o también dentro de las instalaciones del Hospital
de Zona IMSS, uno puede practicar varias actividades como Basquet ball, natacién, voley ball, etc.
Otro centro de recreacién es la plaza o jardines, lo cual que posibilitan la reunién de los habitantes
sobre todo de los ex-obreros que trabajaron muchos afios para el Ingenioc Azucarero. Se encuentra
también un salén para realizar fiestas civicas como es el termino de la temporada de zafra. Estas
circunstancias concretas en las cuales se encuentran inmersos, explica la forma como utilizan el
tiempo libre del que disponen. Los grupos familiares y, en menor grado, vecinos. Por otro lado,
muchos se dedican a diversas acciones de tipo religioso: la misa, el rosario, la doctrina, o la
participaciéon en algtin grupo del templo y, segun afirman varios de ellos, a ver television. Aunque
cabe sefialar que varias mujeres se ven obligadas a salir con sus hijos pequefios o hijas, porque —
sefalan- cuando salen solas, ya que sus esposos les estan contando el tiempo y se enojan cuando
se tardan mucho tiempo. Ademas algunas de ellas de edad avanzada dedican parte del dia a cuidar
los animales y plantas que tienen en sus patios y corrales. Sin embargo, también en este campo se
presentan diferencias no solo entre tas unidades domeésticas, sino también entre los jévenes y los
adultos, entre los hombres y las mujeres y, ante todo, en funcion de los recursos disponibles.

Dada las implicaciones para el tratamiento de la diabetes, una nota adicional relativa al ejercicio:
Para aquellas personas que se encuentran incorporadas al IMSS, tienen la ventaja de formar parte
del grupo (matutino y vespertino) de pensionados y/o de tercera edad, los cuales, a parte de realizar
ejercicios, suelen organizar excursiones a otros lugares, eventos especiales para algunas festividades
como es el dia de las madres; asi como juegos y convivios. A pesar de tener estas actividades para
los pensionados, hipertensos, diabéticos y personas de tercera edad, la mayoria no forma parte de
estos grupos debido a que dados sus origenes rurales, estan acostumbrados a caminar o a trabajar,
mas no hacer algun tipo especial de ejercicio como correr. Ademas de que otras de las causas que lo
imposibilita doblemente, por un lado, es que

la mayoria son mujeres y/o mayores de cincuenta afios entre quienes es relativamente frecuente la
presencia de la artritis. Y por otro es que debido a sus actividades de trabajo como domésticas
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CAPITULO IV

FASE INICIAL DE LA DIABETES Y SU REPERCUSION EN LA VIDA DIARIA

DONA LUISA

“Yo naci en un pueblito de Guerrero y ahi me crié y creci junto con nueve hermanos. Después a
mi esposo también lo conoci ahi. La verdad es que no estaba enamorada de é! , nunca lo estuve,
pero él me obligd a casarme con él sino iba a matar a toda mi familia y pos como yo no queria que
les hiciera algo, pus me casé. Después empezd a tomar mucho y ya ni tenia trabajo asi que nos
fuimos para Morelos porque ahi si habia. Yo crei que aqui ya iba a dejar de tomar, pero no seguia, y
fue cuando no solo me insultaba, sino también me golpeaba y me encerraba en un cuarto. También
llevd, unas veces, a otras mujeres a la casa, y luego me encerraba en el cuartc para que estuvieran
solos. Ya cuando me abria la puerta, me decia que como estabamos bien casados , yo no podia
hacer nada. Después me empecé a sentir mal de mi matriz y cada dia me sentia peor, hasta que una
vez me vino una hemorragia tan fuerte que al verme mi esposo llena de sangre me llevd al hospital.
Ahi me hicieron estudios y me dijeron que tenia un tumor en la matriz y que tenian que quitarmela.
Asi que me la quitaron, yo tenia 25 afios cuando me la quitaron, asi que nunca pude tener hijos. Los
médicos me dijeron que el tumor habia sido la culpa de mi esposo, de tanto golpes y patadas que me
dio en mi estémago. Y fue como &l cambio mucho conmigo y ya dej6é de golpearme y de encerrarme.
Después su hermana se muere en un accidente y como tenia dos hijas y nadie las podia cuidar,
entonces nosotros nos quedamos con ellas. Ellas sabian que yo no era su mama, pero siempre me
preocupaba como si lo fuera. Fueron creciendo ellas hasta que una decidié largarse e irse con el
novio, sin avisarnos ni nada. Eso me dio mucha tristeza y también me preocupé mucho por ella, tanto
asi que a los pocos dias me van diciendo que tenia diabetes, yo creo que eso me provocd la
diabetes, el que estuviera triste y preocupada...”

Hacia a donde seguir?

Al referirse a la vida cotidiana de los hombres en sentido genérico y de los individuos en particular,
Agnes Heller sostiene que sus actividades cotidianas se caracterizan por tener una continuidad en
determinadas fases de la vida. También se refiere a que si bien la tendencia fundamental es continua
de un modo absoluto, cuando el individuo cae enfermo durante semanas o meses, su vida cotidiana
se configura de un modo relativamente diferente, pero que todo vueive a la normalidad cuando se
logra su curacion (Heller, 1977:24). Asumiendo que un nimero cada vez mayor de individuos
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presentan enfermedades crénicas, que por su naturaleza son incurables' y con las que viviran el
resto de su vidas, la propuesta de Heller podria aplicarse al de las enfermedades agudas, mas seria
improcedente en el caso de las cronicas. Por cierto, si se sigue al pie de la letra el razonamiento se
podria concluir que la vida cotidiana de los individuos se organiza de un modo relativamente
diferente, cuando aparece su enfermedad cronica hasta el momento de su muerte.

Desde la perspectiva de los profesionales del modelo médico hegeménico, poco o ningun interes
existe por conocer la organizacion de la vida diaria de quienes enferman, ni los efectos que pudieran
generar las enfermedades sobre la misma. Su interés primordial es identificar los signos y sintomas,
el cuadro clinico de la enfermedad y/o los métodos mas idoneos para analizar tales signos con la
finalidad de buscar su equivalente en una determinada anomalia morfoldgica. bioquimica, fisiologica u
ocasionada por una invasién microbiana (Feistein, 1977). Ello con ia intencién de indicar un
tratamiento para limitar o eliminar la alteracion correspondiente. Sin contraponerse a este
razonamiento, se suele aceptar ia existencia de una distribucion diferencial de las enfermedades se
presentarian solo en los nifios y otras en los adultos o en los ancianos; algunas solo en ios hombres,
mientras que otras serian privativas de las mujeres; o , como en el caso de la diabetes, su
prevalencia seria mas elevada en unos que en otros debido a algun factor todavia desconocido
(Foster y cols., 1987).2 Acorde a este mismo razonamiento, ias enfermedades (crénicas) seguirian un
curso natural que, en esencia, consiste en seguir una evolucion de acuerdo a un plan de desarrollo
predeterminado al contraer determinada enfermedad, por el cuat la enfermedad se considera como
un fenémeno natural y elemental. No por otro motivo, por ejemplo, desde hacia varios afios se acepta
ampliamente en el ambito de la medicina el concepto de Ia historia natural de la enfermedad. Segun
tal perspectiva. las enfermedades cronicas, y en especial la diabetes, siguen un determinado curso o
evolucion en el cual en una primera fase se presentan las manifestaciones del cuadro clinico,
conocidas tradicionalmente como el sindrome de la diabetes, donde se dan una serie de
perturbaciones del metabolismo de los hidratos de carbono, y a medida que progresa van pareciendo
muitiples complicaciones como las microvasculares y neuroloégicas a causa de la disfuncién
metabdlica, hiperglucemia (altos niveles de glucosa) y alteraciones metabédlicas, para terminar con
una muerte prematura con respecto a los individuos sanos. Eif término “curso de la enfermedad”, asi,
es empleado para explicar el desarrollo de los diversos tipos de enfermedades con sus respectivas
caracteristicas, fases y sintomas a partir de criterios eminentemente organico-funcionales (White,
Lubkin, 1995).

Una situacién en cierta medida diferente se visualiza desde la perspectiva del pensamiento
social en salud, caso especifico, la corriente denominada social. Su preocupacién central por los
determinantes histéricos y sociales ileva por [o comun a privilegiar el conjunto de los procesos
macrosociales (modo de produccion, proceso de trabajo, clase social, reproduccion social, por

No obstante la validez general de este sefialamiento, reconozco la presencia de algunas excepciones, como cuando se logra
extraordinariamente la curacion o cuando las personas dejan de asumir su padecimiento por algunas circunstancia.
© A medida que se cuenta con informacién mas amplia, este dato ya no es muy utilizado. Por ejemplo, hoy dia se reconoce que en
algunos paises la prevalencia de diabetes es mayor entre los hombres que en las mujeres (World Health Organization, 1985).
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mencionar solo aigunos de ellos) dejando de lado o ignorando la forma concreta, como se manifiesta
e inciden los padecimientos créonicos en la vida diaria de los sujetos. Paraddjicamente, pese a la
critica que formula al modelo anterior, esta corriente retoma varios elementos centrales del modelo a
que se somete a critica, entre otros, asumir los criterios para definir la enfermedad asi como los
conceptos sobre su curso o evolucion. O sea, si bien esta corriente considera la enfermedad como el
resultado de la organizacion social, los pocos estudios llevados a cabo sobre las enfermedades
cronicas, también dejan de lado las consecuencias e interpretaciones que itfevan a cabo los sujetos en
la vida diaria, al omitir el analisis del padecimiento en su sentido amplio.

Hasta el comienzo del segundo milenio poco se conoce de las experiencias vinculadas a los
padecimientos crénicas entre la poblacion general, asi como entre las distintas clases y sectores de la
misma: las variaciones en su forma de percibirlos y vivirlos, las consecuencias provocadas en su vida
diaria y la interpretacion etaborada por quienes padecen. Aun asi, en afos recientes se han
elaborado unos cuantos trabajos desde diversas orientaciones los cuales han avanzado en esta
direccidn. Por ejemplo, se ha mostrado que algunos sujetos reportan mas sintomas gue otros o gue 1o
hacen en forma diferente ante una misma enfermedad; también se han encontrado variaciones en la
reaccian de las personas ante determinados diagnosticos; pe., la respuesta entre quienes tienen
artritis © hipertensién es completamente diferente de quienes se les diagnédstica cancer o SIDA
(Heurtin-Roberts, 1993; Meyerowitz, Heinrich, y cols., 1983; Register, 1992). Inclusive, se han
evidenciado efectos diferenciales del diagnéstico entre individuos, asi como el hecho de pasar por
distintas etapas (Kutner, 1987).

Numerosas evidencias sugieren que es posible seguir |a idea de que todos los sujetos enfermos
se organizan, viven o se preocupan de sus trastornos de forma similar o que comparten algunos
efectos a lo fargo del tiempo; entre otras palabras, se puede decir que ciertos elementos hacen tener
trayectorias semejantes. Varios autores se han preocupado por estudiar los diversos padecimientos,
a partir de un planteamiento inicial mas o menos comun, reconociendo la presencia de diversos tipos
de trayectorias, mas sin coincidir en una determinada clasificacién. Haciendo alusion a este asunto,
Corbin y Strauss (1987) proponen que en el analisis de tales trayectorias se debe precisar por lo
menos el tipo al cual se esta haciendo referencia. la fase por la cual atraviesa, la severidad, el
numero y el tipo de los sintomas asi como el grado en el cual estos pueden ser controlados. En un
sentido bastante similar, Bellaby (1993) reconoce la importancia de definir el tipo especifico de
trayectoria al indicar que a cada enfermedad le corresponde una trayectoria especifica. Entre otras
menciona las de tipo normal, las que desplazan gradualmente la vida normal y aquellas con un
deterioro gradual. Mas aun, en un trabajo previo de Strauss y cols., (1984) se enfatiza que algunas
enfermedades tienen una trayectoria altamente predecible, donde se puede anticipar sus fases e
inclusive el momento en el cual habran de modificarse; mientras que otras enfermedades son
altamente impredecibles e inciertas. En el mismo sentido, otros autores han destacado los cambios
observados en las distintas fases de las trayectorias de varios padecimientos. P.e. el mismo Bellaby
{1993) al reportar sus hallazgos sobre las personas con una serie de etapas sucesivas: una primera
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donde hay un deterioro importante de las funciones fisicas, cognitivas y emocionales inmediatamente
después del trauma, una siguiente donde se da una mejoria notoria durante semanas 0 meses, y una
posterior donde continlia la recuperacién pero en forma lenta y hasta el momento de la desaparicion
de los sintomas. En cada una de estas etapas aparecen reacciones especificas, como las de estrés,
crisis, conductas impulsivas y agresivas, entre muchas otras. En cambio, Corbin y Strauss (1987) al
partir de una perspectiva diferente y centrando la discusién en el conjunto de las enfermedades
cronicas, también destacan la presencia de varias fases pero en términos diferentes. Para ello, el
orden de las mismas implica sucesivamente una inicial, de iucha, de curacion, de remisién y/o de
complicaciones.

Oftro aporte de los estudios realizados sobre la experiencia de los padecimientos crénicos es el
énfasis dado al impacto que genera en diversas esferas de la vida, de quienes lo padecen a los
largo del tiempo. Entre otros se han destacado aquelios en el area psicologica y social (Mitteness,
1987), en la vida familiar (Gafvels, Lithner y Borjeson, 1993), sobre el cuerpo, el yo y el tiempo
biografico (Corbin y Strauss, 1987), en las relaciones sociales, la identidad y el sentido del yo
(Nettleton, 1994) y en el ambito laboral (Maciean y Oram, 1991). Los efectos del padecimiento sobre
la vida cotidiana de las personas también han sido objeto de estudio y reflexidn por otros autores. Por
ejemplo Kleinman y cols., (1992), en la introduccién a su libro Pain as human experience, advierten
que la vida diaria de los pacientes curiosamente difiere de las nociones empleadas por el modelo
biomédico, porque los individuos con una misma patologia pueden desarrollar incapacidades
completamente diferentes, debido a que el dolor tienen diversos sentidos en sus vidas. El sitio de fa
patologia —contintuan- puede ser el mismo, pero su curso puede variar completamente, dependiendo
del significado que se le de a las manifestaciones y la forma como influyen en la vida cotidiana de la
persona enferma, las relaciones establecidas con su familia, su acceso al sistema de atenciéon a la
salud y los recursos disponibles para su atencion.

De acuerdo a la orientacion de estos sefialamientos, mi intencion en este capitulo es mostrar
como es la vida diaria de quienes tienen diabetes y que nunca mas vuelve a ser la misma desde su
aparicidén. En términos mas especificos, aqui me interesa dar cuenta de sus experiencias a lo largo de
la primera fase de la trayectoria de su padecimiento. En torno a este objetivo intento mostrar como
perciben las manifestaciones, los efectos ocasionados en su vida diaria; asi como |a interpretacion
que efaboran en torno a las mismas. Segun lo he sefialado en otros momentos, también me interesa
mostrar como estos sujetos viven tales experiencias y las interpretan de forma similar de acuerdo a
sus circunstancias y a las estructuras y relaciones en que se encuentran inmersos.

Al reconocer la naturaleza temporal de la trayectoria del padecimiento, en las paginas siguientes
presento estas experiencias en tres etapas sucesivas: a) la etapa de inicio que abarca desde la
aparicion de las primeras manifestaciones de ia diabetes b) la etapa del diagnéstico, la cual
comprende desde el momento en que se formula hasta semanas 0 meses después y, ¢) la etapa de
las interpretaciones de la diabetes. Finalizo haciendo una recapitulacion y discutiendo varias
implicaciones.



a) ETAPA INICIAL DE LOS SINTOMAS

Sed, hambre, cansancio y las ganas de orinar, como el inicio de la diabetes

La descripcion de los signos y sintomas de la diabetes al manifestarse por vez primera esta
claramente definida en los textos clasicos de medicina. Por ejemplo, en el libro de Medicina Interna
de Harrison, cuyo usc es ampliamente recomendado para la formacidon de los profesionales de la
salud a nivel internacional, la poliuria, la polidipsia, la polifagia y la perdida de peso son sefaladas
como las manifestaciones cardinales al inicio de la enfermedad (Foster, 1987). Sin embargo, desde la
optica de quienes la viven, se trata de un inicio muy diferente a la version universalista sustentada por
la medicina occidental.

La historia de la experiencia de las personas del municipio comienza cuando prestan atencién a
una serie de cambios y/o alteraciones corporales y/o emocionales, que ordinariamente pasaban
desapercibidas o eran consideradas parte de los procesos normales. Se trata, casi siempre, de cierta
sensacion en la cual las funciones y actividades diarias se ven obstaculizadas en su desempefio
habitual; tratese, entre otras, de cuestiones basicas como alimentarse, caminar, dormir u orinar. Asi,
segun la informacion proporcionada por la mayoria de los entrevistados, |a aparicién de la diabetes se
localiza cuando presentan una o varias molestias en forma simultanea,® sumamente vagas o bien
definidas a lo largo de semanas o meses, o de forma repentina. Cabe sefalar, tal como se desprende
de varias conversaciones al respecto, no es raro que su descripcién carezca de los detalles y la faita
de precision sobre como fueron ocurriendo todos y cada uno de los acontecimientos, sobre todo
cuando parte de ellos los vivieron mas de una década atras. En respuesta a una pregunta sobre el
tema, la sefiora Antonia, quien comenzé hace mas de 10 afios antes, describe el inicio de su
padecimiento de la siguiente manera; “Ya tengo varios afitos con la diabetes. De un momento a otro
ya supe que tenia y la verdad no sé. Yo no me acuerdo que sentia, ya tengo muchos afos ... Antes
si tenia mucha sed que hasta en la noche tenia que tomar agua... Al principio yo me sentia bien, no
me sentia mal y comia de todo y ya después empecé a no comer de todo...”

A pesar de no recordar exactamente, 5 personas nunca notaron molestia alguna al inicio de su
padecimiento,* y fas cincuenta y cinco restantes admiten haber presentado uno o varios problemas
que, en ciertos casos, se sumaron a los de otros padecimientos previos u otros pensaban que era
algo pasajero. Al respecto conviene recordar que muchos de ellos padecian otra enfermedad cronica
como hipertension arterial, artritis reumatoide, gastritis y tuberculosis y que aigunas de estas les
provocan molestias de igual 0 mayor intensidad que ia misma diabetes. Pero por lo comun hacen una
diferenciacion clara entre las molestias pertenecientes a una u otra enfermedad, aunque este no
siempre es posible. Por ejemplo, el dolor de rodillas se identifica como un problema de la artritis; el

" De aqui en adelante empleare el término de “molestias” en sustitucion de “sintomas”. Igualmente se emplearan como equivalentes ios
terminos de malestar v o achaque.

" La sefiora Juana nunca presentd molestia alguna., sefiala que cuando acudié a su médico por otros motivos, éste les informé que tenia
alta su azucar por 1o cual le comentd que era diabética.
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dolor de piernas, a su vez, es adjudicado a la diabetes. Para casi todos estos diabéticos, el inicio de
la diabetes no constituye un evento que haya pasado inadvertido tanto por el nimero como por la
intensidad de los sintomas. Los cincuenta y cinco sujetos percibieron principalmente trastornos
similares como la sed intensa y permanente, el tener mucha hambre, las ganas de ir a orinar,-sobre
todo en la noche-, el dolor de cabeza, resequedad en la boca, cansancio y perdida de peso, asi como
dolor en diversas partes del cuerpo, sobre todo de los pies. fueron las molestias reportadas con
mayor frecuencia en esta fase. A continuacion explicaremos mas afondo algunas de estas molestias.

El cansancio

Casi el noventa y dos por ciento de las personas sefialan haber sentido un cansancio fuera de lo
habitual al comenzar su padecimiento; se refieren al mismo mediante diversos términos, empleaos
méas o menos en forma equivalente: me desguanzaba todo(a), me sentia desfallecer, se me doblan
las piernas, sentia el cuerpo muy débil, entre otros. De ninguna manera se trata de un fenémeno
relacionado con la flojera a decir de todos ellos; mas bien por lo general es entendido como un
decaimiento del estado general, y en especial como una disminucion o pérdida de Ia fuerza fisica.®
Uno de los informantes se refiere al mismo de la siguiente forma: “Cuando empecé me senti muy mal,
con una debilidad, me dolian mucho las piernas... seguido me llegue a caer porque se me doblaban
los pies ... Eso me pasé ... cuando empecé con lo de la azucar”.

Esta descripcion del cansancio, es un ejemplo de lo que sucede a los cincuenta y cinco
individuos, aunque cabe sefialar que este sintoma no se reporta en los textos adscritos al modelo
biomédico. No se cuenta con una explicacién sobre el particular, sin embargo, bien pudiera ser un
problema especifico de este sector de la poblaciéon en particular, o de los sectores populares en
general, al derivarse de las condiciones sociales y materiales en que se encuentran inmersos dia a
dia. Dicho en otras palabras, puede considerarse como el resultante de un tipo de trabajo altamente
desgastante asi como de las carencias cronicas que enfrentan, sobre todo en relaciéon a sus
deficiencias alimenticias. Pero no se puede dejar de lado, a la par, aquellos sefalamientos que
destacan como la nocion de la fuerza fisica es central en la percepcion de las clases subalternas
(D’houtaud y Field, 1984). Aunque mas adelante profundizare sobre el particular, por ahora quisiera
adelantar que frente a este cansancio y debilidad permanentes suelen emplear varias estrategias
para disminuirlos o contrarrestarlos, como por ejemplo, algunos suelen beber coca-cola
argumentando que les da mas fuerzas u otros solicitan vitaminas a los médicos cada vez que acuden
a consulta.

" Ello de acuerdo a los términos empleados por Ortega (1986).
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La sequedad de la boca

También dice haber notado una sensacién permanente de sed intensa durante esta etapa. Por lo
comun se refieren a la misma como “sentia sequedad de la boca”, “sentia {a boca muy seca y yo me
sentia que estaba acabandome”, “se me secaba la boca, era una sed que no se me quitaba con nada
...". Entre multiples conversaciones sostenidas en torno a estas molestias, algunos me detallaron
como vivian este problema. Francisco Martinez me dijo un dia: “Al principio me daba mucha sed y me
iba mucho al bafio, que ni a la esquina podia ir ... A los diez o quince minutes que tomaba agua ya
sentia la boca seca y eso y cada cinco o diez minutos queria ir a orinar”.

Esta sensacion permanente de sed en ningin caso se presenta en forma aislada; también se
acompafia de la necesidad de beber liquidos constantemente y por lo tanto de orinar de manera
frecuente. Basta reconocer que ello los obliga también a disponer todo el tiempo de grandes
cantidades de agua, de dia y de noche, durante sus actividades laborales y en su tiempo libre, a fin
de saciarta. Ello, a la vez, les genera numerosas dificuitades sobre todo porque deber contar con los
medios y recursos para logrario. A saber, cuando tienen que salir de su casa suelen saciar su sed
tomando refrescos, particularmente coca-cola, ante las dificultades que enfrentan para cargar los
recipientes o contenedores de agua.6 Esta situacion es menos dificil entre las mujeres que solo
trabajan en su hogar al tener acceso a las bebidas o al agua, pero se agrava entre quienes laboran
fuera de su hogar porque muchos son vendedores ambulantes y tienen diversas dificultades para
obtener facitmente aigun liquido; asi como también el poder ir al bafio.

Las ganas de orinar constantemente

Otras molestias de las que se quejan de haber sufrido es en el aumento en la frecuencia de la
miccién al inicio del padecimiento, situacién denominada comuinmente como “el orinar varias veces”
Si bien desde la perspectiva médica se hace una diferenciacién entre el aumento en dicha
frecuencia, la cantidad de orina o si ello se presenta durante la noche,’ lo que mencionan estos
sujetos como las ganas de orinar es la combinacion de todas ellas. Ello consiste en que en esta fase
inicial se da un aumento en el nitmero de veces que se ven obligados a orinar, sobre todo en la
noche. ya que se tienen que levantar varias veces al bafio; asi como también en la cantidad de orina,
de forma tal que, segun afirman varios de ellos, en ocasiones orinan mas de veinte veces al dia en
forma abundante. Ef sefor Juan, constituye un claro ejemplo de la problematica dada por la
presencia de tales molestias: Al principio me sentia muy cansado y cuando me acostaba a dormir me
daban muchas ganas de ir a orinar, que me tenia que levantar a cada ratito, que ni me dejaba dormir
... me levantaba hasta unas siete o0 nueve veces y en el dia también iba muchas otras”.

" La ingesta de los refrescos de cola. sobre toda la coca, tienen para algunos de ellos una doble funcién: elimina la sed temporalmente,
al mismo tiempo que quita el cansancio.
L.os cuales corresponden a los términos médicos de poliuria, polaguiuria y nicturia, respectivamente.
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Uno de los problemas gue destacan en relacion a este asunto es que las mismas ganas y el
orinar les obligaba a interrumpir cualquier actividad que realizan. Tal es el caso durante las noches,
cuando se ven obligados a levantarse de ia cama diez veces o mas para orinar. Durante el dia el
problema no tendria mayores consecuencias si todo el tiempo estuvieran en su casa; sin embargo, la
situacion se complica cuando salen de la misma, ya sea de trabajar, de compras, o a alguna otra
actividad. Esto les obliga a andar siempre identificando o en la busqueda permanente de lugares
donde puedan ir al bafio a orinar. Asi sucede, por ejemplo, al ir de compras al mercado por lo cual
tienen que asegurarse de la existencia de bafos puiblicos al sitio a donde van. Como consecuencia,
muchos de ellos prefieren no salir de casa a menos que sea estrictamente indispensable.

Debe tenerse presente, por otra parte, que las personas con deseos frecuentes de orinar son
quienes por lo comun tambien manifiestan la sed constante y quienes requieren estar bebiendo agua
en forma permanente. Todo ello incrementa los problemas que deben enfrentar en esta etapa,
acentuandose cuando sufren molestias urinarias, como infecciones, relativamente frecuentes entre
ellos. Las palabras con que expone su situacidn uno de estos individuos sugieren las serias
dificultades que se enfrentan: “... ya a veces hasta me da miedo ir al bario, porque cada gque orino
siento que me queman los orines, pero no me aguanto”.

Otras molestias

Ademas de lo anterior, debe tenerse presente que si bien la mayoria presentd los sintomas arriba
descritos, tanto en forma aistada o combinada, también -en algunos de los informantes- se
manifestaron otros trastornos que muchas veces no corresponden a los descritos habitualmente para
esta enfermedad. Tales molestias son los dolores en brazos, piernas y cabeza y otras de indole
diverso que aparecen en los relatos de los demas informantes.

Por otra parte, cualquiera que haya sido el tipo, la cantidad o combinacion de las molestias
percibidas en esta fase inicial no se encuentra relacién alguna entre estas y las caracteristicas
sociodemograficas de la personas, el tiempo de evolucién de su padecimiento o su situacion
economica. Esta homogeneidad relativa en la presentacién de las manifestaciones iniciales pudiera
explicarse en funcion de la relativa homogeneidad de las cincuenta y cinco personas, sobre todo si
se les compara con otras clases o sectores de la poblacién, los comentarios acerca de la percepcion
de manifestaciones fisicas y e! tiempo transcurrido desde que las presentaron, lo cual pudo haber
ocasionado tal semejanza a causa de los repetidos contactos entre ellos y el recuerdo de las mas
mencionadas.
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Cuando ni trabajar a gusto puedo estar

Tal como se desprende de lo expuesto por las personas en las paginas previas, el padecimiento
no se limita a la presencia/ausencia de determinadas molestias, sino que su presencia somete la vida
diaria a los ritmos vitales del cuerpo, y la atencion se centra en este como un objeto. Por estos
motivos, no es nada raro que los ritmos personales y sociales se empleen y se definan a causa de las
demandas corporales.

Asi, desde la optica de nuestros informantes, en esta fase del padecimientoB y cuya duracion
oscila entre unos cuantos dias y varios meses, diversas consecuencias se presentaron en una o
varias esferas de su vida. O sea, que la mayoria presentaron algunos de los siguientes efectos lo cual
les dificultd y complejiza la realizacién de sus actividades diarias.

Veinte y cinco declaran haber sufrido alteraciones en sus procesos corporales, diez en el ambito
emocional, veinte en el laboral y cinco en las relaciones con los miembros de sus redes sociates mas
cercanas a causa de la diabetes.

Varias personas presentaron diversas molestias a la vez, pero tienen més presentes aquellas de
mayor intensidad, o, como dicen “las mas fuertes” y cuyo impacto fue mayor. A veinte y cinco de eilos
estos trastornos les alteraron algun(os) proceso(s) corporal(es) tal(es) como el suefio, la
deambulacion y/o la alimentacién. Por ejemplo, ya sea a causa del cansancio y/o dolor de las
piernas, una proporcion importante, sobre todo de mujeres que laboran en su casa, tuvieron
problemas para levantarse y caminar, pero otro numero significativo tuvo dificultades para dormir, por
el gran numero de ocasiones en que se veian obligados a levantarse por la noche a orinar. Un relato
ejemplifica la situacién:

“Antes, cuando comencé con mis malestares, llegue a contar hasta ocho veces que orinaba (en
la noche), casi no dormia de tantas veces que me levantaba en {a noche ... me aguantaba de no
tomar agua para no orinar mucho, pero una vez ya me andaba deshidratando ...".

Para otros veinte de ellos, en cambio, los problemas a causa de tales trastornos se convirtieron
en parte central de su vida, sobre todo al ver afectada su esfera laboral y social: estos problemas, sin
embargo, afectan de forma diferente a hombres y mujeres. Cuatro hombres se vieron obligados a
modificar o dejar sus trabajos sobre todo por la intensidad del cansancio y las multiples ocasiones
que tenian que acudir a orinar. Las mujeres, por su parte, se vieron limitadas a realizar sus
quehaceres domésticos diarios como preparar los alimentos, ir de compras, e incluso a la iglesia a
causa de los mismos. Lo mismo sucedié con las mujeres que laboraban fuera de su hogar. Las dos
narraciones siguientes ( la de un hombre que trabajaba como albaiiil y la de una mujer que lava ropa
ajena y ama de casa) son ilustrativas de esta situacién y muestran los alcances de tales efectos:
“Con la diabetes ya me empecé a sentir mal desde los cuarenta y siete o cuarenta y ocho afios. Me
dio al principio muchas ganas de orinar y ya me dolian algo las piernas, me sentia con borracheras y

* No es posible determinar con precision este dato en la medida que para algunos solo se trata de una molestia “‘de varios meses” pero
sin determinar su tiempo exacto. En lo personal estimo que varios duraron hasta cinco meses en esta fase.
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dolor de cabeza y como muy débil... Antes, lo mas dificil era que tenia mucha sed y que iba mucho al
bario que ni al mandado podia ir, pos decia que en lo que se formaba en las tortillas yo tenia que ir al
bafio. También me levantaba hasta quince veces en la noche (a orinar) pero como a eso ya estoy
acostumbrado, es molesto “...Como no podia trabajar por ios dolores de piernas deje de trabajar
(como albadil) porque ya no podia cargar cosas pesadas... Vendi verduras en la calle y bolitas de
dulce, pero lo deje porque no podia cargar cajas pesadas...”

“Pegando muchos corajes”, “deprimida”, y “con nervios” son tres de los términos comunmente
empleados por las mujeres cuando hacen referencia al impacto que percibieron en su esfera
emocional durante esa etapa. El unico hombre que alude en forma explicita a estos problemas habla
de un asunto completamente diferente; para él la diabetes le generé impotencia por la desesperacion
que sentia al no poder trabajar.

Cuando los efectos ocasionados por la diabetes se acompafan de los otros padecimientos
cronicos, la situacion se vuelve compleja y a menudo dificil de manejar, tal y como ocurre con ia
sefiora Martin Juarez, quien también padece de hipertension y artritis. Ambas las presento antes de la
diabetes por lo cual recuerda perfectamente como la orinadera y el cansancio se sumaron a los
dolores de las rodillas que ya le imposibilitaban trabajar como albafiil y pintor de casas, asi como por
la sudoraciéon que le empapaba la camisa a cualquier hora del dia aunque no estuviera trabajando.
Por estos motivos, no solo dejo de trabajar como solia hacerlo desde su juventud, sino que tambien
limité sus actividades habituales como ir de compras, visitar a sus parientes o amigos. incluso,
siempre con lagrimas en los ojos menciona la impotencia que siente desde que dej6 de trabajar a
causa de las molestias, en tanto que sus hijos le han perdido el respecto, y no lo toman en cuenta en
la toma de decisiones importantes.

Por qué tengo estas molestias?

Ante la amenaza de que el padecimiento altere el mundo de su vida diaria, los individuos tienen a
buscar y encontrar una respuesta, a denominar o darle un sentido a lo que les pasa a fin de entender
su realidad. A este respecto expondré ia interpretacion que le dieron a sus molestias en aquel
momento. Sus respuestas revelan la existencia de al menos tres significados ligados a las mismas, a
las experiencias tenidas en aquel momento o en épocas pasadas, asi como a sus propias
caracteristicas. El grupo mas numeroso entendia las causas de sus males en términos de presentar
una enfermedad; un segundo grupo la explicaba en funcién de los problemas enfrentados en la vida
diaria, o sea, como fendmenos externos a ellos mismos; y un nimero reducido no contaba con una
explicacion de las mismas.

Treinta y siete personas entendian sus trastornos como el producto de una aiteracion o dafo en
su organismo y en particular al considerar que padecian una enfermedad. Para doce personas se
trataba de la diabetes porque habian escuchado de la misma y/o habian vivido con aiguien que la
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padecia, o incluso hubo quien tenia presente lo que habia leido sobre la misma.’La sefiora Susana
es una de ellas, y un dia me referia la explicacion que le daba con las siguientes palabras: “yo por
eso luego pensé que eso era (diabetes). Una vez cuando yo estaba en la casa me dio una sed y
tomaba un té y me lo tomaba con hielo; es una hierba que se da en los cerros ... porque decian que
eso quitaba la sed. Ya ve que en provincia se cura uno con remedios caseros, y con eso se me
quitaba la sed. Y esta vez, pensé gue a la mejor seria eso, pero esta vez tenia unas ganas de orinar a
cada rato...”.

Bajo un argumento relacionado con fo anterior, otros veinticinco sujetos consideraban que tales
trastornos se debian a la presencia de alguna otra enfermedad: cinco de ellos creian que se habian
ocasionado por la presion alta y los probiemas del rifdn: dos por la caida de la vagina y el resto a
condiciones diversas que presentaban en ese momento como tuberculosis, gripa o aiguna infeccion..

A diferencia de la explicacién anterior cuya razén de las molestias se encuentra en el nivel de
una enfermedad, una segunda interpretacion da cuenta del origen de los trastornos en funcién de los
factores externos al individuo, como los problemas y dificuitades enfrentados en la vida diaria. Asi,
para las 18 personas que coinciden con esta explicacion, sus malestares se encuentran en el mundo
del trabajo y de sus relaciones. Aunque, cabe sefialar, que tal explicacién adquiere matices diferentes
entre hombres y mujeres.

De acuerdo a las declaraciones de las mujeres dedicadas al trabajo en su hogar, la causa de sus
males son el producto de las mortificaciones, las penas, las tristezas, y los corajes que tienen con sus
coényuges, padres, hijos, nietos, y demas familiares que viven en la misma vivienda, y en menor grado
con los vecinos. Esta situacion se expresa con nitidez en declaraciones del tipo:”...yo decia que era,
perc me imaginaba que era del coraje y la tristeza que sentia por los problemas que tenia en mi casa
y porque un de mis hijos se fue para el otro lado y no sabia nada de él" “... yo creia que era de la
vista, porque tenia los ojos turbios y me imaginaba que era “por la migrafna” ... “me imaginaba que
era porque (de eso) habia muerto mi mama.”

A diferencia de la explicacion de las mujeres, los hombres encuentran la razén de sus sintomas
en el mundo del trabajo. De esta manera, el cansancio o la debilidad los entienden como un a
expresiéon o respuesta a la sobrecarga del trabajo; asi como a las dificultades derivadas del mismo
(p.e., sus ingresos). En este mismo sentido también se expresan dos mujeres que laboran fuera de su
hogar. Quien mejor que la sefiora Petra, vendedora de ropa en un tianguis, para expresar con sus
palabras como interpreta lo que le ocurria en aquel momento: “Yo creia que era por el trabajo ... yo
tenia que mover las cosas pesadas porgue como mi esposo también estaba malo, €l no las podia
mover... y siempre es duro vender en el tianguis ... se mal pasa uno, yo decia que era por €s0.”

Finalmente, un numero reducido de personas (5), todas ellas sin haber escuchado o conocido
previamente a otras con diabetes, no disponian de una explicacién de sus malestares en aquella fase
inicial debido a que corresponden a quienes no presentaron molestias.

Del total de sujetos del estudio, la mitad habia escuchado previamente de la existencia de la diabetes, mientras que la otra afirma que
nunca la habian oido mencionar o estado en contacto con alguien que la padeciera.
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b) LA ETAPA DEL DIAGNOTICO

Darle un nombre a sus molestias

Segun reporte parrafos atras, apenas cinco individuos no percibieron molestias en la fase inicial de
su padecimiento, en cambio, la mayoria las presentaron dia tras dia, durante la mafiana y la noche,
de lunes a domingo y a lo largo de semanas o meses; asi mismo habian empezado a sufrir algunos
efectos en su vida diaria y elaborado una interpretacion sobre las mismas. Sin embargo, a medida
que persisten tales trastornos a lo largo de las semanas o meses, contintan en la busqueda de una
interpretacion, de una explicacion mas satisfactoria a fin de entender su procedencia, definirle, darle
un nombre para al final de cuentas iniciar su manejo y atencién.

A diferencia de quienes presentan otros padecimientos cronicos incapacitantes, las personas con
diabetes en ningin momento ven afectadas sus capacidades mentales, por lo cual tienen plena
conciencia de lo que sucede y de las circunstancias a su alrededor. Esto les posibilita participar
activamente en diversos esfuerzos tanto para sobre llevar las molestias, como para encontrar y darle
el nombre apropiado a su situacion.

Siguiendo las ideas previas, en el presente apartado paso a describir sus experiencias en la
siguiente etapa de su padecimiento, esto es, en la etapa dei diagndstico. Aqui procedo a exponer otra
parte del proceso de busqueda de explicaciones al padecimiento, en tanto que su designacién no
solo sirve para definir un objeto de tratamiento y organizar las respuestas sociales y las actividades
terapéuticas a seguir en la segunda fase de la trayectoria, sino también porque en esta etapa
particular es factible observar otros efectos derivados de la diabetes. Mi intencién difiere de aquellos
trabajos cuya finalidad es analizar la incertidumbre derivada de las interrogantes y las dudas surgidas
al establecerse el diagndstico (Conrad, 1987) en tanto sus objetivos se limitan a analizar tal
incertidumbre como un aspecto central del diagndstico, del trabajo médico en general o de alguna
faceta del mismo en particular.

Confirmando las sospechas

Tal como describen estos individuos sus experiencias en esta etapa de su padecimiento, el
contacto definitivo con la idea de padecer diabetes se establece en términos eminentemente
personales y a partir de circunstancias similares. Algunos lo hacen al comparar sus molestias con las
de otros individuos con diabetes a quienes conocieron tiempo atras. Otros, como lo menciona
Kleinman al referise como “iliness” o el “estar mal”, una vez sintiendo un numero mayor de sintomas
consultan a otras personas y estas llegan a saber su significado de sus molestias a través de sus
familiares o conocidos. La mayoria liegan a conocerlo cuando establecen contacto con el personal de
fos servicios de salud. De esta forma, el 25 por ciento del total de los diagnosticados los hacen los
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propios sujetos 0 los integrantes de sus redes sociales mas cercanas, el 75 por ciento restante son
etaborados por algun médico o personal de los servicios de salud. En este sentido, a ninguno de ellos
le fue diagnosticado su padecimiento por parte de algtin terapeuta del modelo médico subalterno.

El veinticinco por ciento del total se convence de padecer diabetes mediante el autodiagnostico at
conocer los sintomas que han presentado otras personas con diabetes; esto es; al asociar las
diversas molestias que presentan con las de personas conocidas a quienes se les ha diagnosticado la
misma enfermedad. Ellos son 12 informantes quienes habian conocido previamente a otras personas
con el mismo padecimiento (en algunos casos fueron sus propios familiares), a quienes cuidaron y de
quienes conocen sus desenlaces. Otros tres informantes fueron notificados por una nuera, un
compadre y una vecina respectivamente cuando, al comentarles sus problemas, les informaron de la
misma ya que también conocian a otras personas con las mismas molestias. Y a diferencia de los
primeros nueve, ninguno de estos tres tenia conocimientos previos de la existencia de la diabetes.

Aungue las técnicas utilizadas por estos individuos, para elaborar su propio diagnéstico es un
asunto evidentemente ignorado o menospreciado por los profesionales del modelo biomédico,
algunos de ellos manifiestan haber usado varios procedimientos adicionales, para confirmar sus
sospechas de la diabetes como la causa de sus malestares. Tres de ellos destacan por su
originalidad:

Al orinarse esperan a que se secara la orina y observan los residuos en busca de algo semejante
al azucar.

Se toman una pastilla diaria de las que utilizan las personas con diabetes durante tres dias
consecutivos. Al final se valora si disminuyen las molestias o permanecen igual.

Se comen dulces o toman refrescos embotellados. En caso de sentirse peor se confirma el
diagndstico.

El setenta y cinco por ciento restante, a su vez, indica que el diagnostico les fue elaborado por el
personal médico cuando acudieron a tratar sus moiestias o por otra enfermedad. Fueron notificados
por un médico, ya fuera en sus consultorios particulares o en las instituciones del sector: en el Seguro
Social o en la Secretaria de Salud. Bien sea que hayan acudido con unos o con los otros, todos ellos
recuerdan cada uno de los pasos del ritual seguido en la elaboracién del diagnéstico: acuden a
consulta, el meédico sospecha de la diabetes, les solicita analisis- y, una vez con los resuitados en la
mano, les confirma el diagnostico y les proporciona una receta para iniciar el tratamiento. Las
palabras de la sefiora Maria, nos refleja una situacién compartida, en mayor o menor grado por casi
todos ellos en este momento particular: “Una vez fui con un doctor ya muy viejito que daba consulta
en el centro de salud y me mandé hacer el analisis con una cinta; le picaban el dedo y la sangre se le
ponia a esta cinta, si salia azul, si era diabetes y si no, no. Yo la saqué verde y me dijo que qué
barbara!, que traia mucho. Entonces me dijo que tenia que tomar medicinas de por vida”.

Tal como se desprende de esta narracién, cuya semejanza con las de otros es bastante notoria,
por lo comun el diagnostico es el resultante del interés y de la busqueda activa de estas personas por
encontrar una explicaciéon satisfactoria a sus molestias. No sin sorpresa, y a pesar de haber

82



elaborado previamente un diagnostico, su visita al médico tiene como finalidad saber exactamente
que es lo que tienen, de darle un nombre preciso, o de tener una confirmacién externa a sus
sospechas. El espacio donde se realiza es en el consultorio la mayor parte de los cascs, el “analisis’
o los analisis es el elemento de confirmacion por excelencia, y la propuesta de manejo esta a cargo
del médico, por lo menos mientras no traspasa la puerta del consultorio.

Cuando me enteré de mi diabetes

Para muchos profesionales de la salud, el diagnéstico de una enfermedad constituye una de las
tantas actividades rutinarias de su trabajo y a la cual de le da cierta importancia, en la medida que los
obliga a organizar y sintetizar los datos de los pacientes en funcién de los conocimientos medicos,
para quien se encuentra del otro lado del escritorio, en cambio, se trata de un momento cruciat de su
vida el cual esta rodeado de hechos confusos, misterios e incertidumbres. Y aun cuando se sospeche
de la misma, su notificacion suele generar mdultiples reacciones que varian en funcién de un conjunto
de circunstancias, como sus experiencias previas, expectativas futuras y el contexto en que se da.

En esta etapa de diagnéstico, y aun cuando el nimero de trastornos es practicamente similar al
de la etapa previa, los efectos ocasionados en la vida de la persona difieren al ser de naturaleza
eminentemente emocional. Todos los informantes del municipio a quienes venimos haciendo
referencia fueron notificados de su diabetes por los médicos. Algunos ya lo sospechaban o tenian la
certeza de padecerla, otros habian sido informados por sus familiares o conocidos, y 23 informantes
no tenian en mente la posibilidad de tenerla porque incluso no sabian de su existencia. Por este
motivo, sus reacciones suelen ser diferentes cuando los médicos les informa o les confirman el
diagnostico: El 27 por ciento recuerda no haber tenido alguna reaccion en particular, pero el 73 por
ciento restantes presentaron diversas respuestas de acuerdo a las siguientes circunstancias.

Entre quienes reportan no haber tenido reaccién alguna ante el diagnéstico formulado por el
meédico —catorce mujeres y dos hombres-, se encuentran aquellos que no sabian de la existencia de
la diabetes ni conocian personas con ese padecimiento: “en esa vez no sentia nada, porque no sabia
yo lo que era”, refiere la Sefiora Julia a sus 77 arios; “Nada, pero si crei ... pero no sabia bien que era
... yo no me preocupe, ahi Dios sabra,” afirma la sefiora Daniela cuando habla sobre este asunto.
Otras mujeres, en cambio, explican su falta de reaccion en funciéon de no haber presentado aigin
sintoma hasta ese momento. La sefiora Luz lo expresa con ias siguientes palabras: “Yo no senti nada
porque yo no sentia nada, no tenia ninguna molestia”; el sefior Israel refiere por su parte no haberse
preocupado porque, ademas de no tener molestias, “me dijeron que era muy leve, que si me cuidaba
no pasaba nada ... El doctor me dijo que como apenas iba comenzando no habia mucho problema”.

Para el 73 por ciento, en cambio, [a notificacion de que tienen diabetes adquiere tal sentido que
con cierta frecuencia sus efectos son devastadores y los siguen viviendo durante varios meses
después. Empleando palabras mds, palabras menos, casi todos elios hacen mencién a reacciones de
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tristeza, miedo, angustia, apuro o desesperacion. Un ejempio es el de la sefiora Rafaela de 59 afios
de edad: “ Al enterarme de que yo tenia “azucar’ me puse inuy triste porque luego luego me imaginé
que lo que tenia era como el cancer, porgue a uno lo va secando, poco a poco. Eso lo vi con vecinos
y familiares y por eso tengo miedo a que me pasé lo mismo”. Por tal razén, se puede decir que dos
tipos de razones se exponen fundamentalmente como el motivo central de tales reacciones; una
remite a los sucesos del pasado y la otra se relaciona a los del futuro. Para los informantes que
habian vivido con familiares o parientes cercanos con las misma enfermedad, tal modificacion les
recuerda y vuelve a poner en contacto con el dolor y sufrimiento, en algunos casos con la misma
muerte al haberlos vivido de cerca durante meses o afios en el caso de sus familiares, incluidos sus
padres, quienes padecieron diabetes. Una de las mujeres, quien vivid con su madre y hermana esta
experiencia durante varios afios, la describe de la siguiente manera: “Me entré mucha tristeza porque
me acordé de lo que me podia pasar, ni queria pensar. De mi mama supimos ya cuando estaba
grande y hasta que le cayo la cangrena ... me imaginaba que me podia pasar todo eso rapido, y a mi
quien me iba a cuidar? Y que iba a sufrir mucho como también sufridé mi hermana, ya que le dejaron
de funcionar poco a poco sus riiones... yo se que de algo se va uno a morir, pero no tener un final
tan triste ...". Esta descripcién de la sefiora Fernanda, a sus 58 afios, es bastante similar a la de las
otras mujeres, quienes remiten a sus experiencias del pasado, pero también prevé lo que puede
ocurrirle “de por vida™ el dolor, el sufrimiento, las complicaciones y un final rodeado por ia tristeza,
aunque sea considerado natural. Sus argumentos no pueden ser mas claros y objetivos: han visto,
palpado y convivido con otras personas con diabetes en ia fase final; para ellos la cangrena, la
amputacion y la ceguera no son asuntos abstractos, han sido testigos de los mismos. Algunas otros
informantes, en especial las mujeres, sobre todo ias mas jévenes, tienen un argumento adicional a su
tristeza: les preocupa las posibles complicaciones futuras, pero no tanto en funcion de ellas mismas,
sino por sus hijos o nietos pequehos y a quienes se sienten con la obligacién de cuidar. En el
contexto de las actividades y obligaciones a que estan acostumbradas estas mujeres, tanto jévenes
como ancianas, no es que tengan miedo a 1o que pueda ocurrir en su futuro incierto de sus hijos o
nietos pequenos en caso de morir a causa de la enfermedad.

Los hombres, en cambio, también se preocuparon por la diabetes, pero por razones de muy
diversa indoles; como es el hecho de que los médicos ie prohibieron tomar vino ya que le “gustaba
tomarse de vez en cuando una copita’”, o porque podia afectarle en su trabajo, asi como también
porque supo que ya no podia curarse.

No obstante el impacto emocional ocasionado por el diagnéstico, durante poco o mucho tiempo,
todos fueron aceptando su situacion y empezaron a encontrar nuevas formas de sobrellevarla. El
caso de la seriora Cristina, a pesar del enorme impacto emocional ocasionado en la fase inicial,
muestra parte de este proceso de asimilacién con el paso de los afios: “Me senti muy triste ... tenia
ganas de atravesarmele a un camién o a un carro para que me matara. Dure como un afio con las
palabras det doctor cuande me dijo de mi diabetes, me acordaba a cada rato que no queria saber
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nada, ni ir a ningun lado ... queria dejarme morir ... Ya luego se me quit6 esa tristeza con la ayuda de
Dios, y siempre aqui ando ya con tantos afios, haciéndome ia luchita.”

La historia de estos habitantes de Zacatepec, con diabetes y en su gran mayoria originarios del
campo, no termina cuando aceptan el diagnéstico o asimilan los pocos o muchos efectos derivados
del mismo; de hecho, esta segunda etapa es apenas el inicio de una larga travesia y que sdlo termina
al momento de morir.

El primer contacto

Cabe mencionar que las sesenta personas con diabetes del municipio de Zacatepec recuerdan
perfectamente haber escuchado y/o padecido varias enfermedades durante su infancia cuando vivian
en sus pueblos de origen y en la ciudad. Pero ninguno de los hombres 0 mujeres, sean adultos
jovenes o ancianos, aquellos con pocos o muchos anos de padecerla, tienen algun recuerdo de la
diabetes durante esa etapa de su vida o durante su adolescencia. Segun ellos, se trata de un
fendmeno relativamente reciente y del cual tuvieron noticia hasta adultos o sea, viviendo ya en la
ciudad. Se trata, en otras palabras, de una enfermedad que conocieron hasta fechas recientes y por
lo cual mucho de lo que sabian, sus ideas o creencias sobre la misma fueron posteriores a sus
experiencias, constituyendo una mezcla de informacion adquirida por haberta escuchado en su medio
—basicamente familiares, vecinos, conocidos, en su trabajo y en menor medida de los profesionales
de la salud- trasmitida y generada en Zacatepec.

El sesenta y ocho por ciento de ellos tuvo conocimiento de la diabetes unos cuantos meses o
afios antes de padeceria, o sea, en su vida adulta. Entre estos se encuentran hombres, mujeres,
adultos y ancianos, quienes {0 supieron cuando estuvieron en contacto cercano con familiares
(padres, madres, abuelos, tios hermanos, e incluso, hijos), vecinos o conocidos que presentaron tal
padecimiento, y en menor grado mediante referencias a la situacién de otros. En términcs
temporales, no hay indicio alguno que sefiale que hayan escuchado de la misma antes de 1970.

Este contacto reciente les permitid conocer de cerca y con cierto detalle aigunas de sus
manifestaciones y consecuencias desde la mas devastadoras (amputaciones, pérdida de la vista,
problemas en los rifones), hasta trastornos cuya frecuencias mas comuin y pasa ordinariamente
desapercibida para quien no la padece (“ganas de orinar”, “constante sed” o cansancio); algunos de
ellos asistieron, inclusive, a su desenlace final, 0 sea, a la muerte. En este tiempo también se
familiarizaron con otras ideas difundidas en su medio por quienes viven con diabetes, los conocidos
de otros municipios: nunca se secan las cortadas o las quemaduras, se tiene alta el azucar, siempre
se anda mal, nunca se quita y provoca otras complicaciones. La sefiora Zoila es una de las personas
que vivié de cerca los problemas ocasionados por la diabetes de uno de sus hijos. Ella cuenta lo
sucedido de la siguiente manera: “Mi hijo ya se me muri6 de diabetis, pero no se atendia por que no
esta asegurado y luego con o de su trabajo no podia ir a que le revisaban. Ya sabia que era diabético
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pero nunca se cuido de todo bien, era gordo y empezd a ponerse flaquito y yo le dije que deberia ir a
que le dieran una checadita porque estaba ya enflacandose mucho y nunca quiso ir a consultarse ...
Tomaba unas yerbitas y varios remedios pero nunca le hicieron nada y pos andele que se me murio,
y duré varios meses (enfermo}, se puso mal ... y nosotros lo llevaos al hospitai del MEANA (Hospital
General del Centro de Salud) y pues ya ahi duré muy poquito y de alli lo sacamos para enterrarlo ...".

El treinta y dos por ciento restante, en cambio, se enterd de su existencia hasta el momento en el
cual les hicieron el diagnostico y les prescribieron algun tipo de tratamiento. Estos no contaban con
conocimientos previos sobre la misma, ni habian estado en contacto con familiares o conocidos que
la hayan padecido. A este desconocimiento total de la diabetes hace referencia el comentario de La
sefiora Luisa: “Nunca habia oido. Supe hasta que me dijeron qué tenia. Yo veia a las personas en el
hospital, pero no sabia que era.”

Asi, si casi todos ellos arribaron a la ciudad en las décadas de los sesenta y la mitad de la
cuenta de la existencia de la diabetes en la ultima década cuando conocieron a otras personas con el
padecimiento; en cambio, los restantes se percataron de la misma ya avanzada la década de los
ochentas —algunos en los noventa- y en el momento de hacérseles el diagndstico. Y es a partir de
ese momento cuando empiezan a laborar una serie de ideas e interpretaciones sobre la misma. Por
lo que lo veremos en el siguiente apartado. Por estos motivos, cuales quiera que sean sus
conocimientos, estos son el producto de una concepcidon difundida en el ambito urbano, y
especificamente entre los sectores populares, aunque con escasos las concepciones de los médicos.
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C) ETAPA DE LAS INTERPRETACIONES DE LA DIABETES

Representaciones, ideas y creencias de la diabetes

Hoy en dia todo el mundo esta de acuerdo en que los conocimientos cientificos sobre la
enfermedad de principios de siglo se diferencian en forma notoria de los actuales en varios sentidos.
No obstante, todos ellos comparten elementos en comdun, de los cuales aqui se hara altusién sélo a
uno de ellos. Al formar parte de la perspectiva médica dominante, en ambos momentos se catalogan
y entienden las ideas y explicaciones de la poblacién en materia de salud y enfermedad como paite
de sus creencias o, en el mejor de los casos, como definiciones profanas de la misma enfermedad.
Pero en el fondo, esta concepciéon asume dichas creencias como proposiciones falsas, precientificas
o acientificas y, por ende, en contraposiciéon o de naturaleza inferior a los conocimientos medicos
(cientificos). Tal razonamiento explica, a su vez, como parte de los esfuerzos y acciones de los
profesionales de este modelo —sean de la salud publica de la medicina clinica- se dirigen a trasmitir
los conocimientos “verdaderos” o ‘“cientificos” a la poblacién que carece de ellos; o dicho
eufemisticamente, tienen la finalidad de educar, adiestrar y “conscientizar” a los pacientes, sus
familias y la comunidad a fin de corregir sus creencias falsas (Good, 1994). No por otra razén, por
mencionar solo un ejemplo, un organismo reconocido a nivel internacional no hace mucho afirmaba
sobre esta enfermedad en particular “(la) educacién es indispensable porgue es corriente que la
comunidad ... no perciba la diabetes como problema de salud publica. Se suministrara informacién
correcta y exhaustiva a poblaciones de culturas muy diversas ... * (Organizacién Mundial de la Salud,
1985).

Desde esta perspectiva médica sustentada en la mejor tradicién positivista y donde los datos
objetivos y materiales son los indicadores para definir la salud (Gordon, 1988), se asume que
cualquier programa educativo basado en los conocimientos cientificos y dirigido a la poblacién (sea
elaborado desde la medicina clinica, la epidemiologia, la salud publica, la medicina comunitaria, la
sicologia médica, la sociologia de la enfermedad, etc.) brindara los elementos correctos y necesarios
para conocer los problemas “reales” o “verdaderos” de salud, a la vez sustituiran sus conocimientos
incorrectos, parciales o falsos. De la misma forma, la “vacuna” universal para prevenir las conductas
irracionales de fa poblacién seria la educacion y, en el caso que nos ocupa, la educacién para la
salud. Por este motivo, incontables estudios se han realizado a fin de evaluar los conocimientos y, por
ende, las necesidades educativas de los pacientes (Dunn y cols., 1984), los efectos de los programas
educativos (Karlander, Alinder, Helistrém, 1980), o su relacion con el control de las enfermedades
(O'Conelly cols., 1990).

Los conocimientos, ideas, conceptos, procesos de ideas estructuras cognitivas y
representaciones son apenas unos cuantos, de los incontables conceptos que dan cuenta del
interés generado en el campo de las ciencias sociales, a lo largo del siglo en torno a la enfermedad y
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las conductas y/o practicas de atencion de la poblacion y cuyos postulados y premisas por o comun
difieren del planteamiento asumido en el modelo biomédica. No corresponde a este trabajo hacer una
evaluacion de los trabajos elaborados en esta tradicion, labor que han realizado otros autores con
gran detenimiento (Good, 1994). Sin embargo, aqui expondré en forma breve varias planteamientos a
fin de explicar mejor la postura de la cuai parto. Antes quisiera dejar asentado como varios trabajos
de las mismas ciencias sociales aplicadas a la salud comparten muchos de los sustentos del “‘modelo
médico”. Good (1994:38) plantea este hecho cuando se refiere a ia persistencia de la tradicion
empirista en los estudios sanitarios, en los siguientes términos “a pesar de su critica a las ciencias
meédicas de la conducta, una teorizacioén antropoldgica actual continda reproduciendo en gran medida
el marco epistemoldgico subyacente de las biociencias”.

Diversos autores han definido como su objeto de estudio los conocimientos en salud enfatizando
la necesidad de analizar la enfermedad a partir de la mirada de los diversos actores: quienes padecen
y los médicos. Hernandez (1995) sostiene que el marco de referencia tipico de los programas de
educacién para la salud ni describen, ni dan cuenta, ni explican con exactitud la experiencia de vivir
con diabetes. Asi, en el marco de su estudio basado en la teoria fundamentada, los conocimientos
dejan de tener importancia por si mismos para englobarse en el marco de la discusion mas amplia de
la experiencia diaria de quien sufre.

Dicho lo anterior en términos mas amplios, y en contra de la posicion positivista, uno de los
postulados de la teoria fundamentada es asumir el status humano de los actores a quienes se
estudia, en términos de reconocérseles sus perspectivas e interpretaciones sobre sus acciones y las
de los otros. Y mas que rechazar la existencia de otros puntos de vista sobre {a realidad, uno de los
objetivos de esta metodologia es la busqueda sistematica de las multiples perspectivas existentes
entre los actores, incluida la de la poblacién (Strauss, Corbin, 1994).

Bajo la optica de la teoria critica, en donde no hay coincidencia de los diversos enfoques y
autores, los conocimientos de los sectores sociales se asumen como un reflejo o, en todo caso, bajo
la determinacion de los elementos del contexto econémico y social y, en particular, de como los
diversos grupos producen y se reproducen en una realidad histérica social concreta. Es decir, cada
clase o grupo social tendria un conocimiento particular y diferente de los conceptos médicos
dominantes; asi como de los otros grupos o clases sociales de acuerdo a su posicidn en la estructura
social y al momento de la historia que les ha tocado vivir. De hecho, una vertiente asume que dichos
conocimientos o creencias forman parte de una falsa conciencia, o sea, que tal pensamiento estaria
alejado y seria extrafio al verdadero ser social de quien piensa.'®

En el marco del presente trabajo cuya finalidad es dar cuenta de las experiencias de quienes
viven con un padecimiento como la diabetes, las preguntas que trato de responder sobre este
particular cambian respecto a aquellas formuladas habituaimente por los profesionales de la salud y
de algunos estudios englobados en las corrientes mencionadas. Dicho en otras palabras, se trata de

" Este sefialamiento tan esquematico de ninguna forma tiende a sostener que todos los autores y vertientes englobadas en esta
corriente, sostengan ta misma posicion. Para no ir muy lejos, la sola discusion sobre la ideologia daria para escribir varios tratados
sobre las diferencias de interpretacion entre los autores que se han enfocado al asunto.
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responder una serie de interrogantes formuladas por los sujetos que la padecen: ;por qué tengo
diabetes?, ;por qué a mi?. Antes de aclarar estas preguntas, es preciso explicitar algunas ideas.

En afios recientes, el punio de vista de los actores/sujetos sociales y sus concepciones o formas
de pensar (sobre la salud y la enfermedad) adquieren una perspectiva diferente para un nimero cada
vez mayor de cientificos sociales e, incluso, para algunos trabajadores de salud. Mas que seguir
considerandolo como ideas precientificas o como expresiones de un una falsa conciencia, se les
otorga una nuevo status al entenderias como un modo de pensar auténomo, con una légica propia o
como parte de una teoria gue tiene su propia coherencia y cuyo andlisis pude constituir un objetivo
intrinseco para el cientifico -médico —social- (Herlich y Pierret, 1988) o que estas teorias sobre la
enfermedad “tienen sentido” de acuerdo a la cultura del grupo particular (Fabrega, 1976). En
consecuencia, una determinada concepcidon de los sujetos enfermos o de la poblacién no séio se
analiza en referencia a los conocimientos médicos, sino también en funcién de otras problematicas,
por ejemplo la posibilidad de continuar o no trabajando, o llevar a cabo las actividades diarias
(Aparicio, 1993) es decir, en funcién de las condiciones materiales, sociales, ideolégicas, culturales e
histéricas en que se encuentran inmersos estos sujetos. De acuerdo a este planteamiento, existen
diversos tipos de conocimiento en general y sobre la enfermedad en particular, y los conocimientos
cientificos no son superiores, mejores o mas avanzados respecto a los de la pobiacién, sino
simplemente de distinto orden. Es indudable la existencia de contactos, relaciones e influencias entre
ambos, sobre todo de los primeros sobre los segundos. Pero, tal como lo anotan Berger y Luckman
(1994), la manera como las elaboraciones teédricas de los intelectuales y demas mercaderes de las
ideas, pueden influir sobre la realidad del sentido comun es cuestién aparte.

En el contexto de los objetivos planteados, este apartado sirve para exponer las
representaciones de los individuos que sufren diabetes. Bajo el concepto de representaciones incluyo
los conceptos, conocimientos, creencias, nociones e ideas que tienen sobre la diabetes, o parte de
ella; como el caso de su padecimiento las entiendo como respuestas cambiantes a través del tiempo
y a partir de sus sensaciones inmediatas e intimas basadas en sus molestias, pero también como el
producto de su historia personal y de las circunstancias tanto a nivel personal de grupos domésticos y
de su entorno al que pertenecen. Asi, el objetivo concreto es exponer las representaciones, ideas o
creencias de estos individuos de Zacatepec hacia esta etapa de su padecimiento. En el que voy a dar
cuenta: de sus representaciones sobre Ia identificacion de su padecimiento; de sus creencias sobre la
aparicion de la diabetes; asi como también, revisaré la clasificacion empleada para ubicar su
padecimiento, y por uitimo hago una sintesis o recapitutacion de los hallazgos considerados de mayor
relevancia, los comparo en relacién a los resultados de otros trabajos y termino exponiendo varias
implicaciones.
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Los términos y significados empleados por los diabéticos

Una vez elaborado el diagnostico, y el haber vivido pocos o muchos afios con el, estas personas
suelen emplear tres términos para referirse a su padecimiento. Para algunos se trata de la diabetes
segun se le nomina en la terminologia médica, otros |a designan como diabetes y los menos como
diabeti; asi como también enfermedad de la azucar. Esta variedad terminoldgica, hasta donde pude
explorar, no corresponde a contenidos o significados diferentes; sino mas bien parece responder a
variaciones linglisticas. Dos argumentos apoyan esta idea: cuando se les formula cualquier pregunta
o se les hace determinada observacion respecto a la diabetes, sus respuestas siempre van en el
mismo sentido, aunque empleen el término diabetes o diabeti. Por otra parte, entre quienes emplean
los dos ultimos términos, en ninglin caso niegan padeceria aun cuando se haga referencia a ella
como su enfermedad.

Ahora bien, ;cudl es la concepcion particular que manejan estos individuos del sector popular
sobre su padecimiento? A diferencia de los comentarios formulados a raiz de los innumerables
afirmaciones sobre los cuales giraron las conversaciones o las entrevistas semi-estructuradas, la
mayoria de ellos parte aclarando no tener conocimientos sobre lo mismo: “no sé que sea”, “la verdad
no sé€”, “no tengo idea’, “yo no sé exactamente”, “ni sé que es”, “sabra Dios que sera” y “no sé bien
que sea”, son apenas algunas de las expresiones que aparecen una y ofra ocasioén cada vez que se
toca este tema en las conversaciones. Sin embargo, luego proceden a ofrecer su propia explicacion,
la cual constituye una mezcla de la informacién generada a partir de sus propias experiencias, las
creencias de los habitantes de Zacatepec y de la informacién proporcionada por los médicos o por
otros terapeutas.

Para todos ellos, se trata de una enfermedad, un mal o una alteracién en el funcionamiento del
organismo ligado a otros factores. Y aunque todos coinciden en esta en esta idea general, se
manejan tres interpretaciones con ligeras variaciones entre si: segun el 21 por ciento de ellos la
diabetes consiste en un aumento o acumulacién de azdcar en la sangre acompanado de una serie de
molestias a partir de las manifestaciones que les ha tocado vivir. Es decir, la presencia de una o
muitiples molestias ocasionadas por alguna alteracion corporal, ya sea incremento o disminucién,
tales serian el deseo constante de comer, orinar, tomar agua, ardor al orinar o bajar de peso. En este
sentido casi todos hacen referencia a los trastornos que han padecido, “se toma mucha agua y se

" oW

come mucho”, “se tiene mucha sed y orina uno mucho”, “uno se siente muy cansado y arde mucho al
orinar”, “se tiene muchas ganas de ir al baflo, hambre, sed y cansancio” y “nomas se va uno secando
y secando”. Algunos de ellos, ademas hacen alusion a otras manifestaciones que escucharon de
familiares. vecinos y conocidos, sobre todo a las dificultades en la cicatrizacién cuando se cortan y/o
se queman.

Cabe mencionar que sélo el seis por ciento hace referencia al proceso fisiolégico por el cual
aumenta el azucar, en otras palabras, definen su problema en funcion unica y exclusivamente del

incremento de azucar en la sangre, por lo cual dejan de lado sus experiencias. Asi como también,
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afirman que se descompone el pancreas y aumenta el azucar, y otro a que [a sangre se convierte en
azucar y ya no sirve para nada. La sefiora Felicitas, quien al igual que los otros reconoce haberlo
escuchado de los meédicos, lo refiere asi: "Me han dicho (los médicos) que es el pancreas ya no
funciona bien, y se le junto a uno el aztcar en la sangre.”

Por uitimo, el 33 por ciento desconocen algun significado de la definicion de la diabetes. De esta
forma, la definicion del 33 por ciento del total sobre su padecimiento, representa el producto de las
manifestaciones que les ha tocado vivir a lo largo de su vida diaria; en cambié guienes presentan
menos trastornos, de menor severidad y han estado en mayor contacto con los médicos tienen una
vision mas apegada a la concepcién empleada por estos.

Antes éramos menos diabéticos

Teniendo presentes sus antecedentes, y en intima relacion con tales conocimientos y sobre todo a
sus experiencias recientes, pero sin distincion de edad o de sexo, los pocos o muchos afos de
padecerla, estos sujetos manejan una interpretacion bastante homogénea sobre la prevalencia de la
diabetes tanto en el pasado como en el presente. Su idea no se da tanto en funcién de ser una
enfermedad nueva o que no haya existido anteriormente, sino mas bien que cada vez hay un mayor
numero de personas que la presentan. Asi el 70 por ciento reconocen que habia menos personas que
la tenian en el pasado y que en fechas recientes ven y escuchan de un nimero cada vez mayor.

nou

“Antes no se veia ahora, ahora hay mucho”, “ahora se ve mas gente, hasta en los hospitales”, “no se

[T

oia de eso casi”, "antes no se sabia de enfermedades como esa, ahora si se escucha de mas gente
mal de la presién, de la azucar y de otras cosas como €l cancer”, “cada dia se ve mas’, “antes no se
usaba eso, ahora si se oye mas” son algunas de las expresiones mas comunes entre ellos, donde se
destaca la ausencia en el pasado no so6io de la diabetes, sino también de otras padecimientos
cronicos.

No todos estos sujetos manejan la misma expiicacion para dar cuenta del incremento en la
incidencia de la diabetes, pero entre las variadas expresiones que escuché principalmente una donde
las causas de tal incremento estan relacionadas con factores externos y circunstancias, tanto del
ayer como del ahora vinculados a la vida de la ciudad; “cada vez se vive mas intranquilo en estos
tiempos”, “la gente se enoja mas ahora que antes”, "antes se vivia mas tranquilo, ahora hay mas
accidentes y asaltos en las calles”, “antes le daba a la gente mas grande de edad y ahora a los muy
jovenes”, "ahora es mas mala y a uno lo deja tan flaco”. En el fondo de estas expresiones estan por
debajo la idea de que la vida en el campo, la de antes y “en la provincia® -como dicen algunos de
ellos- era mas tranquila, sin tantas preocupaciones y con menos gente con malicia, en cambio, todo
to contrario ocurre en la ciudad. Y no es que en el campo no hubiera problemas econdmicos, existian,
pero no vistos como los causantes de la misma. La sefiora Carolina, al igual que muchos otros,
compara su presencia entre el antes y el ahora en términos que dan cuenta de sus diferencias: Yo no
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me acuerdo haber oido hablar antes. Después si me di cuenta de mucha gente que se ha enfermado
de eso (de la diabetes).”

Mientras tanto, quince por ciento todos ellos con experiencias previas al haber convivido con
otros enfermos, comentan que el numero siempre ha sido igual, excepto que antes no se
diagnosticaban. Sin tener ia certeza sobre la cantidad de personas que la padecian en el pasado,
reconocen que este problema no se conocia en las poblaciones donde nacieron y crecieron, por
razones de que no se pensaba en la misma cuando se acudia al médico, mientras que en la
actualidad es mas facil detectarla al practicarse el examen del azucar en forma rutinaria en cuaiquier
centro de salud o cuando se sospecha que las molestias corresponden a la diabetes. Asi, quienes la
conocian antes de habérseles diagnosticado son quienes, por lo comun, sostienen la idea de que su
presencia también fue importante en el pasado.'’ Por ejemplo, el comentario de la sefiora Sofia
enfatiza este punto cuando exclama: “Yo como que me imagino que siempre ha habido, pero antes la
gente no se daba cuenta que la tenia porque se morian de otra cosa.”

Sustos, corajes y tristezas, como causas de la diabetes

En forma parateta estos individuos han incorporado/elaborado una serie de ideas en torno a las
causas gue provocaron su padecimiento. En efecto, para todo ellos la diabetes es el producto de una
o multiples experiencias emocionales intensas, ocasionadas por los problemas que han enfrentado en
su vida reciente en la ciudad. En este sentido manejan una concepcidén sobre su causalidad de
naturaleza social.

Diversas situaciones emocionales son consideradas las causas directas de su diabetes, algunas
veces en forma aislada y por lo comun combinadas entre si. Entre ellas destacan en orden de
importancia, los sustos, corajes, penas, preocupaciones, impresiones, mortificaciones, tristezas,
emaciones fuertes y disgustos (cuadro 1).'

Ninguno recuerda que haya sido causa de muerte en sus lugares de origen. Por ejemplo, los més grandes de edad mencionan como
causas de muerte de los adultos de épocas pasadas, la vejez, los accidentes, las diarreas, las neumonias vy ¢l parto.
~ Diversos estudios han demostrado que cuando un individuo se enfrenta a un problema, demanda o amenaza, ya sea de naturaleza
Fisiolagica o social. se echan a andar una serie de mecanismo fisiolégicos complejos. De particular importancia, para el caso de la
diabetes es el hecho de que tales problemas ocasionan la secrecidn de diversas hormonas que producen un aumento de glucosa y/o tos
niveles de las cetonas: ademas de disminuir la produccion de insulina.
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Cuadro 1

Causas que provocan la diabetes, segin los habitantes de Zacatepec

Causas Hombres Mujeres Total Porcentaje
Susto 4 8 12 20
Corajes 8 6 14 23
Preocupaciones 3 8 11 18
Mixto 1 6 7 12
Alimentacion 2 2 4 7
Biolégico 0 3 3 5
Desconocen 0 9 9 15

Estas condiciones emocionales son consideradas, a su vez, como el producto de los problemas
y relaciones conflictivas que enfrentan dia a dia, sobre todo en la interaccion con tos miembros de su
unidad doméstica (esposo, hijos, u otros familiares), los vecinos y, en menor grado, con otras
personas. Sin embargo, casi la mitad de las mujeres remiten a los problemas con sus esposos. Entre
las circunstancias especificas consideradas como el sustrato de estos conflictos, se encuentran las
numerosas dificultades generadas en el interior del grupo doméstico, como el maltrato del esposo, la
violencia entre los integrantes, el alcoholismo, el embarazo de las hijas solteras, el divorcio y el
abandono del hogar de las hijas solteras, el divorcio y el abandono del hogar de las hijas
adolescentes. Ademas, se encuentran varias circunstancias externas al grupo doméstico como
conflictos con los vecinos, accidentes en el trabajo y en la via publica; los ejemplos siguientes dan
cuenta de la diversidad y alcances de algunos de los sefialamientos hechos por tres de estas
personas: “Me vine haciendo diabética ... de tantos sustos y corajes. Una vez llegé mi hijo tomado y
cogidé un hacha para que cuando pasara su hermano le diera. Al ver que mi hijo iba a matar a su
hermano yo me trate de poner en medio y mi hijo, que trafa 1a hacha me logré dar en ia mano, pero
gracias a Dios que a mi otro hijo no le pasé nada... Unos dias después mandé a mi hijo, el que tiene
problemas de alcohol y era sordomudo, a que fuera al campo a cortar berros para comer. Pero se
tardé tanto que me preocupé y lo fui a buscar y no lo encontré ya después me avisaron que habia
muerto en el rio ahogado, pues no sabia nadar...”

“Yo digo que fue de tantos problemas y corajes con el que fue mi marido. Me junté con el
después de que mi esposo nos abandond. Yo confia en él, hasta que en una ocasion una de mis hijas
me confeso que él abusaba (sexualmente) de elfa y de otras de mis hijas; s6lo que habian tardado en
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decirmelo porque él las amenazaba, pero que ahora que habian crecido y que ya no le tenian miedo
me dijeron. Me entré mucha tristeza y también corajes asi que lo corri de la casa.”

“Muchos me decian que era la diabetes que porque yo comia mucho. Yo creo que no era por
eso. Muchos dicen que viene de un coraje o de un susto ... de penas morales, y yo de eso si o tenia.
Yo siempre estaba pensando en mis hijos, pensando como estaran en el otro lado, y yo aqui sola sin
nadie quien me vea... y yo siempre estaba preocupado.”

Visto este problema desde la perspectiva de género, ni las condiciones emocionales, las causas,
o las circunstancias son semejantes entre hombres y mujeres. En funcién de las condiciones
materiales y sociales que les rodean y/o se encuentran inmersos, ellos se refieren a los corajes y/o
los sustos; derivados ocasionalmente por los problemas y/o las dificultades en el ambito laboral y en
la calle, sustos por accidentes, corajes con los companeros de trabajo y vecinos . Ellas, en cambio, la
explican en funcién de las tristezas, mortificaciones, apuros, disgustos, penas, corajes y sustos,
derivados de fos conflictos generados en el ambito doméstico, sobre todo con sus esposos, sus hijos
e hijas, sus padres, nietos, nueras, y unas cuantas de ellas, hasta con los vecinos. Asi segun
mencioné antes, el 65 por ciento lo refieren a los problemas ocasionados por sus esposos como los
causantes directos de su enfermedad. Ningun hombre, por su parte, hace referencia a los problemas
o dificultades generados con sus conyuges, uno refiere las preocupaciones por sus hijos, pero
cuando vivia lejos de ellos.

Las descripciones siguientes sirven para constatar los problemas y circunstancias que rodean
esta interpretacion, tanto en hombres como en mujeres. Uno de ellos dice: “fueron los sustos los que
me tienen asi ... Yo ya tenia tiempo que me sentia mal, desde que me asaltaron y me golpearon con
una pistola para quitarme mi quincena. Me asusté tanto porque crei que ahi me iba a quedar. Yo creo
que desde ese dia (tengo diabetes).”

En cambio una de ellas explica: “Yo creo que viene de tantos corajes con mis vecinas. De los
pleitos que he tenido con eilas he estado en la carcel como 6 veces, pero a lo mucho que he estado
ahi son como 4 semanas, pero luego me sueltan. Una vez que estaba en la carcel una que era
narcotraficante queria hacerme limpiar el piso con mi lengua, y pus la verdad me enojé y que cojé una
botella, la rompo y le dije que le iba a sonrojarsela en la cabeza, ya después se tranquilizé conmigo y
hasta llegamos a hacer amigas. Yo creo que de esos corajes que he tenido me dio azdcar”

Por otro lado, aun cuando 38 informantes tienen diabetes entre sus familiares, y especificamente
entre sus padres, abuelos o tios. Nadie considera explicitamente el factor hereditario como la razén
por la cual le aparecié este padecimiento. Para ejemplificar lo anterior dicho, a continuacién
presentare una genealogia de una de las informantes para mostrar como en su familia ha habido
varios casos de diabéticos y sin embargo, esto no influye en la concepcion que le dan a las causas de
la diabetes. (Ver genealogia).

Por otro lado, ninguno de ellos tampoco hace alusién a alguna fuente divina o sobre natural
como la causante de la misma, y solo La sefora Felicitas y la sefiora Paulina comenta que también
las carencias alimentarias explican el origen de su diabetes, pero en sentido inmerso a la
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argumentacién de los médicos sobre el consumo excesivo de alimentos: “La diabetes viene de los
sustos y los corajes. Yo no era corajuda pero de repente senti que me enocjaba de todo ... También yo
creo que tiene que ver que cuando esperaba a mis hijos, pos ya ve, sélo chile y frijoles y tortillas, y
ahi se va, pues no habia para mas, y |0 mucho que trabajé uno, todo eso ahora ya resulta ... También
tuvo que ver la muerte de mi mama y que aqui conmigo, y a mi me toco.”

Finalmente, tres mujeres consideran que la diabetes esta ligada al proceso de envejecimiento, el
cual se da en forma simultanea a los problemas mencionados renglones atras. Segun estos, se trata
de una serie de alteraciones por las cuales dejan de funcionar algunos componentes del organismo, a
causa del desgaste o agotamiento del cuerpo. En este sentido, varios sujetos describen que quienes
la padecen se van secando, otros lo expresan en sentido opuesto, o sea, debido al aumento de peso.
Ambas situaciones se expresan en los siguientes dos casos: “Se va uno echando a perder de viejo y
ya nada le funciona. Y se llena uno de azlcar y se va poniendo gordo como yo.”

“Sabra Dios que serd, yo no tengo idea, nomas se va uno secando y secando. Y era mas gordita
y ahora ya quedé el puro hueso.

De esta forma, {a diabetes es entendida como obra de lo divino, un trastorno organico, o un factor
genético desconocido, pero primordiaimente, como producto de los problemas emocionales y sociales
que les ha tocado enfrentar en su vida en la ciudad. Tal concepcién, evidentemente, difiere de la de
los médicos, pero también de la de otros sectores de la poblacion.

Una pega mas dura que la otra

Cada determinado tiempo, los profesionales del modelo médico hegeménico suelen actualizar los
criterios y el sistema de clasificacién de las enfermedades, como ocurre en el caso especifico de la
diabetes. Por ejemplo, a principios de la década de los ochenta se introduce una nueva clasificacion
de esta enfermedad en la cual se le divide en insulino-dependiente y no insulino-dependiente, o sea,
la de tipo | y la de tipo I, lo cual no solo tiene funciones de diagnostico sino también de pronédstico y
terapéuticas (World Health Organization, 1985). Desde la perspectiva de los sujetos también existe un
sistema l6gico de clasificacion de su padecimiento, para lo cual utilizan razonamientos, criterios y
denominaciones completamente diferentes, tal como ocurre con los del municipio de Zacatepec.

Todos los adultos, jovenes y ancianos, hombres y mujeres, que tienen pocos o muchos afios con
este padecimiento, y con limitados o suficientes ingresos, manejan una concepcion relativamente
homogeénea donde admiten la existencia de distintos tipos de diabetes, adscribiéndose a uno de ellos.
Tal clasificacion no parece responder totalmente ni a sus ideas sobre la misma ni a su interpretacion
sobre las causas que fa generan, sino a las experiencias que les ha tocado vivir.

La mayoria de ellos reconoce la existencia de por lo menos dos tipos de diabetes, mas los que
desconocen su clasificacion, en una tipologia que parece sustentarse basicamente en sus
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experiencias y en los efectos ocasionados, pero también en funcion de la etapa de la vida en la cual
se presenta y su duracién estimada.

El 77 por ciento de los informantes clasifican a |la diabetes en dos tipos: ia de “la no tan mala” y
“la mala”. Segun sus narraciones, quienes padecen la “no tan mala®, quienes presentan un aumento
del azucar en la sangre pero por lo general no sufren de molestias mayores o sélo en forma
ocasional, aunque no se cuiden; incluso algunos suelen sentirse como si no estuvieran enfermos. Asi,
entre fas caracteristicas relacionadas con los sintomas se menciona que no bajan tanto de pesa,
dejan de sangrar cuando se cortan, por lo general no tienen molestias, y casi siempre se sienten bien;
también hay criterios relacionados con el momento de su aparicién como cuando sefalan que
aparece en la vida adulta y sobre todo en la ancianidad; ademas, nunca requieren de hospitalizacion
y siguen controlados aunque tengan problemas.

Quienes padecen la diabetes “mala” o la “mas mala’, consideran que aparte de sufrir una
elevacién permanente del azucar, presentan molestias constantes y/o severas, aun cuando estén
bajo tratamiento, no cicatrizacion cuando se cortan, las complicaciones aparecen de forma subita y se
ven obligados a ir al hospital, en donde les pueden administrar insulina. Ademas, afecta
primordialmente a las personas jévenes, las “acaba’ mas rapido, las adelgaza mucho mas,
provocandoles un gran numero de complicaciones como ceguera, amputaciones y tiene diversos
efectos en la vida de las personas: “seca a la gente”, no les permite caminar, y tienen problemas con
la vista. Ademas, se suele complicar con los problemas (sustos, penas, tristezas, etc). En sintesis
como dicen varios de ellos “es o que le pone a uno muy mato”.

La sefiora Catalina me daba un dia su opinion sobre los dos tipos de diabetes existentes y sus
caracteristicas, fundamentando su opinidon en su experiencia y las observaciones, comentarios e
ideas que circulan entre sus familiares, vecinos y conocidos: “Yo creo que hay una mas mala que
otra, a mi me dio ya de grande, yo creo que no es tan mala porque no baje tanto de peso, ni me dio
por comer mucho; pero a la gente que le da joven, se le acaba mas rapido ... La de mi esposo no es
tan mala, &l ya esta bien y no la saca alta en los analisis ... Yo a veces si la tengo mas altita, pero eso
€s porque soy mas apurona que él’.

La sefora Claudia nos menciona: “A mi me dicen que el diabetes que yo tengo no es del malo
porque no me he adelgazado mucho, y a mi no me ha subido mucho el azucar nunca. Yo ahorita digo
que ya me dio del mal, porque ya con este ojo no veo y que de los rifiones ando ya muy mal. Como
se va uno intoxicando con el azucar y se le va echando a perder todo. Yo veo que no a todos les va
igual gue a mi. Yo veo a mi vecino que se hecha cigarro tras cigarro, y ahi anda. Mi cufiada... que es
mas grande que yo (también) esta mejor”.

En gran medida relacionada con la clasificacidn anterior, pero en forma amplificada, 14
informantes describen la existencia de cinco, siete o hasta mas de 300 diferentes tipos de diabetes,
mas ninguna consigue definirlas o sus caracteristicas propias. Segun parece se trata de una
clasificacion mas detallada que al anterior pero sustentandose en la misma légica, segin se
desprende de los comentarios expuestos por algunos de ellos cuando reconocen tener la diabetes
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menos maia o la mas mala. En cambio, 12 personas reconocen la existencia de dos tipos de
diabetes: la juvenil y la diabetes mellitus; ambas aseveran haberla escuchado de los médicos cuando
asistieron a las platicas o recursos que les impartieron sobre dicha enfermedad’®,

A manera de conclusion

El objetivo de este cuarto capitulo ha sido examinar la experiencia de los sujetos diabéticos del
municipio de Zacatepec, en su primera fase de la trayectoria con la diabetes, explorando a la vez el
impacto de determinados procesos econémicos, sociales y culturales sobre la misma. De acuerdo a
la informacion expuesta se pueden destacar dos conclusiones generales: Los individuos tienen
experiencias semejantes en sus trayectorias, asi como también {a influencia en su trayectoria de los
efectos en los procesos que se encuentran inmersos estos hombres y mujeres en su desarroilo. Pero
¢cudles son las ideas centrales que derivan de los hallazgos expuestos? Desde la perspectiva de los
individuos de este municipio en particular, los trastornos, manifestaciones o sintomas, o sea, sus
experiencias generadas a causa de la diabetes en ningun momento se identifican y/o se entienden
coma la expresion de una determinada alteracion organica-patologica; mas bien como expresiones de
una serie de dificultades, problemas o conflictos en su vida diaria desde el momento en que
aparecen. Es decir que su padecimiento tiende a ser visto y valorado como uno de los efectos y
consecuencias del medio urbano que les rodea y no desde la perspectiva de los profesionales del
modelo médico dominante (biomédico). Debido a que se trata de una poblacién homogénea, en
donde casi todos ellos provienen del area rural, utilizan mecanismos relativamente similares para su
reproduccion diaria (alimentacién, atencion a la enfermedad, etc), comparten muitiples valores
comunes e incluso tienen una forma relativamente similar de incorporarse al proceso productivo.
Cabe serialar que en esta etapa no tomo en cuenta entre los informantes su de edad, ocupacion,
ingresos o0 presencia de otra enfermedad crénica, debido fundamentalmente a que tales
manifestaciones parecen obedecer a una serie de cambios en los procesos corporales que se
expresan precisamente a través de estos sintomas. No obstante, destaco aqui la percepcion
diferencial de Ilas manifestaciones, algunos de sus efectos y la interpretacion que hacen los hombres
y las mujeres.

Kleinman (1992), entre otros sefiala que existe un conjunto de hallazgos que muestran como los
factores psicolégicos, economicos y sociales con frecuencia son los determinantes de la
intensificacion de las molestias y modelan fa experiencia del padecimiento. Segin se expuso
anteriormente, pocos estudios realizados sobre esta tematica se han ocupado de mostrar
especificamente tales factores o procesos; asi como sus efectos concretos sobre esta etapa inicial.
En este sentido, a o largo de este capitulo se ha evidenciado no solo que el padecimiento tiene un

* Esta clasificacion fue empleada en el ambito médico hasta finales de la década de los setenta, y sustituida por una version diferente
desde principios de los ochenta. Ello no obsta para que algunos profesionales de la salud la sigan empleado.
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conjunto de efectos sobre varias esferas dela vida de los sujetos, entre ellas lo economico y social,
ademas aporta datos en el estudio de que algunos aspectos sociales inciden sobre el mismo.

Los hallazgos aqui expuestos se centraron en los efectos sobre los procesos corporales,
emocionales, economicos y sociales; en donde destacan las dificultades en los procesos corporales,
la vida emocional, laboral y, en menor grado social. Se trata de una serie de alteraciones que
pudieran tener un sustrato de origen anatémico, bioquimico, fisiolégico e incluso inmunolégico, pero
que en ningin momento son vistas como tales. Las preocupaciones de mas de la mitad de estos
sujetos del sector popular, se dirigen mas bien a aquellos problemas relacionados con cuestiones
basicas, como dificultades para dormir, comer, caminar, y orinar, que, ademas de ocasionar un
considerable sufrimiento fisico y emocional, son fundamentales para cumplir con el resto de sus
actividades diarias.

En el aspecto econémico, en base a los datos disponibles para este conjunto de individuos con
diabetes, no es posible sustentar la idea de que los factores econdémicos —ya sea a través de los
ingresos personales o del grupo doméstico o su nivel de pobreza- influye directamente sobre la fase
inicial de su padecimiento. En otras palabras, seria como decir que aquellos que cuentan con
mayores ingresos o recursos econdmicos tienen menores molestias o efectos en su vida diaria que
tienen menos. Es de advertir, no obstante, que dicha situacion podria modificarse en fases mas
avanzadas del padecimiento sobre todo ante la necesidad de prevenir o limitar alguna complicacion
especifica, para la cual la disponibilidad de recursos econémicos y/o apoyos sociales podria ser el
factor decisivo para acceder a un servicio especializado, como p.e., acudir con atencién de urgencia
por parte de un médico privado. Por consiguiente, aunque aqui no se tienen elementos para
sustentarlo, tales efectos pudieran darse en términos muy indirectos, como podria ser ia relacion
estrecha entre la disponibilidad de recursos econdomicos y Ia atencioén al padecimiento, tal como se
vera en los capitulos posteriores, lo cual podria influir a su vez, en la desaparicion de algunas
molestias o para disminuir los conflictos familiares por los bajos ingresos a causa de |a diabetes.

En el aspecto social y también psicolégico sobre esta experiencia en particular, para algunos
informantes consideran que el aumento de los sintomas ocurre cuando presentan problemas y
conflictos tanto con los integrantes de su grupo doméstico como con los de su red social cercana; de
la misma forma estan convencidos de que sus molestias podrian evitarse si no tuvieran tales
conflictos.

Varios estudios realizados dan cuenta de las diversas concepciones que han elaborado diversos
sectores de la sociedad sobre este padecimiento en particular y que difieren de los resultados aqui
reportados. Segun se infiere del trabajo de Vazquez (1992) entre los indigenas virrarika del norte de
Jalisco, estos distinguen dos grandes grupos de enfermedades: las extranjeras o espafiolas y las
propias de los huicholes. En este caso, la diabetes corresponderia al primer grupo. De acuerdo a los
resultados de Young (1981), la poblacion indigena-campesina de Pichataro en Michoacan cree que
esta enfermedad se debe a un tipo de lombrices intestinales que les demandan azucar en forma
permanente. Un sector de México-norteamericanos pobres de una ciudad fronteriza, por su parte, la
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adjudica a un incremento dei peso corporal (Kay, 1979), en cambio, el estudio de Rojo (1985)
coincide mas con los resultados aqui expuestos, sobre todo cuando sefala que la poblacién de pocos
recursos que asiste al Hospital general de la ciudad de México considera, entre otras cosas, que los
trastornos emocionales son los causantes de su diabetes.

En cuanto a la apreciacion diferencial de las molestias y los efectos ocasionados en la vida diaria
entre los hombres y las mujeres, los resultados mas persistentes a lo largo del capitulo es, como se
recordara, las mujeres manifiestan mayormente problemas de tipo emocional (tristeza, angustia,
depresion) en los tres momentos analizados, a diferencia de los hombres quienes en menor grado
demuestran sus preocupaciones. Asi las mujeres viven su diabetes en una combinacion de trastornos
de naturaleza fisica y emocional, mientras que en los hombres predominan los primeros. Las
primeras los relacionan con los problemas actuales o potenciales vinculados a sus actividades y
obligaciones sobre todo en el ambito doméstico. los segundos hacen referencia a las dificultades
ocasionadas fuera del mismo, o sea, fundamentalmente en su trabajo. Los hallazgos de otros autores
coinciden en este mismo sentido; por ejemplo Gafvels, Lithner y Borjeson (1993) encontraron que las
mujeres reportan haberse asustado a causa del diagndstico de ia diabetes, mientras que los hombres
se preocupaban o sorprendian.

Por lo tanto, de acuerdo las narraciones de los sujetos aqui involucrados, no soélo se maneja una
concepcion relativamente homogénea entre ellos sobre este padecimiento que consideran ura
expresion de las condiciones materiales y sociales en que les ha tocado vivir, también varias de sus
ideas sirven para dar cuenta de la forma, como la han vivido. En este sentido, la experiencia vivida
(hasta el momento) o el contacto con otros que la han sufrido, se convierte en un elemento decisivo
para entender muchos de los conceptos que han elaborado sobre el particular. Y a diferencia del
modelo médico, ello les posibilita entender su padecimiento en funcién de un contexto personat y del
grupo que les rodea. Ello no obsta para reconocer la presencia de otras fuentes de conocimiento en
el mismo municipio y que se han socializado a lo largo de! tiempo.
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CAPITULOWVY

SEGUNDA FASE, BUSQUEDA DE ATENCION: ENTRE PASTILLAS, HIERBAS Y EL
PODER DIVINO

DON CARLOS

* Desde pequefio tuve que trabajar porque le tenia que ayudar a mi mama para poder comer.
También empecé a chupar como desde los catorce arios, ya sabe los amigos y todo pues me dio por
entrarle al trago duro; asi que mi vida era chupar y trabajar. Despugs consegui un trabajo en Morelos
de machetero (en el corte de cafia) y como me pagaban mas que trabajar en Guerrero, pus me fui a
Marelos. Mas tarde me enteré que mi mama ya habia fallecido, me puse triste porque ni siquiera pude
estar en esos momentos con ella, pero regresé a Guerrero para llevarle unas flores y fue que conoci
a mi esposa. Estuvimos un tiempo viviendo en Guerrero pero vino un ciclén y mejor nos fuimos a
Zacatepec, Morelos y regresé a mi trabajo de afla, de machetero. Ahi no dure mucho por que al
hagarrarme a trompetazos con un tipo que ya me traia de encargo y pus que me corren. De ahi pus
no pude conseguir trabajo aqui, asi que me fui ai Distrito Federal y ahi trabajé por dos afios pintando
casas y tres afios de cocinero. Después al saber que en el Ingenio de Zacatepec, estaban
contratando a gente pus me regresé y fue como trabajé ahi durante 22 afics. Ahi tuve un accidente
que casi me corté todo el brazo y como no me cicatrizaba bien, pus me hice analisis y resulta que era
diabetico, pero no me importd porque yo seguia tomando y tomando. Mi hijo pus ya no me soportaba
y se fue al otro lado. Al poco tiempo resulta también que mi hijo menor es diabético, solo que el no
aguanto y se murié. Fue una época dificil porque en esos dias habia quebrado el Ingenio, y pus no
tenia ni dinero y ni @ mi hijo, pero gracias a Dios que en esos dias llegé mi otro hijo y nos ayudé con
unos centavitos para irla pasando. Después me fue peor, me salieron unas ampulfas en mi pie que se
me infectd. Me hicieron analisis en el centro de salud en donde me dijeron que no tenia alta la azucar
y me mandaron a México, para que me trataran mi pierna y de ahi resultdé que mi higado y mi rifidn
estaban mal por el alcohol. De mi pie me quitaron un pedazo y yo creo que como estaba ahi
encerrado se me subié mucho la azucar y la infecciébn no me bajaba asi que me querian cortar la
pierna. Me dio tanto miedo que me sali corriendo del hospital y fue cuando decidi dejar de tomar. De
ahi busque varios remedios para curar mi pie, pera lo que si es que no podia ni trabajar por tremenda
infeccion que tenia. Asi que mi hermano me recomendo6 un naturista y fui con él , me puso unas
plantas en mi pie y me fa curd, pero como ya no pude pagar las consultas pus ya no fui y mejor fui al
centro de salud. Ahi me dieron un medicamento pero cada vez que me lo tomaba me sentia mariado,
asi gue lo dejé de tomar y después como me preocupé por no tener trabajo, por estar arreglando lo
de mi liquidacion de lo del Ingenio, por la quiebra senti que ya no podia ver, como que s& me nublaba
la vista y al platicarle a un compadre, quien también trabajo en el ingenio, me recomendd a otro
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naturista, barato, quien me dijo que tenia que llevar una dieta y tomar unas hierbitas y tés, y licuados.
Hasta ahorita ya veo mas y me he sentido muy bien, ya hasta regresé a pintar algunas casas, de lo
bien que me siento...”

Un largo camino buscando

Para estos individuos del sector popular, la experiencia de vivir con un padecimiento cronico dia a
dia no sélo implica percatarse o sentir una serie de cambios y trastornos mas o menos constantes y
que no siempre desaparecen una vez instaurado un tratamiento. Tampoco implica vivirlo unica y
exclusivamente en el ambito de los servicios de salud y en forma especifica en el hospital. Al
contrario, para la mayoria se trata de un proceso incierto, complejo y cambiante que se ha alargado
por varios afios y cuya presencia se hace sentir dia y noche, en el trabajo, y en la recreacién, estando
solos 0 en compafiia. Visto en otros término, fa disfuncion original de sus procesos corporales termina
acompanandose, por lo comun, de una disfuncion de los procesos de interaccién con su medio: sus
relaciones con los otros, su vida laboral y emocional, e incluso, de otros procesos corporales.

Ahora bien, una experiencia tan particular como la vinculada el padecimiento de la diabetes no se
limita en forma unica y exclusiva a la presencia de determinados efectos en el organismo y en esta o
aquetla faceta de su vida diaria. Tal experiencia se da, también en un conjunto de procesos
relacionados con sus razones, deseos, argumentos y valoraciones ligados a la forma como responde
y actuan ante su presencia. Esto es, se vincula a una serie de cuestiones relacionadas con preguntas
como ¢,qué hacen las personas ante este problema?, ;como manejan su padecimiento tanto en su
hogar como en el trabajo?, ;como ven al personal de salud que los atiende?, ;qué tipo de apoyo
buscan para tratar su padecimiento?, ;cémo y por qué deciden buscar atencion médica, y cudles son
sus preocupaciones y expectativas a las misma?, ;cuales son sus razones o argumentos para
seleccionar determinado tipo de tratamiento? Y ;cudles son los motivos del descontrol?. Estas
preguntas, como se puede observar, van mas alla de las que se formulan habitualmente los meédicos
y giran alrededor de la pregunta tan genera que hacen los enfermos: ;qué puedo hacer para tratar mi
enfermedad?

Las preguntas anteriores surgen de una perspectiva diferente de las que habitualmente tienen
los trabajadores de salud. Para estos, ios individuos con diabetes deben seguir una serie de medidas
a lo largo de su vida de acuerdo a sus recomendaciones, entre otras, aquellas relacionadas con la
modificacion de su alimentacidn, la implementacién de un programa de ejercicio fisico, la ingesta de
medicamentos y llevar a cabo acciones tales como le cuidado de los pies y de los dientes, asi como
asistir a consulta cada determinado tiempo. La Unica atencién vélida es la de los servicios médicos,
por lo que cualquier accion que omita o se aleje de sus indicaciones termina siendo considerada
como no adecuada, ilégica, torpe temeraria, incesta, absurda, apatica, desinteresada, indolente e
irracional, por emplear algunos sélo algunos de los adjetivos mas socorridos. Cada enfermo, de
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acuerdo a este razonamiento, debe dejar de lados sus motivos, anhelos, aspiraciones y expectativas,
asi como las condiciones, fuerzas y estructuras sociales que inciden sobre las mismas.
Paradojicamente, termina considerandosele como el responsable de su salud y el control de su
enfermedad y, en ocasiones, el unico causante de que no se logren los objetivos esperados.

Durante las décadas pasadas se ha generado en las ciencias sociales una preocupacién por
explicar las respuestas de quienes padecen una enfermedad. Desde diversos enfoques y
perspectivas tedricas, se ha formulado numerosos conceptos con fa intencién de explicar una o varias
facetas del problema en cuestion. Los de la atencién a la enfermedad, !a conducta ante la salud
(enfermedad o padecimiento), las respuestas ante la enfermedad o terapéuticas, el manejo del
tratamiento, y las practicas de atencion o de curacién, son sdlo unos cuantos de los mas conocidos’
y cuya coincidencia fundamental ha sido dar cuenta de las conductas o comportamientos observables
de las personas enfermas, basicamente en relacién a los servicios de salud. La influencia de algunos
de estos conceptos ha sido notoria en la orientacion adoptada por incontables trabajos elaborados en
las décadas pasadas, mativo por el cual reviso esquematicamente los mas relevantes en aras de
aclarar mejor el punto de partida de este capitulo.

En el marco de las propuestas de analisis del sistema social elaborado por Talcott Parsons y bajo
el sustento de! estructural funcionalismo, surge el concepto del rol del enfermo a principios de la
década de los cincuenta, el cual dista del de tratamiento médico al intentar analizarlo en funcién de la
continuidad de fa comunidad, esto es, de una sociedad den o enfermos (Gerhardt, 1989). Incorporado
en contraposicion al del rol del meédico, ambos conceptos son entendidos como elementos del
sistema social de la practica médica. Parsons concibe el rol del enfermo a través de dos derechos y
obligaciones respectivas. Sus derechos son a nos ser recompensado o castigado por no cumplir/no
cumplir con sus obligaciones asignadas a su rol de enfermo; asi como estar exento de cualquier de
ser responsabie de sus propias fallas o incapacidades. Sus obligaciones, a su vez, implican el deseo
de sanar y buscar ayuda técnicamente competente que, en la mayoria de los casos, implica la del
médico y cooperar con él en el proceso de curacidn. Desde este enfoque, el rol de la persona
enferma como paciente se articula con el del médico en una estructura complementaria (Parsons,
1984).

No es el momento de hacer revisién critica de la obra de Parsons, labor desarrollada
ampliamente por incontables autores, aqui sélo destacaré tres implicaciones sobre nuestro objeto de
estudio que dan cuenta de las limitaciones de su concepcidn del rol de!l enfermo. Por una parte, ia
primera obligacion del enfermo remite al deseo de querer sanar, lo cual podria concordar plenamente
con la situacion de las enfermedades agudas, mas no con las de las cronicas dada su condicidén de
incurabilidad; por otra parte, la segunda obligacién remite a buscar ayuda competente y en particular
de los medicos, lo cual excluye la busqueda de las diversas opciones existentes y las numerosas
acciones que llevan a cabo los enfermos mas alla de los limites de la ayuda médica. Por Gitimo, el

A la par que se ha incrementado el interés por estudiar este tema, también han aparecido numerosos términos que dan cuenta de uno o
\arios aspectos del mismo. Sin embargo, estad diversidad terminoldgica y conceptual se ha visto acompaiiada de una confusion que ha
entorpecido v sesgado la discusion asi como [a posibilidad de profundizar sobre le tema.
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concepto del rol del enfermo como paciente se ubica en el contexto de las relaciones e interacciones
que se establecen con el personal de salud. conllevando la exclusion de los diversos fenomenos
acaecidos en el mundo de la vida diaria y fuera del ambito de los servicios de salud, o sea, cuando
no se es paciente,

En contraposicion, didlogo y ruptura con el concepto parsoniano de rol del enfermo, desde
mediados de la década de los sesenta se difunde ampliamente y se llevan a cabo innumerables
trabajos sobre la conducta ante la enfermedad. Y aunque son notorias las diferencias entre los
autores que emplean este concepto (Rosenstock, 1966; Mechanic, 1962 y 1968, Kosa y Robertson,
1969; Zola, 19686), varias consideraciones comunes se le pueden hacer al mismo. Casi todos los
trabajos giran en torno a la utilizacién de los servicios de salud, por lo cual sus fuentes de informacidn
son los registros médicos y hospitalarios y las encuestas a la poblacion; la mayor parte de la
investigacion realizada se ha llevado a cabo en poblaciones especificas ya sea de un servicio, un
area o ciudad; la mayor parte enfatiza mas la cantidad que la calidad de los servicios; los medios por
los cuales los individuos se acercan a los servicios de salud no han sido estudiados, ya que solo se
conocen diversas variables sociodemograficas y determinadas conductas; con pocas excepciones, la
mayoria de estos trabajos se han centrado en las caracteristicas psicoldgicas de los usuarios para
explicar el fracaso en el uso de los servicios por parte de los usuarios potenciales, y por uitimo, los
investigadores han tendido a no ser criticos en cuanto a la organizacion que ofrecen los servicios, al
asumir que todos los individuos tienen las mismas relaciones con todos los servicios y que una forma
determinada de servicios es igualmente apropiada para todos los usuarios potenciales (Dingwall,
1976). Pero mas alla de estas criticas, estas conductas o comportamientos observables ligados a los
servicios médicos poco nos dicen acerca de cdmo actian las personas al sentirse enfermas, por qué
actuan de esa manera e incluso, por qué dejan de lado las recomendaciones que les han dado.

Otro concepto ampliamente utilizado, pero con ligeras variaciones respecto al anterior, es el de la
carrera del enfermo de Suchman (1965) el cual se aplica originalmente en un estudio sobre los
contactos médicos de un grupo social y étnicamente heterogéneo en Nueva York. En este trabajo
Suchman examina las variaciones en el uso de los servicios medicos publicos en términos de la
organizacion de las relaciones sociales de los individuos y sus orientaciones hacia la atencion
medica. Uno de los sustentos centrales de este autor para elaborar su modelo de busqueda de
ayuda medica consiste en dar cuenta del proceso de la carrera seguida, al individuo en tres etapas:
“la experiencia de los sintomas”, “la aceptacion dei rol de enfermo” y “el contacto con los servicios
medicos”. De acuerdo a este planteamiento, en cada etapa el enfermo se enfrentaria a nuevos
problemas e incorporaria informacion adicional tomando nuevas decisiones o modificandolas. No
obstante la incorporacion de la temporalidad en sus analisis, muchas de las criticas formuladas al
concepto anterior también se aplican a este modelo.

Por uitimo. no puede pasarse por alto el papel desemperiado y la influencia ejercida en nuestro
medio y en este campo, por la teoria critica o histérico social, a la cual se ha hecho referencia en los
capitulos previos. Una vez explicitas varias de sus premisas, y al existir diversas posiciones e
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interpretaciones a su interior, la revision de un autor me es suficiente para cumplir con el objetivo
propuesto. Para Donnangelo, su eje de analisis se circunscribe a las modalidades de articulacion
entre la practica médica y la estructura social en una determinada sociedad, en este caso la
capitalista. De acuerdo a ello, su idea basica es que la “especificidad de las relaciones de la ..
(practica médica) con la estructura social y politico ideolégica de las sociedades en que domina la
produccion capitalista se expresa en la forma mediante la cual la practica médica participa en la
reproduccion de esas estructuras a través del mantenimiento de la fuerza de trabajo y de Ia
participacion en el control de las tensiones y antagonismos sociales” (Donnangelo, 1994:16). Incluso
cuando este de acuerdo parcialmente con la idea general de esta autora, un planteamiento de esta
naturaleza a todas luces resulta insuficiente para explicar las acciones o practicas de atencion a la
enfermedad, entre oftras cosas, porque reduce su analisis a las practicas del modelo medico
dominante y por lo cual ignora las existentes en otros modelos, y al asumir que a cada grupo social le
esta determinado usar cierto tipo de servicio médico de acuerdo a su inserciéon en la estructura social,
se deja de lado el componente individual y subjetivo de las razones y acciones gque lleven a cabo los
propios sujetos sociales, en torno a un determinado padecimiento.

Tal como se desprende de la revision de los planteamientos anteriores, los conceptos y
orientacién empleada son inapropiados e incapaces de dar cuenta de las preguntas formuladas en los
parrafos previos: ;,qué hacen las personas ante este problema?, ;cémo manejan su padecimiento
tanto en su hogar como en el trabajo?, ;,co6mo ven al personal de salud que los atiende?, ;cdmo
manejan diversos tratamientos que les han indicado?, ;cuales son los motivos para el descontroi?,
¢qué tipo de apoyo buscan para tratar su padecimiento?, ;cémo y por qué deciden buscar atencién
médica, y cudles son sus preocupaciones y expectativas de las misma?, ;,qué otras opciones
emplean?, y sobre todo ;cudles son sus razones para emplear una opcién o la otra o para
seleccionar determinado tipo de tratamiento?

En el presente capitulo paso a considerar otra fase de su experiencia en la trayectoria, al centrar
mi andlisis en las estrategias y acciones que llevan a cabo estos sujetos del municipio, para enfrentar
o atender su padecimiento pero desde su perspectiva. Desde el punto de vista de quien sufre, hay
una participacién constante y activa a lo largo del tiempo con el fin de enfrentar los problemas y
demandas generadas. Tales respuestas trato de entender a partir de su propio contenido, a la luz del
contexto social inmediato en que surgen, asi como de las otras fases de su experiencia, tal comao se
ha expuesto en el capitulo previo.

En el contexto del presente trabajo, o sea en funcién de la Experiencia del Padecimiento, aqui
tomo en cuenta los analisis vistos en la carrera del sujeto enfermo, entendiéndola como aquel
proceso en el cual las personas deciden buscar, optan y usan determinadas medidas para la atencién
de su padecimiento, esto, es aquellas acciones en ias que se involucran a lo largo del tiempo, es
decir, desde que se les da un diagndstico hasta la etapa de las complicaciones, tomando en cuenta a
su vez de las alteraciones morfolégicas, funcionales o bioquimicas. Y aun cuando este término se ha
restringido al proceso de busqueda y/o uso de la atencion con los médicos. En el presente trabajo se
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le emplea en un sentido mas amplio: por un lado se le considera como un proceso cambiante en el
que pasan por cierto tipo de etapas, y por otro, da cuenta de las formas y modalidades como las
personas acttan ente su padecimiento, no sélo en el terreno de la medicina oficial sino también en el
de otras practicas terapeuticas, sean de tipo subalterno o de autoatencién (Conrad, 1987). Dicho lo
anterior, tres preguntas generales guian este capitulo:jcuales son sus experiencias vinculadas a su
manejo del tratamiento? Y ; cuales son los factores que influyen sobre tales experiencias?.

A lo largo del capitulo centro la atencion en una dimensiones de tal proceso: al denominado
manejo del tratamiento.? En cuanto al primer aspecto, expongo la perspectiva de estos individuos al
involucrarse en la seleccién, busqueda, uso y evaluacidon de las diversas alternativas de atencion
existentes. Expongo la forma como se utilizan cada unc de ios tipos de atencion, tanto en su conjunto
como en forma aislada. El segundo apartado describe como estos sujetos manejan ei(los)
tratamiento(s) preescrito(s). Aqui también incluyo sus experiencias en el manejo del tratamiento
prescrito en cada uno de los modelos médicos. Un tercer apartado, su objetivo es profundizar en uno
de los problemas centrales para el manejo del padecimiento: las dificultades econdmicas; y los
motivos del descontrol. En un cuarto y dltimo apartado, destaco los hallazgos esenciales y apunto
varias implicaciones que derivan de los mismos.

Cémo me quito mis molestias?

A la luz de las numerosas necesidades y demandas urgentes que enfrentan en su vida diaria, la
inestabilidad y precariedad en el empleo, ingresos permanentemente reducidos, la insuficiencia para
resolver sus necesidades alimenticias; asi como con los conflictos con los integrantes del grupo
doméstico o vecinos, etc, la diabetes ha pasado a convertirse en una mas de las preocupaciones
cotidianas de estas personas del municipio de Zacatepec. Mas aln, su presencia innegable ha
terminado reflejando una, varias o todas las facetas de su vida, motivo por el cual se ven obligados a
realizar incontables esfuerzos y acciones a lo largo de los dias, los meses y los afios con el fin de
evitar, limitar o controlar algunos de sus sintomas, efectos y/o complicaciones. Aqui no se pretende
afirmar que siempre y en todos los casos se trata de un esfuerzo heroico y sostenido a lo largo de los
anos. al contrario, se trata de un proceso en el cual se redoblan los esfuerzos durante cierto lapso de
tiempo. pero donde también el cansancio vy |a falta de resultados satisfactorios llevan al pesimismo y a
la apatia. Ello no obstante y de acuerdo a los datos disponibles, los individuos del sector popular, a
diferencia de los estereotipos existentes, sean jovenes o viejos, hombres o mujeres, con o sin
molestias, son agentes que responden y luchan de multiples y variadas formas para enfrentar,
controlar o manejar su diabetes.

* Esta presentacion inctuye informacion sobre la experiencia con su padecimiento recabada posteriormente al diagnostico y abarca un
periodo de varios afios.
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Recurrir e implorar el apoyo divino, reorganizar o limitar parte de las actividades y obligaciones
diarias, disminuir o modificar la ingesta de determinados afimentos y/o bebidas, iniciar o continuar la
busqueda de terapeutas que ofrezcan nuevas alternativas o esperanzas de atencion, e incluso de
curacién, son unas cuantas de las practicas en las cuales se involucran estos individuos para eliminar
sus molestias, disminuir sus niveles de azucar en la sangre o evitar el futuro incierto de su
padecimiento. Ciertamente, algunos diabéticos optan, algunas veces, por una alternativa unica, pero
por io generai deciden emplear dos 0 mas estrategias a la vez, de forma tal que la mayoria se
asemeja a los otros por el hecho de haberse involucrado en multiples acciones a lo largo del tiempo
para enfrentar su diabetes: a la par que se acude al apoyo divino se acepta la prescripcion de un
familiar o conocido, mientras se acude con un médico se anda en la busqueda de otro terapeuta
capaz de mitigar las molestias u ofrecer un futuro menos pesimista. La sefiora Felicitas, al igual que
casi todos los demas, ha recorrido un targo camino probando e intercalando multiples alternativas en
su afan por aminorar los efectos de su padecimiento: “Con cuarenta y dos afios, nacié en un puebio
de Guerrero donde transcurrié su nifiez y la adolescencia hasta casarse. Actuaimente vive con una de
sus sobrinas y su esposo. El esposo trabaja de aibaiiil donde “saca apenas para pasarla’. Dado el
tipo de trabajo nunca han contado con acceso a la seguridad social y a un salario fijo. Una de sus
mayores preocupaciones ha sido la inestabilidad econdmica. Por este motivo, con frecuencia se
siente frustrada y desesperada. recuerda que su padecimiento inicié hace 8 afios atras cuando una
vez su esposo llegd tomado y la encerrd a ella y a su sobrina mientras metié a otra mujer. Después
les abrio la puerta y la comenzé a golpear y a darle de patadas en su estomago. Ella se espant6 tanto
porque creia gue {a iba a matar. A consecuencia de este suceso, comenzo a sentirse mal, por lo cual
fue a un sanatorio del municipio donde le hicieron estudios encontrando niveles de azicar en la
sangre superiores a 200 (mg/dl); desde entonces nunca ha logrado estar debajo de los 180.°
Después de seguir el tratamiento indicado se sintié mejor. Hasta Ia fecha presenta diversos trastornos
—debilidad, cansancio y sed en forma permanente- sobre todo cuando sufre algun problema o
mortificacion. los cuales han interferido ocasionalimente en su hogar. Al iniciar en forma subita su
padecimiento, acudid con un médico particular. Posteriormente asistio al centro de salud donde,
asegura, la atendieron en forma satisfactoria. Ante el hecho de haber recibido una buena atenciény a
un costo muy bajo comparado con el del médico particular, decidié atenderse en ese centro en forma
permanente. El médico del centro de salud, la ha derivado en varias ocasiones con especialistas de
los hospitales civiles para valorar su estado y practicarle estudios complementarios, mas siempre se
ha rehusado a ir con ellos, argumentando no contar con los recursos suficientes para pagar el costo
de tales estudios. Para evitar mayores gastos y cumplir con el requerimiento del médico del centro,
prefiere hacerse los examenes en algun laboratorio donde no le cobren. Aunque esta satisfecha con
el trato recibido en el centro de salud, por recomendaciones de sus familiares y amigos ha ido a otros
lugares para su atencion; varias veces ha acudido con médico “de los otros”, quien le ha prescrito

\drias tecnicas se emplean para medir los niveles de aziicar en sangre (la glucemia), pero | mas utilizada es su medicién, en
miligramos. en sangre venosa {por cada decilitro) en ayunas. De acuerdo a este procedimiento se aspira a lograr cifras inferiores a 120
S 130 mgdl
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tratamientos con base en varias hierbas. Por lo comun sus familiares, amigos o conocidos le
recomiendan tomar remedios tales como nopales, chaya y ufia de gato cuando siente que le sube la
azucar. Dado que su madre también padece diabetes, ambas se hacen recomendaciones mutuas
sobre cuales remedios tomar, Asi, procura seguir continuamente este tratamiento con la certeza de
que le baja el azucar y disminuyen las molestias.

El caso de la sefora Felicitas ilustra parcialmente el proceso en el cual estan involucrados casi
todos los individuos que participan en este estudio; en términos mas especificos, muestra como antes
los trastornos y secuelas de uno o varios padecimientos suelen tomar una serie de decisiones que
implican, ya sea en forma aislada o combinada, acudir con algun terapeuta, emplear los recursos
propios, los de familiares o de los miembros de otras redes sociales existentes. En el fondo se trata
de un proceso cambiante donde las estrategias y opciones seleccionadas suelen adaptarse a los
cambios de la propia diabetes, a la presencia o ausencia de sintomas, ai grado de severidad, a los
efectos percibidos en su vida diaria y los recursos materiales, sociales y simbélicos disponibles.

Siempre uno busca algo que le sirva
Queria que el doctor me quitara eso que sentia

Dadas las caracteristicas y procedimientos adoptados para su seleccion, desde el inicio de su
padecimiento y durante la trayectoria del mismo, todos los sujetos del presente estudio han recurrido,
en algun momento, a uno o varios tipos de servicios médicos y en particular al Seguro Social y al
Centro de Salud perteneciente a la Secretaria de Salud. Se puede decir que !a totalidad de la muestra
han acudido en forma ocasional o permanente a uno o varios de los servicios de salud existentes, con
el fin de obtener algun tratamiento para su padecimiento. Pero ¢como y por qué han acudido a ellos?

Los servicios meédicos a donde todos han terminando acudiendo son los del Seguro Social, y los
de asistencia publica, o sea, los centros de la Secretaria de Salud. Alli reciben atencion y
medicamentos ya sea de manera gratuita o en el caso del Centro de Salud, pagando cuotas de
recuperacion. Es importante mencionar que en ambos grupos han recurrido alguna vez a la medicina
privada cuyo costo es variable, pero siempre superior al de los otros dos. Asi la busqueda, seleccién
y uso de estos recursos obedece a factores tales como la severidad de ias molestias, la disponibilidad
de recursos econdmicos, la distancia de las instalaciones medicas,* su acceso a la seguridad social,
el horario de los servicios médicos y la respuesta a los otros tratamientos.

A lo largo de su trayectoria, los sesenta individuos han acudido con frecuencia y en ocasiones en
forma simultanea a los diversos tipos de servicios meédicos existentes. Apenas un poco mas de la
cuarta parte ha acudido al centro de salud y a los hospitales de asistencia publica, diez por ciento a

" Ellos acuden generalmente a los servicios localizados dentro de su colonia, pero cuando estos no satisfacen sus expectativas, amplian
su area de busqueda a otros sitios. Frecuentemente acuden a consultorios médicos del centro del municipio o a los hospitales ubicados
en diversos sitios de la misma.
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los tres tipos de servicios médicos y mas de {a mitad ha hecho uso de dos tipos distintos, ya sean de
asistencia publica y seguridad social, o bien de, de asistencia publica y medicina privada. Del total de
los entrevistados, 30 informantes refieren haber acudido exclusivamente a los servicios asistenciales
para fa atencién de su diabetes, particularmente al centro de saiud. Esta eleccién en particular {a
sustentan en varias razones: nunca han sido derechohabientes del Seguro Social, la atencion médica
del centro es gratuita, no cuentan con recursos para acudir a la medicina privada y muchos de ellos
no han podido tener acceso a los especialistas del hospital de asistencia publica por los obstaculos
enfrentados cuando son enviados al segundo nivel,® por temor al mismo hospital, ya que como dice
uno de ellos “(voy al centro de salud porque) el hospital me da miedo, pienso que ahi va uno a
morirse nada mas” o, ante la insatisfaccion por ta atencion recibida a nivel hospitalario segun la critica
de otro: “a veces voy al hospital por otros problemas, pero nunca me preguntan como estoy de mi
azucar, hasta que yo se los digo”. Por lo general, éstos se sienten satisfechos con la atencion recibida
en dicho centro de salud y con los medicamentos que ocasionaimente se les proporciona, pero sobre
todo porque la consuita es gratuita.®

Sin embargo, en los ultimos afos y por la quiebra del ingenio azucarero y dada la crisis
econdmica generalizada, algunos acuden unicamente al centro de salud argumentando la pérdida de
su vigencia al Seguro por haber sido sus hijos despedidos del trabajo, la elevacion del costo de la
consulta y el alto costo de los medicamentos prescritos por los médicos particulares, o por el mal
trato que han recibido por los médicos del Seguro Social, sobre todo regafios.

En forma similar, todos los diabéticos de la muestra han recurrido a algin médico privado. Por lo
comun tienden a seguir un patrén uniforme, acuden con un médico privado al inicio del padecimiento,
posteriormente, quienes cuentan con recursos dejan de asistir al enterarse de que el centro de salud
ofrece atencion médica sin costo alguno. Asi, con excepcion de muy pocas personas,7 han decidido
acudir al centro de salud con el paso del tiempo debido a que no pueden pagar las consultas o los
medicamentes que les brindan los médicos particulares, o bien porque no han observado mejoria en
sus molestias. Algunos han vuelto ocasionalmente para atenderse con los médicos particulares dadas
las crisis 0 molestias que han presentado durante los dias u horarios en los cuales no se encuentran
abierto el centro de salud. En este sentido, y a diferencia de los que ocurre con otros sectores de la
poblacién. los médicos privados a los cuales acuden estas personas tienen su consultorio en la
misma colonia o a sus alrededores. Y sélo aquelios pocos diabéticos, que cuentan con recursos

© A su forma de ver, los centros de atencién de especialidades del Seguro Social se encuentran bastantes lejos de sus hogares, ademés
no cuentan con fondos suficientes para pagar transporte de taxi. ya que por sus complicaciones les impide usar el transporte pablico;
ademas deben efectuar esperas muy prolongadas para obtener sus citas, y es frecuente que los médicos los regafien por estar
Jescontrolados.
" Laatencion médica ofrecida en el centro de salud para ef manejo v control de las personas con diabetes es gratuita, asi como aquella
relacionada con los programas prioritarios de hipertension arterial, planificacién familiar, atencién del nifio sano y control del
embarazo. Sin embargo, aun cuando los medicamentos se ofrecen a costo reducido, la mayor parte del tiempo no se dispone de ellos
debido a problemas de diversas indole, por lo cual las personas se ven obligadas a adquirirlos en las farmacias.

Entre estos se encuentran varias personas que asisten al consultorio de algin médico que en aflos previos laboré en el centro de salud
del municipio. Estos médicos siguen trabajando en otro centro asistencial de la Secretaria de Salud, pero establecen su consultorio en
¢ste municipio aprovechando ser conocidos.
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propios, o en forma extraordinaria los reciben de sus parientes. van a consulta con los médicos
especialistas de la medicina privada.

Otras treinta personas han acudido a los servicios de Seguro Social a la par que a los servicios
asistenciales.® Casi todos son o han sido asegurados como beneficiarios por la primera institucion y
solo dos por la segunda a partir del trabajo de sus hijos. Por lo comun acuden a estas instituciones
cuando no cuentan con recursos para asistir con el medico privado, cuando requieren medicamentos
y no disponen de recursos cuando se les solicita estudios clinicos de costos elevados o cuando
presentan un problema de salud considerado como grave.

Por lo tanto, quienes acuden con los profesionales de los servicios médicos por lo comun no
conocen con certeza lo que tienen y, por consiguiente, {a prescripcion indicada, pues su objetivo
primordial en aque! momento es descubrir [a causa de sus molestias y las posibilidades concretas de
eliminarlas. No obstante, una vez definido el problema y a medida que pasan los meses o los afos,
van asumido la incurabilidad de su padecimiento a la par que reconocen el enorme esfuerzo que
deben realizar para lograr su manejo y control. Por ello, sus expectativas tienden a la busqueda y uso
de algun tratamiento que los mantenga con el menor numero de molestias posible, una vez habiendo
sufrido los efectos secundarios de los medicamentos, confian en que estos sean minimos.

Cual sea el tipo de atencién a la salud (IMSS, seguro social 0 atencion privada), todos llevan a
cabo las mismas indicaciones para el cuidado de la diabetes como son: tomar medicamentos, llevar
una dieta y realizar ejercicio, asi como hacer cita cada mes con su médico. Tomando en cuenta que
solo el 17 por ciento recuerdan habérseles preescrité medicamentos, dieta y ejercicio®; mientras que
sélo al sesenta y siete por ciento exclusivamente pastillas. Al dieciséis por ciento solo medicamentos
y cambios en su alimentacion o una dieta Entre estos se encuentran el sefior Adolfo quien refiere los
medicamentos que fe indicaron en los siguientes términos: “Me dieron al principio de las mismas
pastillas que me daban en el Seguro Social, las de tolbutamida, y después que fui con el doctor de en
la tarde me dio las de glibenclamida.”

A continuacion presentare cada una de las recomendaciones hechas por su médico y explicaré sus
experiencias de los informantes con cada una de ellas.

a) Me voy a morir de hambre con esta dieta

Todos sin excepcion comentan que las indicaciones de los médicos se limitaron a sugerirles que
no comieran tortillas y alimentos con grasa, tampoco refrescos o alimentos dulces. No obstante, en el
seguro social —segun sefialan- a ninguno se les especificé el tipo de dieta a seguir o se le brindé una
guia para saber cuales alimentos podian comer y cuales evitar, su forma de preparacion o las

* Este dato no coincide con el de quienes cuentan con seguridad social actualmente, ya que tuvieron acceso a la misma, mas perdieron
fos derechos cuando sus hijos dejaron de trabajar.

" Segun los meédicos tanto del Seguro Social como del centro de salud, a todos se les habia prescrito en forma simultanea
medicamentos, modificacion de la alimentacion e incremento en la actividad fisico. Aunque este sefialamiento difiere de la opinién de
los informantes. para el caso del presente trabajo se tomo en consideracion solo la opinion de estos.
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posibles combinaciones para evitar la rutina. Ademas, solo se les informé de los alimentos que tenian
prohibido comer, a diferencia de las especificaciones en cuanto a los medicamentos, es decir, cuando
les recetaron su tipo, dosis, frecuencia y duraciéon. En cambio en el Centro de salud se les da una
guia para apoyarios, esta guia depende de la cantidad de calorias que deben de comer'®, por ejemplo
a continuacién presento una guia para llevar acabo una dieta:

DIETA DE 1800 CALORIAS EN CUARTOS

DIETA MENU RACIONES
DESAYUNO
Leche: 1 racion Leche Ya litro
Café al gusto
Pan: 2 raciones Bolillo de 60 gr. 2/3 piezas
Carne: 1/3 racién Bistec 30 gr.
Fruta: 2 raciones Jugo de naranja 1 taza
Grasa: Mantequilla 1 Cda.
Aceite 2 Cda.
(para freir el bistec)
COMIDA
Consomeé Desgrasado 1 plato
Tortilla Q 6 raciones 1 bolillo de 60 gr. o 3 tortillas
pan: Arroz 5 Cdas.
Frijoles 8 Cdas.
1 racién Bistec 100 gr.
Carne: Lechuga Cantidad libre
*Verdura 1 racién Pagua picade 1 taza
grupo I 3 raciones Melén picado 1 vaso y medio
Verdura 2 raciones Aceite 2 Cdas.
grupo il (para freir el bistec)
Fruta: A
Grasa:
CENA
Iqual que el
desayuno

"' Cabe mencionar que una doctora del centro de salud menciona: “En la mayoria de los casos no les doy alguna dieta o alguna guia.
debido a que su situacion economica de los diabéticos es tan mala que apenas y les alcanza para comer tortillas con chile; asi que cdmo
les voy a quitar las tortillas si es lo dnico que les alcanza para comer™.

110



Haciendo énfasis en la combinacion de las medidas prescritas, y sobre todo en lo estricto de Ia
dieta, Lucia Rios comenta su impresiéon sobre el particular: “Me han dado tolbutamida y ahora la
glibenclamida. Al principio me dieron insulina, quince unidades en ayunas pero nada mas un mes, y
luego ya me cambiaron a las pastillas ... De la dieta, si hubiera seguido fa que me dieron en el Seguro
estaria como libélula, me dieron la dieta de 1, 500 calorias.”

Cabe sefalar que es dificil evaluar la medida en que estos individuos manejan la dieta prescrita,
sobre todo cuando aducen que los médicos sélo prohibieron alimentos con grasa, tortillas, dulces y
refrescas. No obstante las dificultades para hacer esta evaluacion y segun el punto de vista de estas
personas, un 75 por ciento nunca la sigue por los siguientes motivos: no pueden resistir la tentacion
de comer lo que siempre han comido y, como dicen las mujeres, ellas preparan las comidas; no
cuentan con el dinero suficiente para preparar una comida diferente a la de su familia, enfrentan
dificultades para comprar alimentos especiales, se sienten hastiados de comer la misma dieta durante
mucho tiempo o, segun lo refieren algunos ancianos, es lo Gnico que les dan de comer. La situacion
del sefor Manuel ejemplifica hasta cierto punto los argumentos expuestos por quienes se incluyen en
este grupo: “Al mes de haber seguido la dieta ya me habia cansado ... y yo como muchas tortillas
porque es lo que nos hace lienar ... le dije a mi vigja: tu échale, al cabo si me he de morir, que sea
contento y lleno ... Me como un kilo de tortillas en el almuerzo. Toda la vida he comido tortillas ...
Siempre he sido muy bueno para la comida. Cuando ando en la calle y veo chicharrones o buenas
carnitas yo me las como (cuando tengo dinero) ... Como lo que hay, y lo que hacen. Yo no les exijo,
porque yo no estoy dando (dinero) o doy muy poco.”

En cambio, aparentemente el veinte por ciento del total siguen una dieta flexible al sefalar que
cumplen parciaimente con las indicaciones de los médicos. Ello significa que llevan a cabo una o
varias de las acciones siguientes: disminuyen la cantidad de alimentos ingeridos, sustituyen algunos
alimentos por otros o siguen la dieta por temporadas. Se trata, en otras palabras, de una serie de
adecuaciones en cuanto a la cantidad y/o la calidad de la alimentacién, pero sin apegarse totalmente
a las indicaciones tal cual fueron formuladas por el médico.'' Casi todos eilos cuentan con los
recursos financieros que les permiten hacer estos cambios. La sefiora Esther hace referencia a estos
asuntos: “Por la noche, por no cenar tortilla, me como un pan de dulice y a mi café le pongo azucar de
unos sobrecitos de Estados Unidos, de los que no le hacen dafio a uno. Como ahorita lo que se
venga, porque no tiene uno para pollo o caldo, mucho menos para comprar fruta, en cambio para
frijolitos si. Cocino con manteca, pero menos, si es mucho pos no me la como, si es pasta que sea
aguada ... No como tortilla y me compro un paquete de pan tostado.”

En terminos estrictos todos serian catalogados por los médicos como si no cumplieran con la
dieta. Empero. de acuerdo a sus propios argumentos, siguen tales indicaciones porque modifican su
dieta dependiendo de ia intensidad de hambre o de su capacidad para comprar los alimentos; por
ejemplo, si se les dijo que sélo comieran una tortilla, comen dos o tres, dejando de ingerir una

Aunque en algunos casos. los informantes decian que llevaban la dieta que les habia dado el médico, pero al hacer mas de una visita
a su domicilio me di cuenta que realmente no la llevaban a cabo tal v como ellos lo habian mencionado.
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cantidad similar; si se les recomendé no tomar refrescos, se toman la mitad o lo mezcian con agua
para darle sabor; si se les prescribieron verduras y frutas, las cambian por frijoles, avena, o tortillas, o
comen frutas y verduras pero solo cuande pueden comprarlas, lo cuat significa para los mas pobres
hacerio muy de vez en cuando.

Por ultimo, solo el cinco por ciento de ellos (cuatro mujeres y un hombre), siguen una dieta
estricta en términos de que van de acorde a las indicaciones de los médicos al pie de la letra'?. Para
las mujeres, esto implica generalmente preparar sus alimentos en forma independiente de los que
consumen el resto de fa familia; en otras ocasiones los preparan para todos los integrantes pero
ingieren menor cantidad, o preparan los mismos para todos los integrantes separando la porcion del
sujeto enfermo y después agregan al resto los ingredientes de una dieta normal. Estos cambios,
evidentemente, pueden hacerlos aquellas mujeres cuyos ingresos familiares son relativamente mas
altos que el resto y/o tienen el tiempo suficiente para hacer l1os cambios necesarios en la preparacién
de los alimentos. La sefiora Ciaudia comenta la modificacién que se ha visto obligada a realizar: “Mi
alimentacion ha sido buena, sin comer tanta tortilla de harina, como lo hacia antes. Tampoco he
comido carne de puerco, ni alimentos que sé que me hacen dafio. Ya no tomo refrescos ni pan duice,
no como nopales, verdura y caldo de pollo. Hago las cosas de comer, pero me cuido de no comer si
yo sé que me hace dafio.”

Aunado a los obstaculos enfrentados que aparecen dia a dia entre quienes intentan seguir la
dieta recomendada. Casi un sesenta y cinco por ciento hace referencia a la carencia de recursos para
adquirir determinado tipo de alimentos, mencionando que comen lo gue tienen a la mano; otro diez
por ciento argumenta quedarse con hambre cuando siguen la dieta; “me quieren matar de hambre” es
una exclamacion frecuente entre quienes fa han intentado seguir; asi como también, de las
tentaciones de la comida habitual, la flojera de preparar comidas especiales para ellos y la costumbre
de comer lo mismo de siempre, como es el caso de la carne de puerco, quien fa sefiora Alicia nos
menciona al respecto: “yo desde que era nifia mi mama siempre cocino con carne de puerco, asi que
yo también cocino mucho con esta carne, ya me acostumbre a ella.”

b} Haciendo quehacer hago mis ejercicios

Segun los comentarios vertidos sobre el particular, al noventa y dos por ciento se les indicod hacer
ejercicio para el manejo de la diabetes. De estas, el treinta y un por ciento nunca lo han ilevado a
cabo debido a que son de edad avanzada, y por incapacidad fisica por las complicaciones de la
diabetes. Otro dos por ciento han cumplido parciaimente con éi, mientras que el tres por ciento
refieren hacerlo en forma permanente. Sin embargo, el treinta por ciento no siguen las indicaciones
respecto al tipo y modalidad de ejercicio que les fue indicado por los médicos por la forma como
interpretan la indicacién. En otras palabras, hacer ejercicio es equivaiente a desarrollar sus
actividades cotidianas, ya sea laborales, ir de compras, visita a familiares y amigos, etc., en lo que va

Este cinco por ctenta son sobre todo aquelios diabéticos que presentan una serie de complicaciones de la diabetes.
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implicita la idea de caminar o desarrollar algun esfuerzo fisico. O sea, para ellos caminar durante
varias horas haciendo sus actividades habituales es el equivalente a hacer ejercicio. Por ejempio, La
sefiora Santa asegura que cumple con las indicaciones del médico cuando sostiene: “He estado
caminando, no salgo a caminar, pero todo el dia subo y bajo la escalera, y no paro (de hacer el
quehacer) en todo el dia. Yo crec que también eso es ejercicio.”

En el grupo reducido de quienes llevan a cabo sus sesiones de ejercicio fisico se trata
fundamentalmente de aguellos que son pensionados y asegurados quienes caminan por las mananas
con la finalidad de lograr el control del padecimiento y acuden a los grupos de tercera edad para
realizar una serie de ejercicios tres veces a la semana. La sefiora Maria es una de las pocas que
dedica el tiempo suficiente y en forma sistematica, ademas del “ejercicio”, a hacer sus actividades
habituales: “Creo que es muy bueno el gjercicio. Algunas veces camino por la mafiana. Me levanto
temprano, a la seis, y me voy a caminar. Si yo me lo propongo, camino diario y también trato de ir a
los ejercicios que dan el seguro para gente de la tercera edad.”

Multiples razones se aducen generalmente como las causas por las cuales no se lleva a cabo el
ejercicio tal como les fue indicado. Dos de elias son compartidas por casi todos elios: mas de la mitad
argumenta la falta de tiempo por el trabajo que llevan a cabo, ya sea dentro o fuera del hogar; los
restantes refieren dolores en los pies o en las piernas que se intensifican cuando caminan cierta
distancia. Ademas, a algunas mujeres no se les permite salir de casa a realizarlos, pues no hay quien
cuide de sus hijos mientras salen o también, como no estan acostumbradas a usar pantalones y tenis
para hacer ejercicio se sienten incomodas al usarlos, ademas piensan que toda la gente se les va a
quedar viendo y las van a criticar.

c) Pastillas para mi control de la azicar

En relacion al manejo de los medicamentos prescritos, los resultados no varian en forma sensible.
Todos comentan que en su la fase inicial de su padecimiento al presentar molestias y acudir al
médico, tomaron las pastillas recomendadas por elios.

Un cuarenta por ciento toma pastillas pero en forma esporadica. Ello obedece a que presentan
pocas molestias o en forma ocasional por lo cual utilizan los medicamentos en tales casos y dejan de
tomarios al sentir mejoria. Algunos los emplean solo cuando tienen suficientes recursos para
adquiririos, y los menos los abandonan durante largos periodos argumentando estar cansados de
tanto medicamento o de sus efectos secundarios, siendo el mas comun el dolor de estémago, por lo
cual los abandonan por aigun tiempo. En este Uitimo sentido se expresa La sefiora Lucia: “No tomo
pastillas porque estoy cansada de tomarlas ... Cuando el doctor me dio la tolbutamida, sdlo tome dos
cajas y después me cansé de la medicina ... Cada vez que voy con el médico le digo que ya no me dé
pastillas, que ya tengo muchas, pero siempre me sigue dando ... Tengo una caja llena de frascos, y
€s0 es mucha medicina, porque cada vez que voy con el médico del Seguro, me da dos o tres cajas.”



En cambio, un cuatro por ciento de las personas toma casi siempre sus medicamentos y
ocasionalmente dejan de tomarlos por razones de indole tan diversa, como cuando se les terminaban
y no cuentan con recursos para adquiririos en la farmacia, por lo cual tratan de obtenerlos sin costo
en el centro de salud o Seguro Social; también cuando salen ocasionalmente de viaje, se les olvida
tomarlos o evitan su ingesta durante algunos dias al sentir molestias a causa de los mismos. La
sefiora Carolina explica algunas de las razones por fas cuales las dejan de tomar en forma ocasional:
“Siempre me tomo las pastillas como me dijo el medico ... Muy pocas veces se me olvida tomartas ...
Me tomo una pastilla en la mafana y otra en la noche, pero a veces se me olvida por el quehacer y ya
no me acuerdo de la noche ... Dejé de tomar las pastillas este mes por las molestias que traia ... Si
me las tomo, a veces me tomo dos, a veces una, segun me siento.”"

Por otro lado, merece la atencidn hacia su concepcion sobre {as pastilias o medicamentos dado
el reconocimiento generalizado sobre su efectividad. Casi todos reconocen la existencia de varios
medicamentos para el tratamiento de la diabetes, sin embargo, por lo general, hacen una separacion
entre las pastillas y fa insulina: los primeros suelen ser valorados como Utiles aunque con efectos
colaterales, la segunda como dafina. Segun la opinidn de varios de ellos, las pastillas son de utilidad
cuando se tienen molestias, sobre todo cuando son mas intensos o severas. Consecuentemente, se
considera de lo mas natural tomar menos o abandonarlas a medida que disminuyen o desaparecen
los sintomas. Quién mejor que la sefiora Verdnica para exponer su punto de vista al respecto: “Yo
creo que le sirve uno tomar de todo, a veces las pastillas de la diabetes que me dan en el seguro si
me las tomo, si me han servido, pero como ya no la tengo alta porque me siento bien , yo creo que
también por eso ya tengo tiempo que no las ocupo.”

Se aceptan, por ofra parte, los efectos diferenciales de las pastillas segun su iugar de
procedencia, esto es, del lugar que las proporcionan o las obtiene. Es decir, los medicamentos
adquiridos en las farmacias dan mejores resultados respecto a los obtenidos en las instituciones del
seguro o del centro de salud, “yo digo que las pastillas de euglucén si me sirven, pero no las del
Seguro”. Por otra parte, los adquiridos en Estados Unidos siempre son considerados de mayor
eficacia que los de origen nacional. A demas a diferencia de |a dieta, el ejercicio o los remedios, el
empleo de las pastillas se liga a la idea de sus efectos negativos y “a los males™ o molestias que
provocan. Por este motivo se fortalece la idea de limitarlas o abandonarlas ya sea cuando provocan
molestias o cuando desaparecen los sintoras. Son frecuentes los comentarios al respecto, coma et
de la sefiora Eulalia: Las pastillas si me hacian bajar la aztcar, pero también al mismo tiempo, me
hacian mucho dafio con el estémago y por eso mejor las dejé.”

Por otro lado, ninguna persona considera los efectos benéficos de {a insulina en el tratamiento de
su padecimiento. Al contrario, su empleo siempre conlleva opiniones negativas o a su rechazo
absoluto. A quienes se les ha prescrito o han escuchado de la misma, se han negado ha utilizarlo
argumentado, entre otras cosas, sus efectos negativos: “hace mucho dafio”, “si la empieza uno a

" Cabe mencionar que este porcentaje de diabético se encuentra en la primera fase del padecimiento, es decir, apenas llevan de meses a
! anio desde que fueron diagnosticados como diabéticos.
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usar, después no se puede dejar de utilizarla”, “es que no estoy de acuerdo en ponerme eso *, “dicen
que queda uno ciego”, “se lo acaba a uno”, "lo deja a unc seco” 0, “eso es solo para los malos”. A
quienes se les ha aplicado en el hospital por razones de indole diversa, recuerdan esta experiencia
como un hecho desagradable “me dio mucho miedo”, "ya de tanto piquete ni sentia’, “eso si es
martirio y se siente uno muy mal”, “si se le baja a uno la azlcar pero se siente uno bien mal y la baja
muy aprisa, pero solo dura un dia por cada inyeccion ...". A las personas a quienes se les ha indicado
en el Seguro Social, incluso han dejado de asistir al mismo ante la presion de los medicos para
utilizarla, tal como se deduce de algunos de los comentarios vertidos a este respecto “yo por eso

mejor dejé de ir al seguro “, “mejor ya no voy porque me dan pura insulina”, ‘me dijo (el médico) que

si no la queria que a qué iba", “ya mejor no vueivo a ir, la verdad”.

Asi, desde la perspectiva de quienes viven dia a dia con la diabetes, ia falta de continuidad en la
ingesta de los medicamentos obedece a una serie de dificultades que van mas alla de su deseo 0
voluntad. Un treinta por ciento no puede obtenerlas por problemas de tipo econdomico,
especificamente porque no cuentan con los recursos para adquirirlas. Un cinco por ciento presenta
los efectos secundarios que les producen las pastillas, y otro cinco por ciento expresa razones de
indole diverso como que no les gustan las pastillas, por temor a sus efectos secundarios, el no sentir
mejoria al tomarlas o por olvido. Sin embargo, la mayor parte de los casos se relaciona directa o
indirectamente con las carencias econémicas que les imposibilitan comprarlos, sobre todo entre
quienes pertenecen a los grupos familiares ubicados en la pobreza y a los que tienen un trabajo
informal. Sobre este mismo punto se abundara mas adelante. Esta realidad la expresa el sefor Cirilo
quien pertenece a las familias ubicadas por debajo de ia linea de pobreza: "Las medicinas las tomo
cuando tengo dinero para comprarlas 0 cuando un amigo que tiene farmacia me las regala. No las
tomo cuando ha habido problemas y que no puedo trabajar, ni sacar dinerito, ahora que me enferme,
mis hijas hicieron los gastos, pero ya ahorita tienen como dos meses que no vienen. Ni modo."

Otro ejemplo es el caso de la sefiora Justina: “Ya tengo dos meses que no compro fas pastillas ...
es gue a veces no tengo para comprarlas ... y prefiero darles de comer a mis hijos primero.”

Vistas en conjunto las tres medidas a que hemos hecho referencia —medicamentos, dieta y
ejercicio-, las siguen la mayor parte de estas personas durante determinados periodos de tiempo y
dependiendo de diversas circunstancias en su vida diaria. El diez por ciento sefialan gue siempre han
observado las medidas indicadas por los médicos al tratar de asegurar en todo momento tener
suficientes medicamentos, seguir la dieta y hacer ejercicio. Otro cinco por ciento mencionan que
dejan de cumplirlas solamente durante periodos cortos, que corresponden generalmente al tiempo
que pasa desde que se les termina una caja de pastillas hasta que consiguen la siguiente, y, en otros
casos, cuando dicho medicamento les provoca algun tipo de malestar. El sefior Marcos relata su
experiencia sobre este punto: “Si, dejo de hacerlo solo cuando se me terminan las pastillas y no voy a
que me den maés. Una vez si de plano las dejé las que me dieran en el hospital ... porque yo notaba
que no me servian y si me dolia el estémago y como que me irritaban.”



Entre las practicas mas generalizadas se encuentran las de quienes toman los medicamentos
pero dejan de lado la dieta y el ejercicio durante breves periodos, como relata la sefiora Liliana ante la
necesidad de hacerse cargo del cuidado de su esposo enfermo: “No he dejado de tomar mis pastillas,
ni cuando mi esposo estaba enfermo, pero si me tomaba aunque sea una pastilla ... En ese tiempo
dejé de hacer mis caminatas y dejé de correr, y también comencé a comer mas.”

A diferencia de los anteriores, pero en numero similar, los restantes duran periodos prolongados
sin seguir una o varias de las indicaciones para el manejo de la diabetes: este grupo esta compuesto
fundamentalmente por quienes no sienten molestias durante largos periodos de tiempo por falta de
recursos, por cansancio, o entre quienes han cambiado la modalidad de su tratamiento, por recurrir a
los remedios caseros o a los naturista y al homeépata.

En el otro extremo, sélo dos personas nunca han cumplido con ninguna de las medidas
prescritas. La explicaciéon que dan es que no les gusta tomar pastillas ni hacer dietas o ejercicios,
aungue mencionan que ocasionalmente cuidan un poco lo que comen. Evidentemente, ambas
presentan muy pocas molestias y son de las pocas molestias, cuya enfermedad ha pasado
practicamente desapercibido.

Frente a las expectativas formuladas ante la seleccién y uso de estas medidas prescritas por los
meédicos, ocurre una situacion paralela en cuanto a la satisfaccion final con las mismas. Empero, mas
que hacer una evaluacién de las tres medidas en conjunto, la misma se limita a los medicamentos por
ser la mas empleada y, ante todo, la que se considera de mayor importancia. Cinco personas nunca
han sentido satisfaccion con esta medida por los médicos, aunque han acudido a diferentes servicios
de salud y recibido tratamientos variados. Ello se debe basicamente a que no han sentido mejoria
alguna. Una de ellas dice claramente: "La verdad he ido a muchas partes, porque veo que nada me
cura y no me quitan estas dolencias.”

Otros manifiestan insatisfaccion por los efectos secundarios de los medicamentos aunados a la
persistencia de los sintomas. Esto ocasiona, segun ellos mismos, la busqueda de otras alternativas o
la posibilidad de andar en pos de nuevos medicamentos. E!l cuarenta por ciento, en cambio, afirma
sentirse satisfechos parcialmente con ellos. Varias razones se aducen al respeto, pero destacan que
mientras algunos medicamentos les son de utilidad, otros no les generan mejoria alguna, como
claramente lo asegura la sefiora Elena: “Las pastillas no me hacen ... (El euglucén), una pastilla asi
larguita, partidita de en medio si me sirve. Estaba tomando sélo una y estaba bien, ahora de éstas
(del centro de safud), me tomo tres y mi azucar esta alta ... Yo a estas pastillas no les tengo fé, a mi
me bajan con las que compro ... Yo no sé si seré manosa, pero las de aqui no me sirven.”

Por ultimo, solo el diez por ciento dicen estar satisfechas con el tratamiento meédico recibido,
argumentando que los medicamentos les han servido, siempre y cuando no dejan de tomarlos, pues
de lo contrario vuelven a sentir molestias. Ademas, coinciden en observar una mejoria
inmediatamente al tomar los segun se los prescribieron. Una de ellas es la sefiora Tina cuando relata:
“Me senti bien con la medicina el dia que fui (con la doctora at centro de salud), noté que me senté
muy bien ... Yo digo que si me sirve, porque siempre ando como que mas o menos controlada.”
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d) Cada mes ir a vey al médico

De acuerdo a las indicaciones de los médicos, todas estas personas deben acudir a las “sesiones
educativas” organizadas en el en el Seguro Social, a quienes tienen acceso. En donde se les indica
otras medidas de cuidados del diabético, como son: el cuidado permanente de los pies, de los
dientes, de la piel y de la vista. De aqui solo el 50 por ciento ha acudido en una ocasion a estas
sesiones. A pesar de recordar cuales son los cuidados que deben de seguir, ninguno de eilos han
tomado en cuenta estos cuidados.

Otra de las recomendaciones por los médicos es que cada mes deben asistir a consulta al centro
de salud, al hospital o a su consultorio privado, o al Seguro Social, una vez que se le ha detectado su
diabetes. Sin embargo, su asistencia a estas consultas fue variable en los ultimos afos: un setenta y
cinco porciento, no asiste o lo hace en forma ocasional; otro diez por ciento, acudid en forma regular
y la parte restante han asistido en forma permanente.

Entre quienes asisten en forma ocasional a consulta, por lo general argumentan factores de
naturaleza econémico-laboral entremezclandose con fas molestias que presentan. En otros términos,
quienes trabajan por su cuenta o en un trabajo asalariado, sean hombres o mujeres, prefieren no
asistir a consulta ya que implica dejar de percibir el ingreso correspondiente a ese dia y, para quienes
trabajan como asalariados, tener dificuitades con sus patrones. Esta situacién se justifica doblemente
entre quienes no presentan molestias, porque no ven la razén de ir con el médico cuando se sienten
bien, deben dejar de trabajar y/o no cuentan con recursos para pagar los estudios o medicamentos.
De esta forma, cuando es posible prefieren planear sus consultas de manera que les afecte lo menos
en su trabajo (e ingresos), excepto en aquellos casos cuando aparecen o se intensifican sus sintomas
y/o se depende de otros, segun lo explica la sefiora Martha, quien al igual que su cényuge padece
diabetes: “Ya tenia como cinco meses que no veniamos, es que nos habiamos sentido bien, y hasta
ahora que nos sentimos mal, venimos otra vez ... No voy por decidia y porque él (su esposo) como ya
no siente nada y sali6 bien, no me lleva. Pero a veces no hay tiempo, y cuando no esta él, yo no he
ido, y luego él casi no trabaja, no hay mucho dinero ... Si no va uno temprano al centro de salud ya
después no hay fichas, y mi esposo a veces no tiene tiempo porque tiene que ir a trabajar.”

También existen diferencias marcadas en la asistencia a consulta entre los hombres y las
mujeres asi como en las razones expuestas par la no asistencia: segun casi todos ellos {los hombres)
la consulta interfiere con su trabajo, en su hogar y con los ingresos; mientras que para las mujeres la
visita al medico puede interferir con el cuidado de sus hijos o nietos, la preparacion de la comida, sus
quehaceres en el hogar y las compras. Por este motivo, ellas tienen mas posibilidades de acudir a
sus citas, cuando encuentran alguna estrategia para cumplir con tales obligaciones.

Unido a las circunstancias materiales y sociales que le favorecen a la imposibilidad de asistir,
existen otras circunstancias que inciden en las posibilidades concretas de asistir a consuita. Sesenta
y un por ciento del total no considera necesario acudir a consulita cada mes, cuando se sienten bien o
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sin molestias; fos mas ancianos no acuden cuando se sienten bien y al verse imposibilitados para
caminar, por lo cual deciden inclusive no salir de casa. A dos mujeres sus esposos les prohiben salir
de casa, aun para ir a consulta al centro de salud. Finalmente, solo el ocho por ciento del total, todas
ellas mujeres, no tienen problemas para asistir a sus citas con el médico. Pero ¢por qué optan por
asistir con los medicos? Las razones aducidas son de naturaleza eminentemente pragmatica.
Aquellos con molestias permanentes y/o severas, esperan que los meédicos las disminuyan o
francamente las eliminen, dado que las mismas les impiden realizar sus actividades habituales. Las
palabras del sefior Manuel parecen coincidir con las razones expuestas por muchos de ellos, tanto al
inicio como a lo largo de su trayectoria: “cuando fui la primera vez (al médico) me sentia muy malo y
queria estar mejor, ya con que se me disminuyeran las dolencias de las piernas, ya me sentia
satisfecho para poder trabajar.”

Otra quinta parte acudio a los servicios médicas con la finalidad de conocer mas a fondo su
padecimiento y sus causas, asi como su estado de salud. En esta direccion se expresa la sefiora
Sonia cuando refiere “Yo fui para que (el doctor) me dijera qué tenia”. Estos individuos, a diferencia
del grupo anterior, por lo general no sufren molestias severas, pero siguen con la incertidumbre de su
padecimiento, por to cual desean saber las razones que les provocan tales molestias para, en un
momento dado, prevenirlas o eliminarlas. Otro numero, mas reducido, se habia enterado de su
diabetes por parte de los médicos, por lo cual esperaba tnicamente su recuperaciéon o control.
Finalmente, la cuarta parte restante expresa que solo esperaba sentirse mejor y recibir atencion, con
el fin de continuar con sus actividades habituales.

Cabe sefalar, que dentro de Ias expectativas formuladas, no sélo se limitan al tipo de atenciéon a
recibir, sino también al trato del personal de salud. Al respecto la mayoria esperaba que el médico los
tratara en forma amable, pero de una u otra forma subyace la idea de que esperaban que el médico
tuviera los conocimientos suficientes para identificar su problema e indicar el tratamiento adecuado.
Es decir, mas que una preocupacion por recibir un trato de ciertas caracteristicas, fas expectativas
giran en torno a la solucion de sus problema, asi como los recursos econdémicos necesarios para
lograrlo. La seflora Carmen, haciendo eco de las voces de varios de ellos, expone este asunto de la
siguiente forma: “(Voy a) que me hagan el analisis, pero luego iba (con la enfermera) y me cobraba, y
a veces no trae uno ni para el camidn para ir al Seguro, aunque no le cobren a uno ... Yo queria que
me revisaran y que me dieran medicina.”

En cuanto al tipo de médicos con los cuales estan en contacto, un setenta por ciento de ellos
mencionan haber sido atendidos exclusivamente por médicos generales, o sea, en el primer nivel de
atencion, tanto en el centro de salud, en la medicina privada o las instituciones de seguridad social.
En cambio, el otro treinta por ciento han recibido atencion en el segundo nivel, y por lo general con
los especialistas de medicina interna del Seguro Social. En este contexto pueden entenderse las
razones por las cuales estas personas hacen referencia a la atencidn recibida por “el médico”, pero
sin especificar su grado, formacidn o especialidad, a diferencia de lo que ocurre con otros sectores de
la poblacion al percibir las diferencias entre los diferentes especialistas y los médicos generales, al
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contar los recursos para acudir con los primeros de acuerdo a sus necesidades especificas, por
ejemplo, con el internista, el endocrindlogo. el oftalmdlogo. el neurdlogo, el nefrdlogo por mencionar
algunos relacionados con la atencién de la diabetes.

No todos coinciden en cuanto a estar satisfechos con el trato recibido; para la mitad siempre ha
sido satisfactorio, pero diecinueve no 10 han creido asi en multiples ocasiones. Aungue no existen
diferencias en la satisfaccién por el trato entre quienes fueron atendidos por los médicos generales y
los especialistas, la insatisfaccion cobra mayor notoriedad entre quienes son atendidos por los
médicos del Seguro Social, respecto a los del centro de salud o los privados. La causa de ello casi
siempre reside en el maltrato recibido, en la medida que pagan por tal servicio, mientras que quienes
acuden al centro de salud, sienten que es un favor que se les otorga cuando les proporcionan ios
medicamentos.

Por otro lado, estos individuos tienen una serie de expectativas sobre las medidas prescritas por
los meédicos. Treinta y ocho por ciento esperaba que les quitaran las molestias, cantidad semejante a
la de quienes buscaban sentirse mejor; otro treinta y seis por ciento esperaba que les controlaran su
enfermedad; y finalmente, casi el diez por ciento aspiraba a sentirse bien para trabajar o estar
controlados; aunque ello no se limitaba a la eliminacién de sus molestias respectivas, varios de elios
esperan que dicho tratamiento les posibilite retornar a sus actividades cotidianas, ya sea a las labores
remuneradas o a sus quehaceres domésticos. En cambio, quienes presentan multiples o severas
molestias esperan que el tratamiento cumpla una doble finalidad: por un lado, les disminuya o elimine
los sintomas y, por otro, les permita reincorporarse a su trabajo y a sus actividades diarias. Asi lo
expresa Claudia Tapia cuando comenta sobre sus expectativas: “ Pedia a Dios que ya me pudiera
sentir bien para poder trabajar y hacer mi quehacer”; o dicho en palabras de Manuela Reyes “ Le pido
a la virgencita que ya se me quite este dolor ... y ya pueda hacer el quehacer”.

Lo dulce y lo amargo, como control tradicional de la diabetes

Durante el periodo en que llevé a cabo el trabajo de campo, los informantes con diabetes del
municipio optan por una estrategia general para la atencién de su padecimiento combinado no sélo
medidas provenientes de alguno de los tres modelos de atencion existentes (alternativo, tradicional y
alopata); sino también incorporando otras acciones de naturaleza “no médica”. En términos mas
precisos, Todos los informantes han acudido a los servicios de salud, asi como también han hecho
uso de otras medidas, como la medicina tradicional, derivadas de indicaciones de familiares, vecinos
o conocidos, y so6lo el veinte por ciento restante acude en forma simultanea con otros terapeutas,
basicamente con homedpatas y naturistas. Pero si se hiciera un corte en el tiempo dichas cifras
serian menores entre quienes utllizan una o varias de estas medidas, segun se explica a
continuacion.
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Dicha combinatoria no la hacen a lo largo de toda su trayectoria, ni llevan a cabo todas estas
acciones en forma permanente. Al analizar este fenoémeno, se encuentran un patrén en la fase inicial.
Es decir, todos ios informantes inician la atenciéon de su diabetes acudiendo con los profesionales de
uno o varios de los servicios de salud, ya sea al médico privado, al centro de salud o alguna
institucion de seguridad social existentes, iniciando el tratamiento con medicamentos, dieta y, en
algunos casos ejercicio. A partir de ello y a medida que pasan los anos comienzan a hacer la
blusqueda del apoyo divino y del uso de {a medicina tradicional y-o de los familiares, vecinos o
conocidos. Como medicina tradicional me refiero: “Al conjunto de conocimienios y practicas
generadas en el seno de la poblacién, trasmitidos generacionalmente y que, basada en un saber
empirico, ofrece e intenta ofrecer soluciones a diversas manifestaciones de la enfermedad, buscando
propiciar la salud de la comunidad. Este acervo forma parte de la cultura popular y por lo tanto esta
sujeto a los cambios y desarrollo de la misma (medicina tradicional, 1979). Ello se traduce casi
siempre en el empleo de plantas medicinales y remedios caseros. Y en alguncs casos combinan o
intercalan las medidas de ambos modelos (biomeédico y tradicional). Cabe mencionar que ninguno de
los informantes, segun sus narraciones, inicié la atencién de su padecimiento asistiendo a consulta o
siguiendo las recomendaciones de algun terapeuta del tipo de los homeédpatas o de los naturistas.
Quienes acudieron con estos, siempre lo hicieron en una fase avanzada de su padecimiento, sobre
todo cuando aparecen ias complicaciones de la diabetes, es decir, en la fase de la complicacion.

Ahora bien, jcomo podemos explicar que aigunos de ellos hayan optado por acudir a los
servicios médicos, mientras que al pasar los afos, recurren en forma simultanea a los dos tipos de
atencion senalados? En primer lugar, quienes presentan mas sintomas o de mayor intensidad optan
por acudir a los diversos tipos de modelos de atencion existentes; es decir, aquellas personas con
mas afios de evolucion y varios trastornos permanentes y/o severos, han buscado y empleado los
servicios de distintos tipos de terapeutas, tanto del modelo médico hegeménico, del subalterno, asi
como de los no profesionales (recomendaciones y prescripciones de familiares, vecinos y amigos). En
cambio, quienes tienen pocos afios con diabetes y/o nunca han presentado alguna complicacion y
sélo sienten algunos sintoma en forma ocasional, tienden a acudir al principio de la fase inicial,
unicamente, con los profesionales de la salud, para después tomar las indicaciones vy
recomendaciones de los integrantes de su red social mas cercana.

La sefiora Ramona, una de las tantas que sufre dia a dia varios trastornos, expresa algunos de
los problemas que enfrenta a causa de las diabetes y la hipertension, asi como su conviccion de que
las pastillas, el ejercicio o la dieta recetados por el médico son insuficientes para disminuir, no
digamos eliminar. sus variadas y complejas molestias y sufrimientas. Por este motivo también recurre
habituaimente a las recomendaciones de fos miembros de su red social mas cercana: “Tengo dolor
de cabeza, mis piernas me duelen mucho y se me entumen ... diaric me duelen y luego me pegan
calambre. En la tarde ya las traigo hinchadas y se me hinchan, diario me pasa lo mismo... cuando fui
al medico me dijo la doctora que me andaba deshidratando ... me atacan los nervios, me mortifico y
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empiezo a sudar tanto que me tengo que bafiar con agua fria ... me siento con unas palpitaciones y
no estoy tranquila”.

“Todo el tiempo he estado tomando mi agua de licuado de nopal con iimén, pifia y sabila, esto
me lo tomo cuando se que tengo alta la azucar, cuando empieza a dolerme la cabeza, a sentirme
muy cansada se que tengo alta la aztcar y me empiezo a tomar mis licuados y al rato ya me siento
bien.”

De esta forma, el numero e intensidad de los sintomas que presentan estos sujetos parecen
determinar fa utilizacion, tanto de los servicios de atencién a la salud como fa utitizacion del apoyo
divino, de la medicina alterna a la alépata. Asi aquellos individuos cuyas molestias han sido minimas
o0 las han presentado en forma esporadica, tienden a recurrir a los remedios caseros y al uso de las
plantas medicinales y de vez en cuando acuden con los médicos; en cambio, conforme pasa el
tiempo vy a medida que van surgiendo complicaciones optan por hacer uso de aquellas remedios que
les aseguren un alivio absoluto a todos sus malestares como son muchas veces son la homeopatia,
los naturistas, o incluso utilizan tés de procedencia extranjera. La busqueda de atencion en la etapa
de las complicaciones e mencionaran con detalle mas adelanten.

La sefiora Fernanda es una de las que padecen una gran cantidad de sintomas a causa de la
diabetes y ha empieado las diversas opciones que tiene a la mano. Inclusive, mas complementarias: *
Cuando empecé con la diabetes segui todo lo que me dijo el doctor, luego que pasan los afios y uno
conoce mas cuando la traia uno alta o la trae bien. Me siento mal (por la diabetes), con la boca muy
seca, dolor de cabeza y es cuando me tomo mis pesitos de unas plantas que me recomendé mi
comadre, por ejemplo cuando me duelen los pies y luego se me quita porque tomo mi jugo verde.
Porque ... mire que me han dolido mis piernas y cuando estoy acostada me duele. Ya como a las
siete me siento muy cansada. Duermo mucho ... Siento que traigo el azticar muy alta porque se me
seca mucho la boca, siento que me voy a caer ... A veces me llega una especie de tristeza y luego
me pongo a llorar ... Si, casi siempre cuando me siento asi me tomo los remedios. A veces sélo me
tomo el pepino, mango y capsulas de nopal. También he tomado unas vitdminas de un frasquito que
es de dos colores. También he tomado de unas pastillas que me mandé mi hijo de Estados Unidos ...
También fui a ver a una doctora naturista quien me dijo que tomara la savila y el té de chaya y el de
hojas de tomate... "

Asi, ni la edad, el sexo, la escolaridad o alguno de los aspectos estudiados explican
adicionalmente el uso de los diversos modelos de atencién, excepciéon hecha de los servicios de
seguridad social pues solo tienen acceso quienes estan asegurados. En suma, no obstante las
diferencias observadas en la atencidn al inicio del padecimiento, con el paso de los afos tiende a
asemejarse la utilizacion de los diversos tipos de atencion existentes. Empero, cuanto mas
numerosos sean los trastornos y de mayor severidad, coexista otro padecimiento crénico y se cuente
con mas afos de padecerlos, se tiende a utilizar los remedios caseros para después busquen
aquelios remedios que no solo les quitaran fas molestias sino también sean capaces de quitarles las
complicaciones, como ceguera, amputacion de alguna de las extremidades, o mal funcionamiento de



los rifiones; a diferencia de quienes solo presentan diabetes y sus molestias son minimas o nulas.
Todo ello siempre y cuando se disponga de los recursos para tener acceso a eflos, como se expondra
en las proximas paginas.

La busqueda del apoyvo divino

Desde |a optica de estos sujetos de Zacatepec, originarios en su mayoria del area rural y cristianos
activos, la opcién de maxima importancia para enfrentar los problemas y demandas generadas por la
diabetes es la busqueda del apoyo divino. Segun lo destacaba anteriormente, la figura divina aparece
en e} centro de sus vidas considerandola de suma prioridad y como una alternativa viable para la
atencion del padecimiento. Al conversar con ellos acerca de este tema en particular, con suma
frecuencia se me insiste en su importancia a través de expresiones como: “primero dios, yo tengo
mucha fe en Dios ... yo digo que si Dios quiere me alivio". Esta confianza en el apoyo divino en
relacion a sus padecimientos se expresa de multiples y variadas formas en su vida diaria, desde
oraciones habituales y asistencia a servicios religiosos, hasta aquellas acciones extraordinarias como
el cumplimiento de alguna manda. Asi, tanto hombres como mujeres, adultos jovenes y ancianos,
quienes tienen pocos 0 muchos afios con el padecimiento y con mas o menos recursos, invocan y
salicitan en forma permanente el apoyo divino. Ninguno parece esperar una respuesta inmediata a
sus peticiones, pero la certeza de que sus plegarias son escuchadas les conforta de cierta manera y
a la vez les tranquiliza y brinda animos para seguir adelante.

Hierbas y licuados. opciones para bajar el aziicar

El uso de diversas substancias, sobre todo de las plantas medicinaies, cuya sustentacion se
encuentra en una serie de conocimientos y experiencias de los propios sujetos enfermos, de los
integrantes de su grupo domséstico y de la poblacidn en su conjunto es, hoy en dia, una de las
modalidades mas empleadas para la atencién de la diabetes. De acuerdo, a ello, numerosos y
variados productos han sido recetados a estas personas para el tratamiento de la diabetes. Y es tal
su reconocimiento que nueve de cada diez las han tomado a lo largo de varios afios. La mayoria de
las veces ha sido por autoprescripcion o por indicaciones de los familiares, amigos y/o vecinos, las
menos por los conocidos o los vendedores, tanto fijos como ambulantes. Durante el trabajo de
campo casi todos habian recibido alguna indicacién de otro individuo enfermo de otra colonia, o
municipio, sobre todo quienes tienen familiares que también padecieron la diabetes.

Los tratamientos empleados incluyen una gran variedad de productos: las plantas, las bebidas,
las infusiones, las pastillas y los productos humanos. Algunos son conocidos popularmente por sus
propiedades antidiabéticas como los nopales, la sabila, la chaya, el té de la tronadora, de hojas de
tomate, la quitamanteca, la ufia de gato, sabila, albahaca, cola de caballo. Algo caracteristico de
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estas plantas son el sabor amargo ya que si estan intoxicados de “azucar” necesitan tomar amargo
para contrarrestar los efectos de la azucar alta. Estas plantas son utilizadas cuando “se les sube la
azucar’, es decir, cuando presentan molestias como: dolor de cabeza, cansancio, sed, suefio, dolor
de piernas, etc. A la mayoria se les recomienda obtener estos remedios en su forma natural, pero
algunos son indicados de forma procesada, como es el caso de las capsulas de nopal y las bolsas de
infusion de té de una o varias plantas, las cuales pueden obtenerse en las tiendas naturistas, de los
puestos del mercado de Zacatepec o a través de los vendedores ambulantes que van de casa en
casa vendiendo sus productos.’ Otros son productos comerciales expendidos tanto en farmacias
como en comercios fijos o ambulantes: las medicinas de patente y los sustitutos del azucar (canderel,
nutrasweet, coca cola y diabetil).

Varios de estos productos han sido integrados a 'a vida y al consumo diario de casi todos estos
individuos, sobre todo las plantas medicinales. Hay quienes los emplean en forma aislada, otros los
combinan entre si o los usan en forma simultanea con aquellos indicados por los otros terapeutas,
como los medicamentos, o por el apoyo divino. Por tal motivo, su uso ha ido cambiando a lo largo del
tiempo. Los relatos siguientes de La sefiora Liliana y Rosa evidencian la utilizacién de estos recursos:
“Me dan unas yerbitas, que las coso, son de varias y le pongo chaya y cola de caballo, pelos de elote,
guasima y de la mezcla de todas las plantas hago un licuado y me lo tomo a diario ... (Utimamente)
un sefior me trajo una yerba de Veracruz que quita el azucar, es amargosa como la calabacita
jedionda.”

“En veces mi yerno me lleva algo para que tome (capsulas de nopal). Me he estado tomando un
té de manzanilla o de hierbabuena. Una vez me regalaron pastillas de nopal, y la misma sefiora me
dio las pastillas de la azlcar, pero que si no me servian ya no las comprara. Ahorita me dieron una
yerba que se llama fa tronadora y es la que me estoy tomando.”

Quienes emplean este tipo de remedios, denominados por algunos como “caseros”, tienen una
serie de expectativas relativamente comunes en torno a sus beneficios. Entre quienes no tienen
molestias esperan que les disminuyan el nivel de azucar. Otros los toman para eliminar sus molestias
o sentirse mejor. Otros cuantos lo hacen con la intencién de dejar las pastiillas. “me tomo tés amargos
para que me bajara la diabetes”, “para que se mejoraren las molestias”, “para que me ayudaran a
curarme”; son solo algunas de las afirmaciones de quienes acostumbran tomarlos habituaimente.
Entre los remedios mas recomendados para el tratamiento de fa diabetes se encuentran:

Licuado de nopal
Ingredientes:

-un nopal tierno
-un xoconostie

3 . . . . . . . . i 0 .
Dos remedios se obtienen principalmente mediante esta via: el té del Amazonas y el té traido desde Africa; ambos consisten en una
mezcla de varias plantas.
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-un trozo de pifia y de sabila
-el jugo de un limon

Preparacion:
Todos los ingredientes se licuan y se toma por nueve dias y los siguientes nueves dias se deja de
tomar y asi sucesivamente.”
El siguiente remedio es también muy utilizado en esta poblacion es donde utilizan la sangre de
iguana o la bilis de pollo.

El de sangre de Iguana:

Ingredientes:
-una iguana viva
-una cocacola

Preparacién:

En el momento en que se mata a la iguana, se le saca la sangre y se deposita en un vaso, al llegar
como a la mitad del vaso se le agrega un poco de refresco de cocacola y en seguida se toma. De
acuerdo a las narraciones de los informantes con una vez que se tome, es suficiente para bajar los
niveles de glucosa.

Otro remedio en donde utilizan animales son las bilis de pollo
Ingredientes:
-dos bilis de pollo

-jugo de limon

Preparacién: Se mezcla la bilis y el jugo de limon y se toma en ayunas hasta que la persona se
sienta mejor.

* Cabe mencionar que la aplicacion medicinal del nopal ha sido multiple. Se ha utilizados como diurético, laxante, analgésico v
antidiabético. De las propiedades curativas que se han atribuido a la planta, las Gnicas que han tenido validez cientifica son en su
utitidad en ef tratamiento de la diabetes mellitus. La administracion del nopa! produce una disminucién de la glucemia, sobre todo si se
toma en ayunas (Maruri, et al.1983). Por consiguiente se puede decir que el nopal contiene hipoglucemiantes, lo cual corrobora la
efectividad de su uso para el control de la diabetes.



Otras sustacias

Por ditimo, se encuentra las sustancias como son los orines del propio diabético, los cuales se
deben de tomar por las mafianas y en ayunas. Al poco tiempo se le quita la diabetes. Este remedio ha
causado gran efectividad que cada vez son mas las personas que lo estan tomando.

Cabe mencionar que no todos siguen la prescripcion, de estos remedios, de acuerdo a las
indicaciones que les dieron. Ei cuarenta y cinco por ciento los toman siempre como les fueron
prescritos; el treinta y cinco por ciento, los dejan de tomar un tiempo y luego vuelven a elios, de
acuerdo a los resultados observados. El comentario de la sefiora Alicia concuerda a la idea
compartida y generalizada entre quienes se ubican en este grupo, aunque no a todos se les olvida:
“Si. lo hago como me dijo la sefora. A veces se me olvida, pero casi no siempre.”

El otro veinte por ciento nunca o casi nunca siguen las indicaciones recibidas, aun cuando en
algin momento previo los hayan empleado en forma constante y sistematica. Ello debido a la
disminucién o desaparicion de las molestias, o también ante la falta de resultados tangibles o incluso
al cansancio por su uso. Mauricio Marquez lo reconoce cuando sefiala: “Al principio si me los comia
('os nopales) o me tomaba el licuado, pero ya después no, como que me enfadaron.”

Diversas razones y problemas explican las causas por las cuales dejan de ingerirlos: la faita de
recursos econdmicos,’® las dificultades temporales para obtener los productos directamente o para
que se los consigan, o bien, {a escasez de los mismos en las yerbitas o en los comercios donde los
consiguen habitualmente. Sin embargo, 1a mayoria reconoce que el problema central para adquiririos
en forma permanente radica en la escasez de recursos econdmicos. Sobre esta dificultad el serior
Julio y su esposa insisten: “a veces me la pienso (comprar las hierbas), como ahorita que no trabajo y
pos la persona que trae el carro que yo trabajaba, se me ha atrasado y me debe ahorita como 800
pesos.” "Nada mas que si los nopales, estan muy caros, pos no compro porgue 1o me aicanza.”

De esta forma, diversos obstaculos estan presentes en la vida diaria de estos individuos para la
adquisicion de los remedios. Sin embargo, varias estrategias para enfrentar tal situacién, son por
ejemplo: que algunos siembran o plantan las hierbas en el corral de su casa, cuando tienen el
espacio suficiente, otros optan por recurrir a sus familiares o conocidos para conseguirlas en forma
gratuita, pero la mayoria esperan el momento en que puedan contar con suficientes recursos para
adquirirlas ya sea en el mercado del mismo municipio o en los mercados de los municipios cercanos.
Por lo general se manifiestan satisfechos con su uso, asi como con los resuitados obtenidos con este
tratamiento. sobre todo durante el tiempo que los han empleado. Un 10 porciento manifiesta no estar
compietamente satisfecho con dichos resultados. Los primeros son quienes no presentan y/o les
disminuyen las molestias o las sienten en forma ocasional, los segundos quienes las siguen
presentando y cada vez en forma mas intensa. Esto itimo no obsta para seguir en la busqueda de
otros remedios que pudieran tener mejores efectos que los ya conocidos.

Aun cuando pudiera tenerse una opinion en contra, la adquisicidon de estos productos no siempre constituye una alternativa de bajo
costo. Por ejemplo, si bien el kilo de nopales ocasionalmente es mas barato que el de frijol. por 1o comun cuesta lo mismo o mas
1 P
clesado
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Segun se desprende de sus narraciones, la aceptacion e incluso el empleo de tales tratamientos
obedece en forma primordial a una serie de principios relacionados entre si; en primer lugar a la
confianza que tienen con quien se los indicé (familiar, amigo o vecino), segun ellos porque actuan de
buena fe y sin interés personal de por medio; en segundo lugar porque muchos de ellos los han
empleado personalmente o tienen conocimiento por otras personas que las han utilizado y conocen
sy efectividad.

De esta forma, sin distincidn de edad, sexo o disponibilidad de recursos, la prescripcion de los
remedios es una practica generalizada en el municipio y en particular entre quienes tienen diabetes.
Ello se da a partir de las relaciones y contactos que establecen con otros miembros del mismo
municipio o conocidos de otras zonas de la ciudad o de sus pueblos de origen. Por este motivo, esta
constituye una de las medidas a la cual los individuos tienen acceso dia a dia, considerandola eficaz,
confiable, accesible y de bajo costo.

Serdn las medicinas, serdn las remedios caseros o serd Dios que me controla la diabetes?

Seguin se desprende del apartado anterior, todos los diabéticos se han puesto en contacto con
varias fuentes de atencion y se les han prescrito multiples medidas, algunas de ellas complejas e
incluso contradictorias, por lo cual proceden a evaluar todos los tratamientos prescritos y asi
seleccionar aquellos considerados de mayor eficacia. A la par que desechan aquellos cuya utilidad,
costos y/o efectos secundarios son, a su juicio, inferiores a los otros o sumamente complejos. Sin
embargo, su cumplimiento no séle depende de su confianza en ellos, sino también de una serie de
circunstancias que les posibilitan tener acceso a los recursos materiales y sociales necesarios para
lograrlo.

Mas aila de las opiniones, advertencias o regafios de los médicos, con el paso del tiempo de las
personas van conociendo y se van haciendo cargo del manejo de las numerosas medidas propuestas
para le tratamiento de su diabetes, de acuerdo a las circunstancias de cada uno de ellos, En forma
paralela. y a medida que experimentan con ellas ya sea en forma aislada o combinada, van
elaborando una serie de ideas tanto sobre su eficacia como sobre los problemas derivados de su
implementacion.

Desde la optica de estos sujetos con diabetes, ninguna medida es suficiente por si misma para el
tratamiento de la misma. Segun el ochenta y cinco por ciento de ellos, el manejo de este
padecimiento requiere de dos o mas medidas, tritese de medicamentos, infusiones, dietas o
remedios. Ademas, como o hemos enfatizado previamente, la voluntad divina siempre aparece como
la condicion necesaria para el funcionamiento del resto de las medidas. Las palabras de la sefiora
Julia describen el valor asignado a varias medidas, y en donde se destaca fa ayuda divina: Y viera
que a gusto me senti con las yerbitas. Y yo digo que mejor me las sigo tomanda ... Serian las
yerbitas, seria la medicina o que Dios quiso que me bajara la azucar?.”
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Todos coinciden en un hecho fundamental: el apoyo divino es insustituible para el manejo de su
padecimiento, sin embargo, la utilidad del resto de mas medidas es vista en términos sumamente
desiguales. Con otras palabras, mientras algunos priorizan los remedios. otros asignan mas
importancia la combinacion de las pastillas con los remedios, pero ninguno deja de reconocer el valor
del apoyo divino.

Para el 35 por ciento, el tratamiento mas idéneo para su diabetes es la combinacién de las
pastillas con los remedios. Y si bien ninguno da prioridad a algun medicamento en particular,
rechazan unanimemente la insulina debido a que, desde el punto de vista de los informantes, este
medicamento han visto que la gente que lo usa se vuelva ciega. Esta afirmacion la encuentran
comprobada con los familiares y vecinos, a quienes después de un tiempo de usar la insulina se ven
afectados, principalmente, en la vista. Por otro lado, estan de acuerdo todos los informantes que
ademas de los remedios y las pastillas, agregan otra medida dandole un valor equivalente: estar
tranquilo(a) y sin problemas para tener un mejor control de la glucosa. En este sentido, todos
coinciden en los efectos negativos de los problemas, los corajes o los enojos en la vida diaria sobre el
manejo de la diabetes. Cabe mencionar que, ninguno de ellos es optimista en cuanto a la posibilidad
concreta de evitarios en la medida que forman parte de su realidad diaria.

Por su parte, solo el 25 por ciento consideran que la dieta es de importancia primaria para el
tratamiento de la diabetes, pero en ningtn case por si sola sino en combinacién con os remedios y/o
las pastillas. Precisamente de esta combinacion habla la sefiora Paula cuando sostiene: “Yo pienso
gue lo que mas me ha servido es no comer cosas que me hagan dafio ... Me imagino que con ia
ayuda de Dios todo me ha servido, pero las pastillas no las dejo.”

Un quince por ciento, todos ellos sin molestias debido a que se encuentran en el inicio del
padecimiento, estan convencidos del valor unica y exclusivamente de los medicamentos y minimizan
cualquier otra medida adicional. En cambio, segln el cinco por ciento todas las acciones revisten
similar importancia.

De acuerdo a sus narraciones, el ochenta y cinco por ciento reconoce que el tratamiento de la
diabetes debe incluir dos 0 mas medidas para su manejo dandoles el mismo valor ya sea que
provengan de un modelo o de otro. Destaca, en este sentido, la conviccion generalizada sobre la
eficacia de los remedios y en menor proporcién de las pastillas. En el extremo opuesto sobresale la
poca valoracion asignada a la dieta y al ejercicio en términos de que menos del diez por ciento del
total las consideran de igual importancia que los medicamentos o los remedios.'” Discusion aparte
merecen su valoracion acontinuacion, sobre las pastillas o los medicamentos dado el reconocimiento
generalizado sobre su eficacia.

Sobre todo si de tiene presente que todos eflos han acudido reiteradamente con los médicos, para quienes el tratamiento consiste en
dicta, ejercicio y. en caso de requerirse, medicamentos.
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Los motivos del descontrol

La incurabilidad de la diabetes es uno de los rasgos centrales de esta enfermedad crénica, segun
los médicos aldpatas. Sin embargo, en todos ellos hay una coincidencia generalizada en que sus
acciones tienen la finalidad, por lo menos, de lograr un control adecuado y evitar el desarrollo de las
complicaciones a corto y largo plazo. El nivel de control metabdlico es determinado principaimente
midiendo ia concentracion de la glucosa en la sangre, pero cada vez se emplean otras técnicas como
la hemoglobina glucosilada y los lipidos en plasma (Zarate, 1989; Farreras, 1976, World Health
Organization, 1985).

Los informantes de este municipio, que no presentan alguna complicacién de la diabetes
coinciden en la incurabilidad de su padecimiento, pero su concepcion sobre el tratamiento, los medios
empleados y sus fines, difiere en gran medida de la idea de los médicos, asi como también dei control
y las acciones requeridas para su atencion y tratamiento. Dicho lo anterior en otros términos, dado su
conocimiento reciente de la diabetes y ante la ausencia de conocimientos especificos en el sector al
cual pertenecen sobre su curacion, estos sujetos han incorporado la idea de incurabilidad de los
médicos, e incluso de otros terapeutas, segun veremos a continuacion.

Sean cuales fueren sus antecedentes y caracteristicas personales, las circunstancias en las
cuales se encuentran inmersos, su concepcion sobre las causas o la modalidad de su padecimiento.
Todos los informantes que no presentan aun alguna complicacién coinciden en la incurabilidad de la
diabetes y tienen la certeza de que habran de convivir con ella hasta el dia de su muerte: “pues si,
dura toda la vida porque ya no se quita” “ya dandole a uno ya no se quita”, “se puede controlar pero
ya no se quita’, “ya no se alivia uno” “no se puede curar”, “se muere uno con eso” son algunas de las
expresiones mas comunes de su discurso diario en donde se alude y se sintetiza parte de sus ideas

en torno a su curacion.

Sea de la buena o la mala; generadora de muchas, pocas o ninguna complicacion, al reconocer
su incurabilidad o imposibilidad real de aliviarla o quitarla, estas personas asumen como
consecuencia ldgica que dura toda la vida, persiste hasta la muerte o, en términos mas amplios, dura
para siempre. Ninguno de ellos ha estimado el tiempo preciso con el cual habran de convivir con su
padecimiento, pero tienen presentes los largos periodos, afios y décadas que habran de pasar hasta
su desenlace final. o sea, hasta el dia de su muerte.

En contraste con la posicién de la mayoria, diecinueve estan seguros de la posibilidad concreta
de su curacion. Estos son quienes ya presentan alguna de las complicaciones de la diabetes. En
donde se hablara al respecto en el siguiente capitulo.

Cuando se descontrola uno

Una vez establecida la cuestidn de la incurabilidad, por lo menos para la mayoria, otro motivo de
interés, preocupacion e incertidumbre es el control de su padecimiento. Sin embargo, ¢qué entienden

128



estos sujetos cuando hacen referencia a este término? De acuerdo al manejo habitual que hacen de
el , la nocion de control aparece en intima reiacion al de ia incurabilidad o, para ser mas precisos
pareciera desprenderse de este Ultimo. O sea, parece un término gue parece haberse tomado
prestado del saber médico dominante, pero empleado con un significade en cierta forma diferente o
mejor dicho, con varios significados.

Incluyendo a quienes estan convencidos de su posible curacién, todos aceptan la posibilidad de
estar o0 no controiados en un continuo cambiante a lo largo del tiempo. De acuerdo a ia perspectiva de
la mitad de elios estar controlado — no estar controlado es una manifestaciéon de la presencia de
sintomas o trastornos y de los niveles de azicar en sangre, pero donde lo segundo explica lo primero.
De esta forma estar controlado significado no tener sintomas, molestias o sentirse bien porque se
tiene poca azucar en la sangre. Asi se expresa la sefiora Rosy: “yo se que cuando estoy controlada
no me siento mal, pero como por ejemplo Ultimamente me siento decaida y cansada y pus me
imagino que la he de traer alta la azucar.”

Esta refacion entre sintomas y niveles de azucar, no obstante, no siempre es clara. Varios de
ellos muestran sorpresa ¢ incredulidad cuando las cifras de azucar son mas elevadas o menores
respecto a la intensidad de los trastornos percibidos en un momento determinado, como por ejemplo,
cuando se sienten bien y al momento de practicarseles el examen de la sangre se encuentran cifras
elevadas de azlcar. En estos casos, por o general, se duda de los resuitados el estudio mas que de
los propios sintomas. Esta falta de coincidencia, entre muchas otras, se manifiesta en el comentario
de Luisa: “Yo no me siento mal, me siento muy bien, y en los examenes saqué 400.. ha habido veces
en que he sacado bien poquito y me siento muy mal.”

Segun un 25 por ciento, dicho control equivale Unica y exclusivamenie al numero, tipo y
severidad de los trastornos ocasionados por el padecimiento. De acuerdo a este razonamiento,
estarian controlados quienes todo el tiempo se sienten bien o no tienen molestia alguna. Ademas,
para algunos de estos y del grupo anterior, dicho control no sélo remite a la presencia o ausencia de
sintomas, sino que también es un reflejo de la posibilidad de continuar normalmente con su vida
diaria, o la forma de interferir en la misma, sobre todo en sus actividades, tareas y funciones en el
ambito laboral, el cuidado de los hijos o las tareas domésticas. Las palabras de Sofia reflejan de
alguna manera las opiniones de quienes asi lo plantean: Cuando me siento bien es cuando puedo
hacer sin problemas mi quehacer y es porque estoy controlada y mi azucar aparece en los analisis no
tan alta... y cuando ando apurada y hago corajes me empiezo a sentir mal’.

E! otro 25 por ciento restante no incluye, como parametro del control, la presencia de las
manifestaciones al considerarlo como un equivalente de los niveles de azlcar en la sangre. Aunque
no se tiene idea suficiente sobre los mecanismos como aumenta o disminuye, o las cifras idoneas del
azucar en fa sangre,18 casi todos estos toman como referencia las cifras que presentan cuando se
practican algun tipo de analisis de sangre. Unos cuantos emplean estrategias complementarias,

Una de sus practicas mas frecuentes en la consulta es interrogar al médico sobre {a cantidad de aziicar encontrada en fos estudios
practicados. Una vez enterados de la misma, preguntan si esta alta o baja.
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sencillas y eficientes para hacer ia valoracion diaria de su control, tal como lo describe el sefior Juan:
Cada vez que me siento mal pruebo mis orines y cuando saben dulces es porque ia tengo alta mi
azucar.'

Por los motivos anteriormente expuestos, muchas de estas personas muestran una insatisfaccion
o molestia cuando los médicos les sefalan en la consulta, incluso los regafian, porque no estan
controlados. No ven la razon de asistir con estos medicos para que les digan lo que ellos ya saben
previamente, y, sobretodo, cuando estan controlados dada la ausencia de molestias. aun cuando los
resultados de los estudios practicados muestren lo contrario. Todos ellos reconocen la necesidad de
estar controlados. Aln asi, mencionan también que tienen serias dificultades tara lograrlo; y sélo los
que estan comenzando con la diabetes afirman que el estar controlados casi siempre o sea, sin
molestias y/o con cifras bajas de azucar. Tal como se menciond en el capitulo anterior, los primeros
son quienes tienen molestias, en mayor cantidad y durante mas afios; en cambio, entre los segundos
se encuentran quienes no las tienen o son minimas, las presentan en forma muy esporadica y con
menags anos de padecerlas.

De acuerdo a la interpretacion de estos habitantes de Zacatepec, multiples motivos imposibilitan
lograr dicho control. De todos ellos sobresalen problemas psicosociales que, a su vez, son productos
de las condiciones materiales y sociales en que viven. Entre los mas frecuentes se aducen las
dificultades y conflictos permanentes suscitados con los otros integrantes del grupo domeéstico
(esposos, hijos, hermanos, suegros, etc). y en menor grado con los vecinos. Quienes pertenecen a
las unidades familiares con ingresos insuficientes, también destacan la carencia permanente de
recursos econdmicas para adquirir los medicamentos y alimentos especificos para su dieta. Por
ejemplo, varios creen que su falta de control se debe a que no toman los medicamentos porque no
cuentan con suficientes ingresos, por lo cual optan por permanecer sin ellos mientras se sienten
relativamente bien y en cuanto empeoran tratan de conseguirlos. En el siguiente apartado
hablaremos mas afondo sobre el costo de la atencién de su padecimiento para corroborar lo antes
dicho.

Ahora bien, Los informantes mencionan las dificultades para llevar a cabo la dieta indicada ya
que. siendo mujeres en su mayoria, se enfrentan a las necesidades y demandas de los otros
integrantes de Ia familia tanto de tipo economico como alimenticias, la ingesta de alimentos cocinados
con grasa, o el uso de harinas y tortillas.

Tanto las actividades como los sintomas que enfrentan los informantes no son semejantes para
todos ellos. Por lo tanto, los problemas relacionados con el control varian de acuerdo a sus
circunstancias. Por ejemplo, mientras los hombres refieren las dificultades originadas fuera del grupo
domestico. y en especial en el ambito laboral, las mujeres los ubican en los problemas y conflictos
generados con los otros integrantes de su familia y/o la carencia de recursos. La sefora Carmen y su

" Esta téenica no es rara hoy en dia ni aparece en fechas recientes. Segin Farreras y Rozman (1976) cuando Thomas Willis en 1674
advierte del sabor dulce de fa orina. Dejando de lado ta discusion relativa a si el sefior Willis “descubrio™ esta enfermedad cuando hay
reportes de fa misma desde muchos siglos antes, me interesa destacar que €I probo la orina de personas con diabetes y notd su sabor
dulzon,



esposo describen varios de estos problemas y como han influido sobre su control. “Uno esta
controlada mientras se atienda... aunque a veces los corajes y las preocupaciones afectan la diabetes
... Yo por eso creo que para uno de diabético, si pasa algo, alli esta que se descontrola uno como me
pasé a mi cuando murié mi papa. Es que cuando uno la trae alta, se siente uno la boca seca, me
duele ia cabeza y se me nubla la vista ... la mera verdad, para esta enfermedad uno tiene que estar
bien, sin corajes ni preocupaciones, pero con esta vida nadie puede estar tranquilo.”

En cambio, su esposo menciona el ambito aboral cuando dice: “A mi se me sube la azucar
porque casi no hago ejercicio, porque me la tengo que pasar trabajando y también porque aqui
siempre como cosas diferentes y sobre todo porque me hecho mis copitas con mis amigos los
viernes.”

El costo de la atencion a la diabetes

En los apartados y capitulos previos aparecen en forma reiterada diversos sefialamientos acerca
del factor economico en la vida de los individuos con diabetes, estos remiten por lo general al impacto
de la diabetes sobre su esfera laboral, y, consecuentemente, a los efectos negativos sobre sus
ingresos; asi como a la carencia de recursos financieros como la razén basica por las cuales no
siguen las indicaciones medicas. Ahora bien, habiendo explicitado con detalle el primer punto
¢cuanto costaria a estos individuos del sector popular la atenciéon de su padecimiento? Tratar de dar
una respuesta a esta interrogante no es tarea facil, sobre todo si se tienen presentes las multiples y
cambiantes acciones que llevan a cabo a fo largo del tiempo para el fin. Aun asi, se puede hacer una
estimacion parcial unica y exclusivamente tomando en cuenta los costos derivados de la atencion
médica (consulta, examenes y medicamentos), por lo cual se deja de lado aquellos derivados de los
cambios en la alimentacion y la realizacion del ejercicio, asi como los de la atencidn con otros tipos
de atencion. Esta estimacién se elaboré calculando el costo de los tres rubros mencionados partiendo
de Ias acciones indicadas por los médicos. En este sentido se presentan tres posibles escenarios: 1)
cuando solo se atienden en el centro de salud; 2) cuando solo en los hospitales de asistencia publica
y; 3) cuando en la medicina privada y con un especialista. De hecho, a lo largo de los afios estos
individuos han combinado de diversas maneras estas opciones, por lo cual el costo real dependeria
de la situacion de cada uno de ellos y con base en el uso de los mismos.

Para quienes acuden exclusivamente al centro de salud, el costo al mes oscila entre los treinta y
dos pesos el minimo y trescientos dieciocho pesos el maximo(1994). Incluso cuando la consulta es
gratuita en dicho centro, apenas tres de eilos gastarian menos de cincuenta pesos, otros veinticinco
destinarian entre cincuenta y noventa y nueve pesos y los veintidés restantes mas de cien entre
medicamentos y examenes. Esta diferencia radica fundamentalmente en dos razones: por un lado en
la dosis de medicamentos indicados para la diabeies y, por otro en el nimero de padecimientos
cronicos que presentan, Asi, los primeros sélo requieren medicamentos para este padecimiento y en
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cantidades minimas, mientras que los segundos a la par que se les indica una dosis mayor para el
padecimiento, también se les prescriben otros para los colaterales.

El costo de ia atencion en estos rubros no tiene el mismo impacto para todos los individuos,
sobre todo si se tienen presentes sus ingresos familiares y el significado especifico que le asigna
cada uno ellos. Por ejemplo, para uno de los individuos pertenecientes a las familias ubicadas en fa
pobreza extrema, tal seria el caso de la sefora Felicitas, el costo de dicha atencidn representa mas
de la tercera parte de los ingresos totales del grupo domeéstico; en cambio, para quienes se ubican en
la pobreza, representa el dieciséis por ciento de los mismos, y entre quienes estan ubicados por
arriba de la pobreza, disminuyen al doce por ciento de tales ingresos. Esta diferencia, por otra parte,
se acentla entre las mujeres y los hombres ya que, exceptuando a dos varones, todos los demas
hombres perciben ingresos, en cambio, la mitad de las mujeres al no contar con estos o menor
cantidad, dependen totalmente de los otros integrantes. Tal situacion se agrava entre quienes acuden
a los hospitales de asistencia publica, ya que surgen costos no contemplados previamente como el
del transporte —en carro de sitio dadas las dificultades de muchos de ellos para caminar- y el de la
consulta por lo cual les es practicamente imposible acudir a ellos. La atencién permanente con un
especialista de la medicina privada representa para ellos un ideail imposible de realizar si se tiene en
cuenta soio el factor econdmico, aun cuando se practiquen las mismas acciones que llevaria a cabo
el médico del centro de salud. Aunado a los costos reportados en los parrafos anteriores, se suma el
costo de la consulta {doscientos cincuenta pesos a finales de 1994) y de los estudios que por lo
general se remiten a determinado tipo de laboratorios. En este general se remiten a determinado tipo
de laboratorios. En este caso, para quienes se ubican por debajo de los limites de la pobreza,
representaria los ingresos familiares de un mes y veinte dias; en el pobreza absorberia el setenta por
ciento de tales ingresos, y a quienes se encuentran en una situaciéon de sobre la linea de la pobreza
el treinta y siete por ciento de los mismo.

Por tales motivos, resuita evidente que la mayoria de estos informantes de Zacatepec no cuentan
con los recursos materiales minimos para atender su padecimiento con los meédicos. Inclusive, mas
de la mitad se ven imposibilitados para atenderse en el mismo centro de salud, ya que el costo del
mismo representa mas del quince por ciento de los ingresos mensuales del grupo doméstico.?’ De la
misma forma, la atencidén con el especialista no deja de ser sino una remota realidad, a la cual
dificilmente podran tener acceso. En ofras palabras, sus condiciones materiales, acaso, les permiten
tener acceso a los médicos generales que, como se ha mostrado en forma reiterada, suelen no estar
actualizados y tener menos capacitacion que los especialistas.

Estos resultados no pueden pasarse por alto faciimente con base en el principio de gratuidad de
los servicios médicos. Se podrian argumentar que una de las obligaciones del estado es proporcionar
servicios de salud a la poblacion, (por ejemplo a los habitantes de este municipio), como el
diagnostico precoz y la consulta. Sin embargo, a lo largo de los meses me he preguntado ,de qué

Aqui no se han incluido los costos derivados de cierto tipo de estudios especiales que se recomienda practicar cada determinado
tiempo a quien padece diabetes (colesterol, acido urico, urinalisis) ni la revision anual con otros especialistas.
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sirve a una persona del municipio que tiene diabetes cuando ni tiene los recursos. ni se le va a
ofrecer apoyo para la atencion minima de su enfermedad?, o ;tiene algun sentido citar mes a mes a
estas personas cuando no se les van a ofrecen los medicamentos y cuando de entrada se sabe que
muchos de ellos no tienen posibilidad alguna para adquirirlos con sus propios recursos?.

Hacia una conclusion

Al inicio del presente capitulo formulé una serie de interrogantes relacionadas con la
experiencia de estos sujetos cuando enfrentan su padecimiento. Entre otras vinculadas a la segunda
fase de su trayectoria como sujetos enfermos investigamos; ;qué hacen estas personas dia a dia
ante su padecimiento?, ;qué tipo de apoyo buscan para tratar su padecimiento?, ;cudles son sus
razones argumentos para emplear una opcion o la otra o para seleccionar determinado(s) tipo(s) de
tratamiento(s)? Las preguntas giran en torno a una cuestion fundamental que plantean los mismos
enfermos tanto al inicio como en la fase avanzada del mismo cuando exclaman ¢jqué puedo hacer
para tratar esta enfermedad?

Los hallazgos aqui expuestos en este capitulo, los diabéticos enfrentan su padecimiento a lo
largo de la segunda fase de la trayectoria, ya sea con pocos o muchos afios que han vivido con la
diabetes, con pocas o multiples molestias y con pocos o con numerosos y complejos efectos en su
vida diaria. Los mismos contrastan, de entrada, con varios supuestos y planteamientos formulados
desde dos de las perspectivas con las cuales se ha venido dialogando. Por una lado, difieren de la
apreciacion de los profesionales de la salud en la cual se les considera apaticos, negligentes o
desinteresados ante su enfermedad. Ello se puede refutar, por lo menos, en cuanto a la posicion
activa que adoptan en su busqueda permanente y el uso de las variadas opciones de atencidn
disponibles, asi como su involucramiento en el manejo de los tratamientos indicados. Estos hallazgos
contrastan, por otra parte, con aquella otra perspectiva donde sostiene que no les queda otra opcion
que ser objetos pasivos de un determinado servicio de salud, tanto en cuanto a su tipo como en su
calidad; dada la posicion que ocupan en el conjunto de la sociedad. Mas aun, difieren doblemente de
ambas perspectivas al constatarse cémo sus preocupaciones y respuestas ante un padecimiento
especifico, no se limitan a considerar la existencia 0 acceso a x 6 y servicio médico. Sus familiares,
vecinos, conocidos, el vendedor de plantas medicinales en el tianguis o los terapeutas de otros
modelos, también son considerados agentes y opciones validas y, por lo menos, de igual importancia
para la atencion de su padecimiento.

Lo anterior no significa que algunos de ellos prioricen y/o emplean unica y exclusivamente los
servicios meédicos e, inclusive, deciden no utilizar alternativa alguna durante cortos o largos periodos.
De hecho, tal como lo han sefialado diversos autores, algunas personas enfermas deciden no iniciar
la busqueda o emplear medio alguno para su atencion por diversos motivos. En este estudio, segun
se desprende de las narraciones de los informantes, es evidente la multiplicidad de experiencia



vividas en relacién a la busqueda, seleccién y uso de alternativas disponibles en el medio concreto en
que viven. Es decir, en el caso de estos sujetos del municipio de Zacatepec. de origenes campesinos,
catdlicos y con limitaciones econdmicas, es notorio su convencimiento e interés por emplear
alguna(s) de !a(s) alternativas existentes. Unos optan por utilizarlas en forma aislada, otros haciendo
una combinacién de ellas; estos deciden iniciar acudiendo con los médicos, aquellos que prefieren
acudir a sus familiares, vecinos o amigos. En fin, cada uno de ellos ha adquirido una experiencia
Unica y eminentemente personal, pero, a la vez, comparten algunos rasgos en conjunto.

Al inicio de su padecimiento, cuando tenian pocos ¢ nulos conocimientos sobre la diabetes,
cuando sus experiencias se reducian a la minima expresién o ni siquiera habian visto, escuchado o
pensado como enfrentarla, sobre todo, por no haber vivido con ella previamente, y en un momento
caracterizado por la incertidumbre sobre los origenes y el futuro de sus males, las preguntas se les
acumulaban una tras otfra: sa donde ir?, scon quién ir?, ;cuando ir? Pero una vez establecido el
diagnostico y con el transcurso de los afios, poco a poco se van haciendo “expertos” en cuanto a la
identificacién, seleccion y uso de aquellas aiternativas que van considerando de mayor importancia,
segun cada uno de los problemas, experiencias previas y recursos disponibles. Y de acuerdo a esta
perspectiva, no siempre los servicios de salud representan la opcion mas adecuada.

En esta fase, como se ha visto, y de entre varias alternativas que tienen a la mano, el apoyo
divino juega un papel central y preponderante sobre todas las demas, no podia ser de otra manera,
cuando la religiosidad ha formado parte esencial de su vida desde el momento en que nacieron y los
ha acompafiado dia tras dia para enfrentar los retos desde su arribo a la ciudad. Sus valores
religiosos no solo estan presentes en torno a este padecimiento determinado y ante un problema tan
especifico como la diabetes, sino también en {a totalidad de su vida cotidiana. Este hecho difiere, por
un lado, y coincide, por otro, con to indagado por otros autores en torno a este padecimiento. Por
ejemplo, en su estudio con pacientes con diabetes del Hospital General de la ciudad de México, Rojo
(1985) sostiene que sus creencias religiosas no representan un factor especialmente influyente en su
actitud frente a la enfermedad y que sélo en caso de deterioro fisico, evidente han sentido el impulso
de refugiarse en ellas para no tener fa angustia del temor de la muerte, del sentimiento de impotencia
o de soledad. Otros autores, en cambio, reportan que la religiosidad y espiritualidad, ai constituir un
factor clave de su cultura, se vinculan a numerosas decisiones ligadas a la atencion de las mas
diversas enfermedades y/o a las practicas de atencién de las mismas. En un contexto diferente y en
relacion a otro problema, Magana y Clark (1995) reportan que Ia religiosidad de las mujeres méxico-
norteamericanas es un elemento central que explica las mejores condiciones en que nacen sus hijos
respecto a las de los otros grupos.

Desde hace varias décadas diversos autores estiman que entre el setenta y el noventa por ciento
de las personas se involucran en el manejo de sus episodios de enfermedad mediante algun
mecanismo de autoatencidn o autotratamiento (Lader, 1965; Freer, 1980). Un senalamiento de esta
naturaleza, por lo comun, se aplica a la situacion de las enfermedades agudas y en menor grado a las
de tipo cronico. De acuerdo a los hallazgos expuestos en paginas previas, absolutamente todas las
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personas con diabetes han empleado una o varias estrategias de este tipo, sea que hayan acudido
y/o las hayan recibido de los familiares, vecinos, amigos o compafieros de trabajo o por sus
experiencias previas, ya sea que hayan optado por modificar o reorganizar en forma parcial o total
varias facetas de su vida diaria. Esto no sélo significa que hayan recibido y/o incorporado algun tipo
de medicamento o remedio, también implica haber realizado incontables accicnes tendientes a su
atencion, ya sea modificando sus habitos, o incorporando o eliminando nueves elementos en su vida
diaria: hacer pausas en sus trabajos, o disminuir o eliminar el consumo de cierto tipo de alimentos son
apenas unas de las mas frecuentes.

Siendo la busqueda de atencidon médica una de sus estrategias empleadas en su inicio de la
enfermedad, es decir, después de ser diagnosticados; no puede dejar de hacerse una consideracion
sobre la poca importancia que le asignan a varias medidas consideradas basicas por los medicos.
Segun se ha visto, un porcentaje sumamente reducido decide emplear varias de las medidas
indicadas por estos, como los cambios en su alimentacién y el ejercicio. Asi mismo, cuentan con
argumentos de suficiente peso como para no llevarlas a cabo. Por ejemplo, destaca la interpretacion
tan particular que le dan al “ejercicio” cuando llevan a cabo sus actividades diarias (caminar, hacer el
quehacer, ir de compras, etc.) considerandolas una forma util y valida de cumplirlo. De esta forma,
dentro del contexto particular en que viven no sélo tienen poco tiempo para caminar, sino que dentro
de su referente cultural tiene poco sentido caminar sin una finalidad especifica, como cuando trabajan
o en funcién de sus quehaceres y obligaciones.

Este proceso de busqueda, seleccion y uso de determinadas alternativas para la atencion de su
diabetes dependera de la presencia de las manifestaciones. Sin embargo, no todo ello se reduce a la
presencia solo de {as molestias; sino también, resultan importantes los recursos materiales y sociales
disponibles; asi como las interpretaciones que tienen sobre algunos fenémenos y acciones en
particular. El caso mas evidente de acceso a los recursos materiales es la posibilidad concreta que
tienen algunos para acudir a la seguridad social, ya que ello sdlo recurre entre quienes son
asalariados o tienen un hijo que le ha incorporado al Seguro Social o los recursos para sufragar los
costos de un seguro facultativo. Pero, segun se ha visto, la mitad de la muestra no cuentan con
ninguna de esas posibilidades.

Aun cuando la mayoria de los sujetos involucrados en este estudio son del sexo femenino, varias
consideraciones se desprenden sobre las experiencias entre hombres y mujeres sobre este particular.
Segun se ha reportado, ellas suelen acudir mas a consulta a los servicios médicos que ellos, lo cual
no significa necesariamente que estén mejor controladas o tengan menos enfermedades. En este
caso. ocurre un fenémeno paradéjico porque son las mujeres quienes tienen mayores posibilidades y
asisten mas al servicio de salud pero, a la vez, son quienes tienen las mayores dificultades para
sequir las indicaciones prescritas dadas sus tareas y obligaciones. Los hombres, en cambio al no
contar con un trabajo estable, ingresos permanentes y acceso a la seguridad social asisten menos a
la consulta. Sin embargo, son las mujeres quienes se enfrentan al mayor nimero de dificultades, asi
como l0s ancianos sin ingresos, para conseguir los medios para el tratamiento por motivos tan



diversos como no tener ingresos propios, preparar los alimentos para los integrantes del grupo
domestico, no disponer del tiempo suficiente para hacer ejercicio y depender del permiso de los
hombres.



CAPITULOYIL

TERCERA FASE, A MEDIDA QUE PASAN LOS ANOS

DONA FABIOLA

“Mi sefior me llevé a Guadalajara cuando tenia 13 afios, él ya tenia 40. Vivimos juntos durante
ocho afios. Después de haber tenido a mis cuatro hijos nos abandoné porque se consiguié otra mujer.
Como yo tenia que alimentar a mis hijos me puse a trabajar para una casa , ahi duré 7 afios
ayudandoles al quehacer y a cocinar. Después mi mama se murié y €s0 me puso muy triste porque
cuando tenia algun problema ella me ayudaba, no con dinero, pero con sus consejos. Nunca dejé de
tener problemas, sobre todo con uno de mis hijos, quien nunca pudo hablar ahhhh! pero como le
gustaba el trago. Un dia el estaba tan tomado que no sé por qué queria matar a su hermano cuando
pasara por la puerta, yo traté de detenerlo y me dio un machetazo en la mano, me logro cortar una
parte de mi mano. Me dio mucho miedo que a los pocos dias comencé a sentir que me daba mucha
hambre, y queria ir mucho al bafio. Fui al médico y me dijo que tenia Diabetes, pero no le di mucha
importancia porque tenia otros problemas mas importantes. Bueno, después gracias a la ayuda de mi
hermano me logré conseguir un puesto en el mercado de Zacatepec, ahi me puse a vender panza
durante 12 afos. Creo que siempre tuve disgustos, preocupaciones y tristezas, sobre todo cuando mi
hijo, el que no podia hablar, se ahogo en el rio, y el era uno de los que mas me ayudaba
(econoémicamente), también mi hermano murié de cancer. Al poco rato de esto, tuve que dejar de
vender pancita porque me estaban haciendo brujeria, la del puesto de a lado, cada vez me sentia yo
mas mal, que ya no pude seguir trabajando. Me dolian mis piernas. Asi que mis dos hijos que viven
aqui conmigo son los que me mantienen. Como seguia con el dolor de piernas mi nuera y yo fuimos
a ver a unos espiritistas para que me ayudaran a aliviarme de mis dolencias. Ellos le explicaron a mi
nuera como tenia que ponerme unas hierbas que les tenian que poner alcohol y prenderles fuego,
luego apagarlas y ponerlas en los pies. Llegando a la casa lo hicimos. Al principio no senti nada, pero
después de un rato senti que eso me quemaba y me las quitaron. De ahi en adelante no me
cicatrizaba las heridas que me habian hecho las plantas calientes, asi que fui al centro de salud y de
ahi me mandaron al MEANA (Hospital General). Nunca se me logro sanar esas quemaduras asi que
me tuvieron que cortar cuatro dedos de mi pie. De ahi me mandaron pastillas para que me controlara
fa azucar, pero cuando me siento mejor las dejé de tomar porgue mis hijos no tienen mucho trabajo,
solo cuando les va bien vendiendo pifiatas (ellos las hacen y luego ias venden), cuando les va bien es
cuando tienen para mis medicinas. Yo al principio les ayudaba, pero cuando me cambiaron de
pastillas. segun porque eran mejor, fue como empecé a perder la vista. Desde entonces no puedo
hacer nada, me siento como un trapo aqui sentada. Hace mucho me dijo el doctor que necesitaba
una operacion para que yo pudiera ver nuevamente, pero esa operacion en el MEANA, cuesta y si
apenas nos alcanza para comer, como voy a tener dinero para una operacion. Mi hijo me da animos
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y me dice que el va a juntar el dinero para que me operen. Yo tengo Fé en Dios y se que si me llego a
operar voy a poder ver otra vez..."

La vida de los sujetos con el mismo padecimiento difiere, pues de que cada uno sufre
incapacidades completamente distintas a causa de los trastornos multiples y la variedad de efectos
ocasionados en otras esferas de su vida e inclusive al adquirir sentidos diferentes en cada uno de
ellos. El sitio de la patologia puede ser el mismo; se puede coincidir en que todos tienen dafios en las
células productoras de la insulina, que la porcién receptora de la insulina en las células corporales
esta alterada, o que el pancreas esta danado; no obstante su trayectoria dei padecimiento varia
completamente dependiendo de la presencia de "x” 0 “y” trastorno y de los efectos que provocan en
su vida diaria, ademas el significado que se le da a tales complicaciones, la forma como afecta sus
relaciones con los otros, asi como por su acceso al sistema de atencion a la salud y los recursos
disponibles para su atencién. Para los que tienen mas afios de padeceria es un proceso que dura
décadas.

En este apartade muestro la ultima fase de su trayectoria, o sea aquella que comprende la etapa
del inicio de las complicaciones hasta el momento en el cual deje de establecer contacto con ellos.
Me interesa destacar como: 1)cuales son las complicaciones y las molestias que presentan en esta
etapa?, b) cual es el impacto qué tienen éstas en su vida, ¢) la busqueda para su atencién y d) el
apoyo familiar en esta fase.

Las complicaciones y sus molestias que van en aumento

El establecimiento definitivo del diagnéstico representa un momento de crucial importancia en la
vida de estas personas. No obstante, para el momento en el cual se encuentran quince informantes
(once mujeres y cuatro hombres), casi todas lo consideran como un evento del pasado lejano y
donde, con frecuencia, los recuerdos precisos de cémo y cuando se dio tienden a escaparse cada
vez mas de su memoria. Y hay razon para ello; tal diagnoéstico, en promedio, se elaboro casi 10 o
quince anos atras y una tercera parte del total se les corrobor6 mas de dos décadas antes; en
cambio, tanto los trastornos como las consecuencias percibidas en esta uitima fase suelen estar aun
presentes o considerarse como eventos cuya presencia sigue ocurriendo.

En esta ultima fase, la mayoria de las personas presentan tanto complicaciones como un mayor
numero de molestias, de mayor complejidad y severidad, ademas de que sus efectos también se
hacen mas patentes al afectar un mayor niumero de esferas de su vida diaria. Al mismo tiempo, en
forma semejante a las fases previas, las manifestaciones de la diabetes son percibidas de forma
semejante por todos ellos. Los quince informantes que se encuentran en esta fase mencionan el estar
enfrentado un panorama completamente diferente en el transcurso de estos afos, tanto por el
nuamero como por la intensidad de sus problemas. Para todos elios, la diabetes ha pasado de ser
apenas una mera molestia, y convertirse en una reaiidad innegable que irrumpe otras esferas de su



cuerpo y de su vida, de sensaciones, de afectos, de relaciones y del trabajo. Y aun cuando en
ocasiones algunos prefieren restarle importancia 0 minimizarla, come cuando uno de ellos dice “ya no
le hago caso”, su presencia constante a lo largo de los dias, los meses y los afios ha propiciado que
se convierta en un aspecto mas de su realidad cotidiana.

Durante el tiempo en que realicé el trabajo de campo pude constatar que la diabetes, en esta
etapa ha invadido, dominado y modificado radicalmente la vida diaria de estos quince individuos.
Para estos, su presencia constante e intensa trastoca todas y cada una de sus ideas, sentimientos y
acciones. En otras palabras, su presencia es tan permanente e intensa como sus necesidades de
comer, de orinar o dormir. Un ejemplo es mi entrevista con el sefior Carlos, junto a éf se encuentra su
esposa. Moreno y de mirada fija, aparentaba tener una edad mayor a sus cincuenta afos.
Acostumbrado a narrar su historia a diferentes tipos de terapeutas, de tantos con los que ha acudido,
cuenta parte de sus experiencias con franqueza y cierto pesimismo, pero todavia con la esperanza de
obtener algun tipo de ayuda: “Como de un afio para acd me han dado unos dolores en mis rifiones
que no me dejan ni dormir ... y el dolor, me sientc como si me jalan de atrds. Me dan fuertes que no
me dejan dormir y a veces hasta me hacen llorar. Mis pies se me han hinchado tanto que no puedo ni
caminar ... En la noche despierto varias veces porque siento las piernas dormidas ... tengo que
levantarme y caminar ... es la unica forma como se me quita ... (fampoco) aguanto estar sentado, y a
veces como que se me entume |os pies, y pos mi trabajo es de andar sentado (soy taxista) ... es que
cuando trato de caminar tantito y ya a las dos cuadras ya no puedo ... me quiero poner a manejar el
carro y siento que me quema el asiento y las piernas no me responden ... por eso mejor dejé de
trabajar.

Poco se puede agregar a una narracion de este tipo, excepto que puede ser aplicable a la
situacion de las otras catorce personas. Desde su perspectiva, la diabetes ha transformado tanto su
vida: el descanso, la alimentacion, el trabajo, las relaciones con otros, su sexualidad ... como los
cambios fisicos: ceguera y amputacion.

A diferencia de lo acontecido en ia fase inicial del padecimiento, quienes presentan el menor
namero de sintomas son los individuos jévenes, las mujeres, aquellos con menor tiempo de evolucion
y quienes no padecen algun padecimiento ademas de la diabetes; en el otro extremo, como se puede
concluir, los ancianos presentan el mayor nimero de trastornos ( ya que tienen mas de 10 afios con
su padecimiento) y son quienes enfrentan las mayores dificultades econdmicas, tal y como se expuso
anteriormente.

Estas quince personas presentan tanto alguna de las complicaciones, por la diabetes, las cuales
van a originar un mayor namero de molestias respecto a las fases previas, ya que en conjunto dan
cuenta de trastornos tanto de naturaleza fisica, amputacion y ceguera, como emaocional: cansancio,
dolor de pies, cambios emocionales (angustias, depresion, ganas de florar)' son algunos de los que
han vivido en estos afios; insomnio, ardor al orinar, sudoracion, visidn borrosa.

" Aunque la interpretacion sobre este punto puede variar desde el modelo médico dominante, aqui s6lo se presentan las molestias que
estos individuos consideran son provocados por la diabetes
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De acuerdo a sus vivencias, estas personas del municipio de Zacatepec presentan en esta fase
mas molestias y complicaciones en promedio. Del total, diez informantes les ha afectado la vista, a
tres les han amputado uno o hasta ambas extremidades y solo a dos informantes tienen tanto
problemas de vista, como la amputacién de alguna de sus extremidades y presentan problemas
renales.

A continuacion presentaré algunos casos expuestos de aquellos a quienes les ha afectado de
alguna manera las complicaciones y las molestias, lo cual entre cuya intensidad es tal que inclusive
ponen en duda su futuro inmediato: “La verdad, es que yo me he sentido muy mal, como que me
mareo y me dan unos dolores de piernas que apenas y me dejan dormir.”

“Algunas veces amanezco con mucha debilidad, me agarran los nervios, de todo me preocupo y
es cuando me pongo mas mala, nada mas me la quiero pasar en la cama de lc débil y mareada que
me siento.”

“Ultimamente, como que ya me he sentido mas cansado, como débil, sin ganas de hacer nada...
A veces se me nubla tanto la vista que no puedo dar un paso mas y mejor me voy al sillén o a la
cama para ver si se me pasa. Desde que me he sentido asi, mis hijos son los que tienen que sacar el
puesto de verduras, para tener que comer.”

Con estos ejemplos que ilustran el nimero e intensidad de molestias, ahora, pasemos a revisar,
con mas detalle, las complicaciones y molestias entre estos quince diabéticos.

Las complicaciones

La gente que ha tenido diabetes por muchos afios corren un alto riesgo del desarrollo de varias
complicaciones resuitando como enfermedades microvascuiares, o enfermedades de pequefios
vasos de sangre en (las piernas, algunas veces en los brazos y también la aparicidén de uiceras en
los pies).

Estas complicaciones son las siguientes:

Complicaciones del rifién, el cual llega a afectar un 40 % de la gente con diabetes y puede, en
algunos casos, dejar de funcionar el rifidn por lo que conllevaria a su muerte.

Enfermedades de retinopatia, el cual afecta al 50 % de la gente con diabetes, 10 afos después del
diagnostico, y el 80 % de la gente con 15 afios después del diagnostico. A medida que aumentan mas
los niveles de glucosa, va ir afectando Ia vista de las personas hasta dejarlas ciegas.

La Neuropatia o enfermedad que afecta los tejidos nerviosos, el cual puede causar dolor o

entumecimiento en algunas de las extremidades y el deterioro de varios 6rganos internos. Solo
algunos del 60 % al 70 % de la gente con diabetes presenta neuropatia. Cabe sefalar que cualquier
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ulcera o cortada en los pies y al no ser atendida adecuadamente puede llegar hasta la amputacion de
alguna de sus extremidades, especialmente. los pies.

Cataratas en los ojos, lo cual ocurre mas comunmente en la gente que le diagnostican la diabetes
tipo |, es decir, en una edad joven.

Desde el punto de vista de los médicos, ias complicaciones se presentan en la vida de los
diabéticos porque no llevan un control adecuado de su enfermedad, es decir, no llevan la dieta
preescrita, no hacen ejercicio y principalmente, no toman adecuadamente los medicamentos. Ademas
de no tener un cuidado adecuado con los pies y los ojos. Sin embargo, para los diabéticos, sus
causas no son por las mismas razones de los médicos, sino mas bien por la manera en que les ha
tocado vivir. Tal es el caso de la sefora Felicitas, quien comparte la misma idea que la de los otros
quince: “Cuando empecé con esto de la azlcar, fue porque hice un coraje muy duro con uno de mis
hijos. De ahi con medicina y después con hierbitas me la iba pasando, hasta que una vez me peleé
con una de mis vecinas y yo creo que me hizo brujeria porque desde que encontré sal a fuera de mi
casa me he sentido mal, se me nubla mucho la vista, ya casi no veo, y mi pie va de mal en peor, me
corté y no me quiere cerrar fa herida, ya hasta tengo ulceras alrededor. Ya nada mas estoy
esperando a que mi hijo tenga trabajo para que pueda llevarme al médico y me pueda curar de mi
vista y de mis pies.”

Otras molestias

Ademas de las complicaciones antes mencionadas, cabe destacar que estas estan relacionadas
con una serie de molestias que presentan los informantes, entre esas molestias se encuentran las
fisicas como el cansancio, calambres y piquetes en los pies y por otro lado los cambios emocionales
que incluyen la tristeza, coraje, desesperacion y desaliento. A continuacion los hablaré de estas
molestias con mas detalle.

a) El cansancio

Al igual que en la fase inicial, el cansancio constituye uno de los trastornos con mayor frecuencia
por estos individuos en esta fase del padecimiento; sin embargo, dos variaciones ocurren respecto al
inicio del padecimiento: 1) aqui su frecuencia es mas elevada y 2) no son las mismas personas
quienes los presentan en ambos momentos.

Los quince informantes reconocen no solo la presencia del cansancio sino también los multiples
efectos ocasionados en su vida diaria, a tal grado que con frecuencia deben modificar sus actividades
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sobre todo cuando se sienten mal. Los diabéticos que presentan con mayor intensidad, hacen una
descripcion mas detallada del mismo, precisando, incluso, el momento o la circunstancia especifica
en el cual aparece. A esto se refiere la sefiora Martina cuando dice “yo he notado que en los ultimos
dias me he sentido muy cansada, me da mucho suefio y quiero estar en la cama todo el dia. Me la
paso durmiendo todo el dia. Como la semana pasada que hice un coraje muy fuerte con mi esposo,
yo me he sentido mas mal desde ese coraje para aca.”

La sefiora Verénica, por su parte, lo describe en forma muy similar a la narracion anterior:
“cuando tengo algun problema o mortificacion me siento muy débil o muy cansada ... a veces me
siento muy decaida, con mucho suefio y como muy corajuda. Cuando la traiga mas alta (el azucar)
me siento muy cansada sin ganas de nada y me da por liorar...”

A este respecto cabe sefialar que quienes presentan esta molestia con mayor frecuencia son
aquellos que son mayores 60 afos y que llevan mas tiempo con la evolucion de la diabetes, es decir,
los de mas de quince afios con la enfermedad.

b) El dolor de piernas

E! término “dolor de piernas” sirve para dar cuenta de una variedad de dolores que abarcan desde
las caderas hasta la planta de los pies. Los mismos suelen ser nombrados también como dolor
muscular, punzadas, dolencias y otros sustantivos similares. Su presencia suele manifestarse con tal
intensidad en algunas ocasiones que dificilmente pasa inadvertida para ellos. El ejemplo siguiente
sirve para dar idea de ello. Después de haber sanado de una ulcera en la pierna que solo cerro
después de habérsele colocado una serie de plantas y practicado muchas curaciones a lo largo de
varios meses, El sefior Carlos comenta sobre su dolencia: “me duele mucho mi pierna, como que a
veces me da unas punzadas, en toda mi pierna. He notado que en estos meses me ha dado el dolor
mas fuerte. Ya no tengo infeccién en mi pie y ya sano por completo, pero este dolor no me deja.”

La temperatura del ambiente es uno de los factores que explican el aumento o la disminucion de
este tipo de dolores; quienes los han experimentado durante varios afos coinciden en que suele
agravarse durante la época de frio y practicamente desaparecen en la del calor. Expresiones como
las siguientes las escuché una y otra vez a lo largo del trabajo de campo. “mis molestias aumentan
con el frio, si me cobijo 0 me tapo las piernas yo siento que se me disminuye un poco”, “ahora que
hace algo de frio, me han dolido las piernas”. El sefor Juan cuenta con mas detalle como ha vivido su
situacion. Mis molestias mas grandes son los dolores de piernas. En ocasiones no puedo caminar
bien, por eso uso el bastdon, aunque me da pena, pero ni modo ... En tiempos de frios tengo
problemas para caminar, porque como camino unas diez cuadras diarias, llego a acostarme y me
echo una cobija en las piernas en las piernas, y de ias nueve de la noche en delante, ya no las siento
de heladas que estan, sera por el frio o sabe, pero en tiempos de calor noto que no me molestan los
pies para subir al camién o a la banqueta.”
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La presencia e intensidad de esta dolencia se vincula estrechamente a otro padecimiento, fa
artritis. En términos generales, quienes padecen ambos trastornos suelen referir mayores problemas
que aquellos que soélo tienen diabetes. En este caso, poco o nuio interés tienen en saber exactamente
cual es la causa especifica de su dolor; mas bien, su demanda constante es encontrar un alivio
provisional o permanente al mismo.

Ademas de las limitaciones biolégicamente, también se ven impedidos o limitados a realizar una
o varias de sus actividades cotidianas, baste recordar las palabras de la sefiora Placida: “Lo que me
molesta mucho es que me sigue doliendo las piernas, tanto que a veces no me deja ni caminar, y
tengo que ir a trabajar ... y a veces no puedo ni salir a trabajar.”

¢) Calambres, piquetes e infecciones en los pies

Otra de las manifestaciones a que hace alusion los quince informantes, se localiza en las piernas y
los pies. Lo que aqui se engloba como los calambres, piquetes y aun por lo general, no genera
incapacidad o limitacién en las actividades cotidianas provocas molestias y quejas permanentes por
parte de quienes la sufren. Ademas de que Biolégicamente al padecer diabetes al paso de los afios
va a presentar problemas macrovascuiares, los cuales algunas de las complicaciones que resultan de
estas enfermedades macrovasculares son los enfermedades vasculares periféricos, es decir, esta
enfermedad limita el buen funcionamiento de ios vasos sanguineos en las piernas y algunas veces en
los brazos, por consiguiente la formacién de dlceras, sobre todo, en los pies.

Por otro lado, al presentar problemas con el sistema nervioso esto les va a provocar a las
personas diabéticas que sufran de dolor y calambres en alguna de las extremidades como son en las
plantas de los pies; tal y como lo presentan los diabéticos en esta fase, quienes ocasionalmente
también los presentan en brazos y manos. Cada uno de ellos dice a su manera este malestar, La
sefiora Martha lo describe asi: “siento calambres en la punta de los pies, o0 comezén, yo me rasco en
la sabana, y mi viejo me pregunta que qué tengo.”

Otros lo refieren en funcion a los elementos existentes en su medio. Por ejemplo, algunos lo
atribuyen a algo similar a los piquetes de agujas. Y a diferencia de las molestias anteriores, todos los
informantes la consideran como una molestia agregada a su enfermedad por lo cual le dan también
su importancia, principaimente cuando estas tienen una infeccion en los pies y pueden tener
cangrena.
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El impacto de las complicaciones en la vida de los diabéticos

Cuando el trabajo se hace al pasito

De los informantes incluidos en esta fase, sélo cuatro son jubilados los cuales cuentan con pensidn
y seguridad social. Seis individuos se dedican a actividades remuneradas, es decir, a la economia
informal, por o que no cuentan con seguridad social. Los ultimos cinco no laboran por incapacidad
fisica, ademas de no contar con seguridad social.

Las quince personas que laboran tanto en su hogar como fuera del mismo, todos han incidido de
un modo u otro en el desempefio de sus actividades, ya sea porque se ven obligados a posponerlas,
o porque han perdido su empleo a causa de ella. Al respecto se observa un impacto diferencial entre
los hombres y las mujeres, ya que se han visto afectados. Las mujeres, ya que por lo comun explican
que tienen que acostarse y/o hacer su trabajo “mdas despacio”, “mas despacito”, “al pasito”, o “lo que
se puede”, primordialmente a causa del cansancio, del suefio y/o de la poca visibilidad que tienen, asi
como también de las amputaciones por lo que han pasado.

Por este motivo, con frecuencia enfrentan dificultades para realizar sus actividades hogarenas,
no les alcanza el tiempo o se ven obligadas a solicitar ayuda de algun otro integrante de la unidad
domeéstica. Inclusive cuando la narracion de la sefora Alicia da cuenta de su situacién especifica,
pareciera estar hablando por ella: “A veces me siento con mucho suefio y como ya no puedo ver muy
bien, mas que de cerca, me cuesta mas trabajo hacer mi quehacer. Hay dias en que nada mas me la
pasé en la cama y me levanto por lo que tengo que hacerle de comer a mi nieto.”

La diabetes por otra parte, ha tenido un efecto negativo y devastador en el ambito laboral, sobre
todo para aquellas personas que trabajan, en especial los hombres, quienes consideran que a causa
de la misma se ha transformado su vida completamente. Ellos se han visto obligados a dejar sus
trabajos previos, (De trabajador del ingenio, de albadil, pintor, chofer de taxi, vendedor de verdura o
dulces) a causa de los intensos dolores y debilidad en las piernas, la ceguera, la amputacién y el
cansancio. Un informante afirma que no consigue trabajo debido a la misma diabetes. Tal el es caso
del sehor Javier, quien tiene sesenta aiios y tuvo un taller mecanico durante muchos afos. A causa
de muitiples dificuitades se vio obligado a dejarlo, por lo cual comenzd a buscar trabajo en otros
talleres de mecanica. Durante las entrevistas le preguntaban, si tenia alguna enfermedad cronica, por
lo cual referia su diabetes. Esta —reafirma convencido- es la causa por la cual no lo vuelven a llamar.
Estas han sido algunas de las razones por las que han disminuido sus ingresos al minimo, sobre todo
los vendedores ambulantes, y con frecuencia les ha generado numerosos problemas, sobre todo con
los integrantes de su unidad doméstica. Y a decir algunos de ellos, desde que ganan menos nadie les
presta atenciéon ni en su misma famitia.

Siempre con los ojos ilenos de lagrimas, en las ocasiones en que la sefiora Alicia (65 anos) me
narra su situacién ya que ella tejia y bordaba carpetas, lo cual se evidencia su importancia y
desesperacion al serle imposible llevar a cabo las actividades a que estaba acostumbrada: “la
amputacion de mis piernas, la ceguera, y la presién no me dejan trabajar, ya no sirvo para nada, no
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puedo ya hacer nada, ni siquiera puedo ir al bafio. Quisiera tejer algunas cosas y no puede porque no
veo nada. Solo soy una carga para mi esposo y para mis hijos. Mi esposo y yo no tenemos mucho
dinero y mi viejo como ya esta grande ya no lo aceptan en fos trabajos y de albadil o pintor ya esta
muy escaso y no encuentra. Yo mientras podia trabajar, vendiendo mis cositas no les falto nada (a su
familia), perc ahora que no puedo, no me niegan nada en la casa de comer, ni me exigen dinero, si
les doy bueno, si no no, pero hay veces que ni les pido de comer y, si puedo, voy a comer mejor con
mi hermana y si no no como nada ... ya ni les hago caso, pero no me toman en cuenta, desde que me
cortaron mi pata, ya a ellos les pesa mas, el que yo este ahi con ellos. Siento refeo que me tenga que
dar hasta un taco, pero mejor me aguanto ... yo creo que eso es lo que me hace dafo.”

Dificiimente esta descripcion podria ser la excepcidon, ya que en mayor o menor medida es
compartida por muchos. A diferencia de las mujeres que trabajan menos en el hogar o se ven
imposibilitadas para llevar a cabo su trabajo extradomeéstico, los hombres no solo se enfrentan a una
disminucién o pérdida de sus ingresos, sino también a la imposibilidad de cumplir con una de sus
obligaciones centrales como jefes de familia. Las complicaciones de ello ni son dricas ni faciles de
resolver, a juzgar por la anterior descripcion y muchas otras mas o menos en la misma situacion.
Entre todas ellas —aseguran-destacan la pérdida de interés de la familia hacia ellos.

Cuando todos se alejan

Anteriormente sefialaba que las personas a las cuales se hace referencia en este trabajo, tienen
relativamente pocas relaciones cercanas y directas con el resto de los habitantes del municipio y que
por lo general su interaccién mas frecuente es con los integrantes de su grupo domeéstico y otros
familiares. De la misma forma, referia que aigunos salen poco de su casas. Estos antecedentes
tienen relevancia al tratar de entender la forma como el padecimiento incide en las relaciones
establecidas en su vida diaria.

Los quince informantes han notado cambios en sus relaciones con familiares, amigos, vecinos o
conocidos a causa de la diabetes. Esto no significa que no enfrenten constantes y permanentes
dificultades dia tras dia con lo miembros de su grupo doméstico y/o con los vecinos o conocidos.
Estos los dejo de lado en tanto aqui hago referencia sélo a los cambios percibidos a causa def
padecimiento. Hay ocasiones en que los informantes han tenido problemas o dificultades con sus
familiares, esto se debe, de acuerdo a los informantes, a que nadie se preocupa en su familia por su
situacion y por lo comun a que los vecinos ni siquiera estan enterados de la misma. En este sentido,
si bien destacan que sus relaciones siguen igual que siempre con su familia, esto se debe a que
deben hacerse cargo de su problema. Esto implica, entre otras cosas, no comentar sobre su situacion
actual o el futuro de su padecimiento y arreglarselas personaimente para atenderse y obtener los
medios y recursos para su tratamiento, segun lo expresa con resignacion una persona cuando dice
‘mi mama esta en sillas de ruedas y yo con mi diabetes ya no puedo ni ver. Mi hermano vive con su
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familia a la de nosotras, pero no nos gusta dar molestias porque siempre tenemos problemas con
ellos. Asi que yo cocino, pero mi mama siempre me ayuda porque como ella si puede ver y yo no,
entonces ella me dice donde esta tal cosa y si esta la lumbre puesta o no. Las dos ya nos ayudamos.
El Gnico problemas es que no podemos ir al centro de salud, porque quien nos puede ayudar a
conseguir un taxi, ademas que con la pension de mi papa, que en paz descanse, apenas y nos
alcanza para tener algo de comida. No podemos darnos lujos.”

En otras circunstancias se encuentra también el haber notado un deterioro en su reiaciones a lo
largo de este tiempo, y no sélo por la sensacion de haberse generado conflictos; sino también por
sentirse cada vez mas aislados. Del total de las quince personas, los hombres hacen mas referencia
a este asunto que las mujeres. En el caso de los hombres, la referencia casi siempre remite a la
pérdida del empleo y la disminucion de sus ingresos, motivo por el cual su familia no los toma en
consideracion, tienen dificultades con otras personas, sienten cada vez mas la lejania de familiares y
amigos como es el caso de quien estan ciegos al depender totalmente de sus esposas o de alguin
familiar. Tal es le caso del sefior Carlos: “yo antes iba al parque para platicar con mis amigos del
Ingenio, pero desde que me vino esta ceguera ya no puedo salir, y mis amigos no vienen a visitarme
y yo ya no puedo ir al parque mas que cuando mi vieja me lleva y mas tarde mis amigos me llevan a
la casa. Ya no es lo mismo de siempre.”

Los relatos de las mujeres dan cuenta de una realidad un poco diferente a la de las hombres.
Varias de ellas tienen problemas con sus conyuges porgque no les creen que estan enfermas, razén
por la cual ellos les recriminan que van con el médico porque quieren o se molestan cuando les piden
dinero para comprar medicinas. Un informante dejé de tener relaciones sexuales con su esposa,
argumentando el evitarle un esfuerzo mayor y tenga consecuencias con las complicaciones de la
diabetes. Asi, pareciera ser que quienes tienen diabetes, sobre todo las mujeres, tienen dos
opciones: asegurarse de no tratar su problema y no solicitar recursos para su atencion, o enfrentarse
a la realidad de que dicha solicitud llevard inevitablemente a generar problemas con los otros
integrantes de la familia a menos que ellas cuenten con sus propios ingresos, lo que no evita
totalmente los conflictos.

Frente a este panorama generalizado de efectos negativos, sélo la sefiora Sofia —a sus 58 afios-
“se encuentra satisfecha y agradece a Dios” por los cambios dados en su relaciéon con su esposo,
sobre todo cuando sefiala “mi viejo y mis hijos me atienden mejor desde que estoy diabética’.

Ademas de los efectos anteriores, cabe destacar una vez mas también en los factores
emocionales afectan tanto a hombres como a mujeres, mencionan tener depresion, angustia, tristeza,
ira o algun estado de animo de indole similar. Principalmente presentan estos estados de animo en la
etapa de las complicaciones.

La respuesta emocional mas sefialada es la tristeza y angustia, acompariada de llanto, ya que al
tener complicaciones se ven limitados en varias esferas de su vida; ya que muchas las relacionan con
la muerte que se aproxima, ofras porque esto les acasiondé la pérdida del trabajo. No obstante, la
tristeza vinculada al propio padecimiento no se le puede definir con la misma facilidad, en tanto es la
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resultante de una mezcla de temor, incertidumbre e impotencia ante la presente y el futuro, ante las
complicaciones, la incapacidad y sobre todo. ia muerte.

Con mis nietos, no hay que ponerse malo

Las sensaciones, cambios corporales y emocionales, molestias /complicaciones derivadas de la
diabetes se han vuelto parte de la vida cotidiana de estas personas, y no sélo por el numero o la
intensidad como la perciben, o sufren, sino también porque han interrumpido, alterado, y obligado a
reorganizar sus actividades en una o varias de las esferas resefiadas. En relacion a ellas, en este
apartado ya no dirijo la atencidén ni a su tipo, intensidad o alguno de sus efectos, sino a la
interpretacion que hacen los propios sujetos las mismas. Dicho con otras palabras, a partir de sus
numerosas testimonios trato de reconstruir el sentido que le dan al padecimiento, en términos de que
dicha interpretacion difiere de la que cominmente se le da desde la perspectiva biomédica. Aungue
algunos autores intentan comprender el significado dado a los sintomas especificos, aqui inicio
analizandolos en su conjunto en la medida que algunas de estas personas presentan hasta diez
molestias, y hacen referencia a todas ellas mas que una en particular.

En primer lugar todo indica que la interpretacion elaborada por las propias personas, se
diferencia de aquella empleada en la perspectiva biomédica. De acuerdo a esta ultima, un sintoma
significa cualquier manifestacion de enfermedad, tal como refieren MacBridy y Blacklow y, en sentido
estricto, solo advierten las personas en la medida que son subjetivos (MacBridy, 1985).

En segundo lugar, y de acuerdo a la informacion disponible sobre esta experiencia en particular,
para ninguno de ellos determina manifestacion aislada, la suma de ellas o la misma diabetes, tiene un
significado similar o equivalente a aquel que les da a los padecimientos marcados culturalmente o
con una fuerte carga simbolica, como en el cancer, 1a lepra, la epilepsia, o el SIDA, por mencionar
solo cuatro de ellos. Dicho lo anterior en otros términos, segun las narraciones de estos informantes,
no se cuenta con evidencia alguna que apoye la idea de que su presencia conlleva una fuerte carga
simbolica de amenaza, miedo, estigma, muerte social, y a menos de que se pueda habiar de una
identidad del diabético. Por ello, no parece haber evidencias que apoyen la idea de una enfermedad
estigmatizante, ni para hacer referencia a una cierta identidad de la persona con diabetes.

Las molestias/complicaciones de este padecimiento, parecen tener, en cambio, un sentido
diferente para fas personas que lo sufren en funcién de los significados que le dan en el contexto de
su vida diaria, de acuerdo a su experiencia cotidiana con el padecimiento y en el marco de las
circunstancias que les rodean. De acuerdo a las numerosas entrevistas llevadas acabo, casi todas
manejan una interpretacion donde se acepta padecer una enfermedad que “no se cura” y con la cual
habran de vivir el resto de sus vidas.? En funcion de ello, se establece una dicotomia entre presentar

“ Practicamente todos reconocen que se trata de un padecimiento incurable. Sin embargo, algunos de ellos refieren que han escuchado a
otras personas decir que se puede curar, por lo cual “hay que hacer la lucha”.
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y no presentar complicaciones. Asi, la expresion “tener complicaciones” por lo general significa
sentirse mal, y “no se tienen molestias” cuando se esta bien. Esta clasificacion, ademas constituye el
fundamento para elaborar una tipologia de la misma diabetes.

En el binomio tener-complicaciones/estar mal adquiere un sentido posterior al vincularsele, en el
presente y en el futuro, a un mayor sufrimiento, dependencia, aislamiento, falta de trabajo, abandono
y muerte. En este sentido, se nota una apreciacién diferenciai entre estos informantes de acuerdo a
su edad y sexo. Las mujeres, sobre todo las mas jovenes, suelen expresar su preocupacién por las
complicaciones y el sentirse mal ante la posibilidad de que sus hijos o nietos pequefios queden sin
cuidado y abandonados en caso de morir. Las mujeres de mayor edad, la asocian a una mayor
dependencia hacia sus hijos lo cual implica convertirse en una carga permanente y/o aumentar su
aislamiento social. La sefiora Fragedis menciona: “Ya ahora noto que no puedo hacer los mismo ya
que me canso mucho ... Cuando me llego a poner mala, nomas la comida les hago la comida y ya ...
Me pongo triste cuando ya me tienen que poner insulina, porque noto que cada vez veo menos ... Me
apura mucho el ponerme mal porque mis dos nietos con quién los voy a dejar, quién los va a cuidar,
si sus papas se fueron al otro lado, y hasta hoy no sabemos nada de ellos. Todavia tengo que luchar
un poco mas por mis nietos”.

Por su parte, tener complicaciones o sentirse mal significa para los hombres invariablemente la
imposibilidad de cumplir con sus obligaciones sociales, y en particular trabajar y percibir los ingresos
necesarios para satisfacer sus necesidades basicas y las de su familia. De una forma u otra todos los
expresan de una manera relativamente similar aunque con ligeros matices,; el sefior Félix, a sus
cincuenta y cinco afios y con varias complicaciones y molestias como dolores de piernas dice al
respecto: "Dios quiera que me ponga mejor ... Yo que nunca me ha gustado estar de flojo, ahora ya
tengo como un afio 0 mas que no trabajo ... Se siente uno mai y hasta no les dan ganas de trabajar.”

Ahora bien, una vez que se presenta cierta angustia por presentar cada vez mas alguna
complicacion, de las cuales tiene severos efectos en su entorno y se crea cierta incertidumbre hacia
su futuro; entonces se da una busqueda constante de diferentes tipos de tratamientos, principaimente
los alternos, para poder solucionar las molestias y/o complicaciones lo antes posible. A continuacion
presentare como se da esa busqueda por otro tipo de medicina alternativa.

Cuando buscan “a los otros médicos”

Las personas con diabetes incluidas en esta fase que recurren a terapeutas de otros modelos
siempre 1o hacen como una tercera opcién, esto es después de haber acudido con los médicos,
seguido de una variedad de tratamientos prescritos por ellos mismos o sus familiares y no sienten
que sus molestias hayan desaparecido, mas aun, de los que ya comienzan a presentar alguna
complicacion como fas Ulceras en los pies, la ceguera, o el mal funcionamiento de! rifién. Este hecho
marca una diferencia sustantiva respecto a quienes acuden a la medicina privada y/o a la institucional
ya que por lo general lo hacen al inicio de su padecimiento contintan con dicha atencion cuando

148



obtienen buenos resultados. En cambio, quienes acuden a estos servicios son aquelios con mas
tiempo de evolucion con su padecimiento y presentan mayores dificultades para la eliminacion de las
molestias hechas por las complicaciones.

Por ofra parte, las medidas prescritas por los “otros medicos™ o sea, los del modelo médico
subalterno, generalmente son valoradas en términos positivos por quienes han hecho uso de ellas ya
que “no hacen daro”, “no molesta al estémago porque es natural’, “estas si curan’, etc., en
contraposiciéon a los medicamentos prescritos por los médicos y a sus multiples y diversos efectos
secundarios. Un argumento adicional apoya esta valoracién, en tanto que mientras los doctores les
insisten en que la diabetes es irreversible e incurable, estos curadores por lo general reafirman la
factibilidad de su curacion.

Estas quince personas, optan por el uso de este sistema de atencién; en donde han buscado los
servicios de un homedpata; asi como también han buscado otras alternativas de tratamiento, como a
quienes han acudido con terapeutas que les han preescrito tomar o untarse diferentes hierbas, o
medicamentos hechos especialmente para sus necesidades. Tal es el caso de la historia de vida
presentada al principio de este capitulo. O el caso de la sefiora Fanny, quien al comenzar con la falta
de vision comenzd una busqueda para solucionar sus molestias: “Al sentirme que ya no podia ver
bien y que los remedios de los que me habian recomendado no me funcionaban, fui a ver al
homedpata y me dio unos chochitos para que me curaran mi diabetes. Al principio que me la tome,
me sentia mejor y podia ver, pero a medida que pasaban los meses, comencé a tener una vision
borrosa que no distinguia nada. De ahi un sefior me fue a ofrecer una hierba del Amazonas y que era
milagrosa porque no solo me iba a quitar lo borroso de mi vista sino también me iba a curar de fa
diabetes. La tenia que comprar cada mes, pero después de un mes voivi con mis problemas de la
vista. Ahora estoy tomando unas cépsuias que son de vibora y que también me curan la diabetes.
Hasta ahorita me he sentido muy bien con estas y al parecer si funcionan.”

Por lo regular quienes han utilizado estos recursos estan satisfechos, siempre y cuando haya
disminuido sus molestias, ademas de que estan satisfechos con el trato recibido. Aunque por lo que
pueden estar insatisfechos estos informantes es causa de las dificultades para pagar el costo de las
consultas y/o ante ia falta de éxito con los resultados esperados.

Por dltimo, cuando sufren los efectos de la diabetes la participaciéon divina también es el
elemento decisivo al cual se recurre para lograr una mejoria, por ello repiten constantemente frases
como “yo siempre le pido a Dios que me ayude porque me quiero curar’, "a ver hasta cuando quiere
Dios que mejore”, “voy a salir adelante con la ayuda de Dios”, “cuando me siento muy mal le pido a
Dios que me ayude”, "solo Dios sabe hasta cuando va a estar uno sufriendo”. Ademas cuando las
molestias son frecuentes y severas algunos buscan el apoyo divino con la expectativa de que les sera
cumplido.
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Cabe mencionar que a medida que aumentan las complicaciones y fas molestias, y al haber
utilizado todas las posibles opciones, de medicina alternativa, para su “curacién” de la diabetes. 3

No obstante otros de los elementos importantes durante esta fase es el apoyo familiar para
enfrentar sus complicaciones, por o que a continuacién presentaré con mas detalle cémo es este tipo
de apoyo.

Apoyo familiar, como ultimo recurso

Las denominadas corrientes socioculturales (una parte del culturalismo integrativo y otra parte de
un sector del estructuralismo britanico) se dedicaron a describir y analizar problemas que suponian
comao unidad de trabajo fa comunidad, {a familia, las redes sociales y que obtenian informacion, entre
otras sobre las relaciones entre organizacién familiar y produccion de determinadas enfermedades,
de tratamientos populares que implica el trabajo con la familia, etc. (Menéndez, 1993)

Por consiguiente, al referirme como “familia-unidad doméstica” me referiré el grupo social,
institucion y unidad de analisis que establece en forma estructural el mayor numero y tipo de
refaciones con aspectos significativos durante la trayectoria del diabético (Menéndez, 1983). La
familia-unidad domeéstica es el lugar donde no solo se inicia ia trayectoria del enfermo, sino se da el
mayor nimero de detecciones, diagndstico , apoyos y tal vez de curacion, dentro de esta. Es ademas
la unidad a partir de la cual se constituyen y/o organizan las principales redes de apoyo respecto a las
complicaciones. Es por otra parte, el eje de la articulacion del uso por los conjuntos sociales de los
servicios pertenecientes a diferentes sistemas cuiturales de salud. (Kleinman, 1992) o diferentes
modelos médicos (Menéndez, 1984, 1992).

Por lo tanto, del estudio de la famitia-unidad doméstica retomaré la forma en que se organizan
sus integrantes, contextualizado por una serie de procesos, entre los que destacamos el aspecto
econémico; asi como el papel de la mujer dentro de las decisiones y la encargada de asumir el apoyo
social hacia las complicaciones del diabético. Asi como también, aunado a la serie de acciones que
llevan a cabo para entender su padecimiento con suma frecuencia acuden y/o reciben el apoyo de los
integrantes de su unidad doméstica, y de los de su red social mas cercana (amigos, vecinos o
compafieros de trabajo), en un proceso que refleja el resto de las alternativas contempladas y hace
indistinguible, la diferencia entre quien(es) realiza(n) determinada(s) actividad(es). En relacién a esto
solo haré referencia a la participacién de los miembros del grupo doméstico y desde la perspectiva de
los miembros del grupo domestico y desde la perspectiva de quienes padecen la diabetes, durante
esta Ultima fase ya que requieren mas de algun tipo de apoyo ante sus complicaciones.*

" Hasta el momento en que deje de tener contactos con los diabéticos fue en el trayecto de esa biisqueda, mas no tuve ninguna entrevista
gue me contestara las siguientes preguntas, Qué pasa después de esa busqueda con otros médicos?, y a quién recurren al momento de
aumentar su gravedad?.

" Debe tenerse presente que esta perspectiva puede o no coincidir con la de sus familiares, vecinos o conocidos. No obstante la
mportancia del asunto, sélo nos hemos centrado en tal perspectiva, dados los objetivos generales del trabajo.
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Desde la perspectiva del enfermo, la participacion de sus familiares se da a lo largo de la
trayectoria del padecimiento. Pero en términos desiguales. Inicia por lo comun desde la aparicion de
las primeras manifestaciones, prosigue durante la fase del diagnéstico y continda a lo largo de los
afos. En relacién a las primeras dos fases, adelantabamos anteriormente, que una parte de los
diagnosticados fueron elaborados por los mismos enfermos o sus familiares, la mitad de ellos utilizd
algun tipo de terapia en la fase inicial siguiendo las sugerencias de los mismo familiares para después
acudir a los servicios de salud a partir de las indicaciones de estas mismas fuentes.

Los propios enfermos reconocen que sus familiares llevan a cabo numerosas acciones ligadas
directa o indirectamente a la cuestion de la diabetes. Por ejemplo, todos expresan haber recibido
algun tipo de apoyo ante la presencia o intensificacion de ios sintomas. Dicho en términos mas
precisos, ante la aparicién o incremento de las molestias y complicaciones, los familiares llevan a
cabo variadas acciones vinculadas directa o indirectamente a la atencion del enfermo como cuidar a
sus hijos o nietos mientras van a consulta, acompanarios con el médico, preparar los remedios,
llevarlos al hospital o al centro de salud, proveerles comida o algun otro elemento necesario cuando
no se pueden levantar, conseguir sus medicinas o ayudarlos a vestirse, entre otras cosas.

Un 15 por ciento de estos informantes, sin embargo, refiere que ningun integrante de su unidad
doméstica los apoya realizando algun tipo de accién sobre el particular. Aseguran que resuelven por
si mismos los problemas y dificultades generados a causa de {a diabetes y/o su tratamiento. A su vez,
las setenta y cinco por ciento restantes reciben algun tipo de apoyo. En este sentido destaca que el
numero de mujeres y hombres que ofrecen apoyo es similar, aunque en un mayor namero o hacen
las mujeres. De las quince personas con diabetes, que reciben algun tipo de apoyo de alguno de los
integrantes del grupo domeéstico, cuando aparecen las complicaciones, ninguno de ellos hace
referencia la de sus padres, aun cuando casi un quince por ciento de estos todavia vive, y algunos
inclusive en el mismo hogar.® El apoyo recibido, mas bien proviene, principalmente de la(s) hija(s)
{cincuenta por ciento), la esposa (veinte por ciento), el esposo (quince por ciento), otros familiares
como la hermana, la nuera, la nieta, la sobrina o la suegra(diez por ciento), y finalmente, et del (los)
hijo(s), (cinco por ciento). En este sentido, de acuerdo a la éptica de quien padece una enfermedad
cronica como la diabetes, adultos y/o ancianos, mayoritariamente mujeres pertenecientes al municipio
de Zacatepec, es de sus hijas y esposas de quienes reciben mayoritariamente tal apoyo. Dos
personas del grupo domestico les otorgan algun tipo de apoyo en promedio. Ademas, todos los
hombres lo reciben de sus esposas, mientras que sélo el quince por ciento de las mujeres, de sus
conyuges en situacion similar, en otras palabras, dada la posicion de los conyuges, los hombres
cuentan con recursos adicionales para enfrentar su padecimiento, a diferencia de las mujeres que
deben valerse por si mismas o con el apoyo de sus hijas. En este sentido casi la mitad de las mujeres
refieren recibir apoyo de sus hijas y una cifra ligeramente menor de sus hijos o de otros parientes.

" Ello se debe a que todos son ancianos, por lo que ante el deterioro en sus condiciones de salud, requieren del cuidado y atencion de las
mismas personas enfermas u otros miembros del grupo doméstico.
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Visto en conjunto y ante la aparicién de alguna complicacion o la intensificacion de los sintomas,
estos individuos adultos o ancianos con diabetes, de este sector reciben apoyo de otros hombres en
el quince por ciento de los casos, de mujeres el cuarenta por ciento y tanto e hombres como de
mujeres cuarenta y cinco por ciento del total. Dicho en otras palabras, casi [a mayoria reciben apoyo
de uno o varios integrantes del grupo doméstico, siendo principalmente de mujeres y en esta etapa
de la complicacion.

Tales apoyos son de naturaleza diversa y con frecuencia se vincula al uso de estrategias como
es el uso de los servicios médicos. Sobre todo reciben apoyos tangibles o en combinacién con los de
tipo emocional, econdémico o cognoscitivo. En otras palabras, segun me lo expresaron en varias
entrevistas, los integrantes de su unidad domestica realizan acciones tales como acompanarios al
centro de saiud o al IMSS, convencerios de ir a consulta y acompanarlos y/o recordarles de sus citas,
consulta, conseguirles los medicamentos, cuidar a los hijos o a sus padres, ayudarles en las
actividades domesticas y/o en trabajos informales, etc. En cambio, hay algunos a quienes nunca o
casi nunca se les brinda algun tipo de apoyo . En este sentido se refiere el sefior Beto: “mi nieto me
llevé (en una ocasion) al Centro de Salud y mis hermanas me pagaron las medicinas ... yo estoy solo,
solo que me vean muy malo me acompaiian, porque yo les digo, porque casi ya no veo y a lo mejor
me caigo en el camino. Pero si no es asi, no me ayudan. Me necesitan ver muy malo para hacer aigo,
y no crea que de muy buena gana.”

Recapitulando

Los Hallazgos anteriormente expuestos destaca como la diabetes tiene enormes y profundas
consecuencias en la vida diaria de los individuos en varios sentidos: por un lado, sus efectos se van
incrementando a lo largo del tiempo e inciden en un numero cada vez mayor de esferas; por otro, la
mitad de las personas manifiestan secuelas en forma simultanea en dos o mas areas de su vida lo
cual no sélo incrementa y complejiza los problemas que enfrentan sino también aumenta la basqueda
de alternativas para su atencion.

De acuerdo a la perspectiva de casi la totalidad de los sujetos, los trastornos han pasado a
formar parte de su vida. En otras palabras, existe la certeza de que su presencia de alteraciones de
esta naturaleza conlleva a tener que acostumbrarse a vivir con ellas, lo que en palabras de Corbin y
Strauss (1987) significa la incapacidad del cuerpo para desarrollar ciertas actividades, la alteracion de
la apariencia personal o el no funcionamiento del organismo en varias dreas. Esto mismo, en
palabras de Helman (1990), significa la percepcién de sentirse permanentemente enfermo a partir de
una serie de cambios: en la apariencia, en ias funciones y emisiones corporales normales, en uno o
varios de los sentidos, en la apariencia de sintomas fisicos o desagradables o en estados
emocionales excesivos 0 inusuales

Por otro lado, al presentar una serie de complicaciones requeriran de un apoyo familiar para
poder enfrentar su diabetes. Por lo tanto, en las titimas dos décadas cada vez mas se afirma que la

152



familia es fundamental en el cuidado de la enfermedad, pero que este cuidado recae sobre todo en
las mujeres, especificamente en las espcsas y las hijas adultas (Alves, 1993). Por consiguiente en
este estudio realizado, se puede decir que la principal fuente de apoyo a estos individuos con
diabetes fueron las mujeres, pero también se dieron diferencias segun el sexo; para los enfermos
varones las esposas son €l principal cuidador, en cambio para las enfermas son las hijas.

Por ultimo, otras de las diferencias entre hombres y mujeres para el apoyo familiar es que a los
varones se involucran por vias diferentes a las usadas por las mujeres, como son los aspectos
financieros, en la toma de decisiones, y el apoyo instrumental en situaciones de crisis. En este
sentido los resultados muestran cémo a las mujeres se les identifica como la persona responsable del
apoyo, debido a su presencia constante y regular con el enfermo, en cambio los hombres son una
fuente importante para adquisicién de los medicamentos, sobre todo en el caso de las mujeres
enfermas. Lo anterior sugiere, para otra investigaciéon, la necesidad de investigar, en forma
exhaustiva, las vias particulares por las que apoyan los hombres y las mujeres, ademas de las cargas
que representan para cada uno.



CONCLUSIONES

El estudio realizado en el municipio de Zacatepec muestra dos situaciones distintas pero que por
multiples circunstancias se han entrecruzado en un tiempo y en un espacio determinado: por un lado
a la de las personas con diabetes de Zacatepec y, por otro, a la de quien realizd esta investigacion.
Ellos con su padecimiento y yo con mi interés en el mismo, hemos terminado por compartir y
concentrar cierta claridad unica: en ambos casos se trata de experiencias irremplazables. Y es a
partir de estas circunstancias que concluyo este trabajo exponiendo una serie de ideas generales
producto tanto de sus experiencias, como de las mias. Y desde esta posicién tan particular y unica
donde me pregunto. ;cuales son los principales hallazgos encontrados sobre la experiencia del
padecimiento de estas personas? y ;cuales son principales implicaciones que se derivan de tales
hallazgos, como sobre diversos aspectos de la practica médica?. Una vez expuestos los hallazgos
considerados de mayor relevancia, organizo mis respuestas a la ultima interrogante en tres
momentos sucesivos: comienzo por analizar las implicaciones tedrico-conceptuales, metodoldgicos y
sobre la misma perspectiva adoptada sobre el tema del estudio; luego procedo a reflexionar sobre
una serie de implicaciones no tanto de naturaleza académica, pero vinculadas a tres campos de la
salud: las politicas y los programas, la formacién de recursos humanos y la investigacion. Aqui
también dedico un momento a analizar lo referente a sus implicaciones respecto a la misma poblacién
{enferma). Por altimo, expongo un conjunto de temas, lineas, contenidos e interrogantes que han
quedado pendientes y/o se derivan de los hallazgos.

En el estudio anterior dirigi mi atencién a varias dimensiones especificas de tal experiencia,
intimamente interrelacionadas, en las tres fases como son: la fase inicial, que son reapuestas hacia
su enfermedad: segunda fase bisqueda de atencion y el manejo del tratamiento; y por ultimo, el
impacto que tienen las complicaciones de la diabetes. Pero mas que limitarme a su mera descripcion
me propuse incorporar diversos elementos de tipo interpretativo y tomar en cuenta las condiciones,
estructuras y relaciones del medio que les rodea. El hecho de asumir este enfoque me posibilité
diferenciar este estudio de algunos otros, centrados también en el andlisis de la experiencia de los
sujetos con padecimientos cronicos a los que he considerado como fuentes de dialogo a lo largo del
trabajo. Sobre todo, con la orientacion biomédica y la que se conoce como la de medicina social. Para
cumplir con tal objetivo, tomé en cuenta la participacion de sesenta personas con diabetes
peitenecientes al municipio de Zacatepec. Para llegar al fondo de la investigaciéon y por medio de la
practica de campo, se asumio que para medir u observar tales experiencias en forma directa, las
mismas podian ser captadas o0 encontradas en las narraciones de los sujetos enfermos. Tales
historias o narraciones, a su vez, las analicé mediante un analisis de contenido.

Estas personas viven en un municipio donde la industria cafera es una de las principales fuentes
de trabajo, aunque ultimamente ha presentado algunas crisis desde la quiebra de su ingenio
azucarero. En este lugar son mayoritariamente mujeres, estan en la edad adulta o en la ancianidad,
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nacieron y crecieron en el area rural y sobre todo en los estados colindantes; ademas de gue son
cristianas y han vivido en este municipio durante mas de una década en promedio. Quienes trabajan
fuera de su hogar lo hacen por cuenta propia tal como sucede con sus conyuges, en lo que se
denomina como trabajo informal, por lo cual sus ingresos suelen ser sumamente reducidos e
irregulares y por ende sufren de mayores o menores dificultades para satisfacer sus necesidades
basicas. Dicho en otras palabras, casi todas viven en la pobreza o en la pobreza extrema. Ahora bien
¢cuales han sido las experiencias al vivir con un padecimiento crénico durante estos afos? El mundo
al cual nos hemos acercado en este trayecto se diferencia de las narraciones de los trabajadores de
la salud en sus distintos niveles y también del que se difunde dia tras dia en los medios masivos de
comunicacién publica o privada.

De acuerdo a lo expuesto en los capitulos previos se pueden destacar dos conclusiones
generales: Los individuos de este estudio tienen una experiencia en su trayectoria, en forma
semejante y, no se pueden ignorar los efectos de los procesos en que se encuentren inmersos estos
hombres y mujeres en el desarrollo de tales experiencias.

Desde la perspectiva de los sujetos de este municipio, los probiemas, trastornos, complicaciones,
manifestaciones o sintomas, generados a causa de la diabetes en ningin momento se identifican y/o
se entienden como expresion de una alteracién organica-patoldgica, sino como expresiones de una
serie de dificultades, problemas o trastornos que aparecen en su vida diaria desde el momento en el
cual aparece la diabetes y a lo argo de los pocos o muchos afios que la han padecido. Todos los
individuos tienen experiencias similares vinculadas a su trayectoria, aun asi, hay situaciones
diferentes entre ellos. Vistas sus experiencias en funcion de las distintos fases de la trayectoria, son
evidentes los cambios cualitativos y cuantitativos que tienen lugar a medida que pasa el tiempo. A
saber, mientras que en la fase inicial se percibe un menor nimero de trastornos, principaimente de
indole fisica tanto en conjunto como a nivel individuai, durante la etapa del diagnéstico tales
manifestaciones se expresan sobre todo a nivel emocional y, en la ditima fase no sélo se incrementan
sino que también se diversifican tanto en lo “fisico” como en io “emocional’. Asi mismo, estas
manifestaciones inciden en otras esferas de su vida diaria, a nivel familiar, laboral, social o en sus
ingresos.

Es evidente, por otra parte, la muitiplicidad de experiencias vividas en relacion a la busqueda,
seleccion y uso de las alternativas disponibies en el medio concreto en que viven, esto es, en la
biisqueda del tratamiento para su padecimiento. En el caso de estos diabéticos, de origenes
campesinos, cristianos y con severas limitaciones econdémicas, es notorio su convencimiento e interés
por combinar varias de las alternativas que tienen a la mano, segun la fase en que se encuentren de
su trayectoria y los recursos disponibies. Al inicio de su padecimiento, cuando tenian pocos o nulos
conocimientos sobre la diabetes, padecian pocos o casi ningln trastorno o no habian visto o
escuchado como enfrentarla, sobre todo por no haberla vivido, ni conocido !a incertidumbre que
generan sus origenes y el futuro de sus males, sus opciones eran reducidas. Pero una vez
establecido el diagnostico y con el transcurso de los afnos, poco a poco se van haciendo “expertos” en

155



cuanto a la identificacion, selecciéon y manejo de aquellas medidas que consideran de mayor eficacia.
A lo largo de su trayectoria, 1a busqueda del apoyo divino juega un papel central y predominante
sobre todas las alternativas disponibies. No podia ser de otra manera, cuando la religién ha formado
parte esencial de su vida. Sus valores religiosos estan presentes en su padecimiento y en donde se
reflejan totalmente las esferas de su vida cotidiana.

Segun los resultados mostrados, es evidente que la mayoria de estas personas no siguen las
indicaciones médicas: evalian los diversos tratamientos sugeridos y seleccionan aquellas medidas
consideradas de mayor utilidad para disminuir o eliminar sus molestias, y también con base en los
recursos disponibles para eflo. Y es que la carencia de recursos, sobre todo para los que no cuenta
con seguro social, juega un papel primordial en sus posibilidades concretas para seguir casi todas
las medidas indicadas, ya sean propuestas por los meédicos, homedpatas o naturistas e, inclusive,
por los integrantes de su red social cercana.

Aun cuando !a mayoria de los sujetos involucrados en este estudio son del sexo femenino, varias
consideraciones se desprenden sobre las experiencias de hombres y mujeres. Elfas suelen acudir
mas a consulta a los servicios meédicos lo cual no significa necesariamente que estén mejor
controladas o tengan menos enfermedades que ellos. En este caso, ocurre un fendmeno paraddijico
porque las mujeres tienen mayores posibilidades y asisten mas al centro de salud pero, a la vez, se
les dificulta seguir las indicaciones prescritas en funcién de las tareas y obligaciones que realizan,
sobre todo, en su hogar. Los hombres, en cambio, optan por ir a trabajar pues no cuentan con un
trabajo estable, ingresos permanentes y acceso a la seguridad social.

Ahora bien, la orientacion asumida en este trabajo se contrapone a varios enfoques utilizados
hoy en dia en nuestro medio en cuanto a la investigacion (social) en salud y con los cuales se ha
intentado establecer un didlogo a o largo del mismo. De esta conversacion se desprenden varias
consideraciones para el estudio del tema en particular, y de la salud-enfermedad en general.

La primera perspectiva con la cual se ha debatido es aquella de los profesionales de salud,
englobada en la denominada concepcion médico- hegemdnico donde poco o ningun interés se tiene
por analizar, entender o recuperar las experiencias de los sujetos enfermos ni el contexto que define
tales experiencias. Asi como también, el pape! activo de las personas enfermas, su subjetividad, sus
imerpretaciones e, incluso, el contexto material y social en que se encuentran inmersos. Y es
precisamente en este sentido a donde apuntan los hallazgos centrales de los capitulos 1V, V y Vi,
donde se muestra, entre otras cosas, los efectos de la diabetes en la esfera emocional, familiar,
laboral y social, asi como la posicién activa que adoptan fas personas en la seleccién y uso de las
diversas opciones existentes.

Por otra parte, este dialogo no pudo haber pasado por alto los puntos de acuerdo y desacuerdo
con la corriente critica en el campo de la salud. Frente a sus premisas y propuestas, resefiadas
paginas atras, es evidente que si bien los sujetos enfermos tienen un acceso diferencial y limitado a
los servicios meédicos por razones estructurales, no por ello dejan de participar en forma activa y
permanentemente en la busqueda de esta u otras opciones tendientes a la atencién de su
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padecimiento, tal como se desprende sobre todo el capitulo V. Y tales acciones o practicas derivan, a
su vez, de un conjunto de razones, , explicaciones, justificaciones e interpretaciones que elaboran los
propios sujetos tanto sobre su padecimiento comec de todas y cada una de las acciones o medidas
que lievan a cabo para su atencion, sean con los medicos o con otros terapeutas.

Por ultimo, hago un reconocimiento a la creciente produccion bibliografica sobre Experiencia del
Padecimiento desde dos corrientes interpretativas: fa fenomenologia y la teoria fundamentada. Como
se ha expuesto en otro momento, esta orientacion se centra en la forma cémo la persona enferma y
aquellos que le rodean se percata de su padecimiento, y como tales interpretaciones inciden sobre
sus acciones (Nettleton, 1994). Y si bien hay una cierta coincidencia por el analisis del tema y por su
interés en la vida diaria de los sujetos, no por ello se reduce su objeto de estudio al ambito subjetivo e
individual, y el ignorar el conjunto de procesos que definen y modelan precisamente tales
experiencias. Los hallazgos expuestos a través de los capitulos cinco, seis y siete son elocuentes en
cuanto a la importancia que tienen algunos factores, sobre todo los econdmicos, sobre tales
experiencias; por ejemplo, no se pueden dejar de lado los efectos de la carencia de recursos sobre la
blisqueda y acceso, a determinado tipo de atencién o para seguir una determinada medida
considerada como necesaria por los mismo enfermos. Y es precisamente esta situacion la que
explica una de las criticas centrales formuladas a esta corriente, al restringir su atencién y analisis ai
micronivel, asumiendo que los grupos son actores independientes y responsables en forma particular
de la elaboracién, pertenencia y operacion de los teatros de sus propios dramas (Singer, 1989).

Una vez definido lo anterior, ¢ cudles serian las consideraciones derivadas de la orientacion aqui
adoptada para el estudio de la salud en general y de los padecimientos (crénicos) en particular?, uno
de los propositos fundamentales de la postura aqui adoptada tiende a aplicar algunos de los aportes
de las ciencias sociales al analisis de los problemas de salud. Y mas que adherirme a alguna
disciplina en particular y defender uno o varios de sus planteamientos, he terminado convencido de lo
inconveniente que es tal separacion para avanzar en la comprension de los problemas de salud.
Dicho en otras palabras, al terminar esta investigacién me he convencido que una de las fuentes mas
importantes para analizar los problemas de salud, radica en retomar los aportes de las ciencias
sociales, mas que los contenidos especificos de tal o cual disciplina, y que son los objetos de estudio
especificos desde una determinada postura tedrico, mas bien, los que obligan a retomar tales o
cuales planteamientos de x 6 y disciplina.

Haciendo referencia al tema especifico de la presente investigacién, esto significa, entre otras
cosas, tomar como eje de interés los fenémenos de los individuos particulares, a nivel organico y
subjetivo en el marco del contexto historico y social en que se encuentran inmersos. Esto significa,
en otras palabras, adoptar una posicién tanto lo micro como lo macrosocial, obligando a reconocer
que la enfermedad no solo se presenta en el cuerpo, sino también en el tiempo, en la historia y en el
contexto de la experiencia vivida en un mundo social. Un planteamiento de esta naturaleza obliga a
definir o limitar, tanto el mundo de ia experiencia como el mundo de lo social.
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términos de dependencia y con la obligacidon de hacerse cargo del ambito doméstico. Aqui estamos
frente a una doble circunstancia adversa para las mujeres ante este padecimiento en particular: por
un lado tienen una prevalencia mas elevada de diabetes, y por otro, sus condiciones sociales les
impiden manejar en igualdad de condiciones los tratamientos indicados respecto a los hombres.
Estos datos, inclusive, pudieran explicar las tasas mas elevadas de discapacidad (Murray, Lépez,
1995) y de mortatidad (Murray, Lopez, 1995) de las mismas mujeres.

Una vez ubicado, esie frabajo en un contexto nacional enmarcado en una crisis econdémico-
social y donde cada vez mas se reconoce la necesidad de reorganizar y reformar el sistema de salud
(Fundacién Mexicana para la Salud, 1994); para algunos sectores sociales tal reformulacion implica fa
redefinicion del proyecto estatal en salud, a través de medidas especificas como la reorientacion del
financiamiento, la democratizacion y la descentralizacién del mismo. Para otros, ellos significa la
privatizacion del sector, la disminucion de la inversion en salud, y un alejamiento cada vez mayor de
la participacion estatal en el campo. Segun otros mas, tal reforma deberia tomar en consideracion los
“problemas reales” o “verdaderos” de la poblacion a la vez que se da prioridad a la calidad de la
atencién médica. Sin embargo, pocas veces las propuestas se han dirigido a intentar dar cuenta de la
perspectiva de los propios sujetos enfermos. De hecho, casi todos justifican sus propuestas a partir
de las necesidades y demandas de la poblacién, sobre todo las mas desprotegidas.

Desde la perspectiva de los diabéticos de Zacatepec, no necesariamente significa que sus
prioridades y propuestas coincidan con las de otros sectores sociales. A partir del planteamiento
original aqui adoptado, de ninguna manera significa considerar su punto de vista como el unico
valido; también implicaria tomar en cuenta la opinidn e intereses de otros sectores, por ejemplo la de
los trabajadores del sector salud, de los obreros y campesinos, e inclusive de los grupos dominantes.

Sin ser integrante de los sectores populares y sin el derecho de asumir su representatividad, pero
con la intencién de hacer eco de sus voces, varios sefialamientos podria derivar de lo hasta aqui
expuesto y solo aquello relacionado con los servicios de salud, ante mi convencimiento de que los
profesionales de )a salud, por multiples razones, poco interés seguiran teniendo por la autoatencion,
el empleo de alternativas ligadas a los otros terapeutas, o la misma critica que se les formula.

En un sector de la poblacién ubicado mayoritariamente en la pobreza y donde muchos de ellos
no tienen los recursos suficientes para absorber los gastos-necesarios de su tratamiento, es evidente
que cualquier reforma del sector que implique un recorte o disminucion de los recursos invertidos en
la salud, se traduciria inmediatamente en un incremento de las dificultades de la poblacién para el
manejo de su padecimiento y en un deterioro de su salud. Para este grupo con un padecimiento
crénico, sobre todo los que no cuentan con seguro social, poco sentido tiene acudir a los servicios de
salud donde se les otorga la consulta cuando no tienen los recursos suficientes para llevar a cabo los
estudios necesarios ni cuentan con los medios basicos para su tratamiento. Aun cuando el discurso
oficial sefiala lo contrario, desde la dptica de estos sujetos incontables problemas relacionados con la
gestion administracion de los recursos de los servicios de salud dificultan tener acceso a ellos o hacer
uso de los mismos de acuerdo a sus necesidades.



Los problemas de la diabetes no sélo remiten a trastornos corporales, también se expresan en la
esfera emocional e impactan otras esferas como la familiar, la social, {a laboral. No importando si
tienen 0 no acceso al seguro social, en cualquier ambito van a ser afectados. Muchas de las
preocupaciones de estas personas son mayores en cuanto se afecta su esfera laboral que los
mismos sintomas. La incapacidad de los médicos asistenciales por ver esta realidad termina
restringiendo sus esfuerzos ligados a la misma atencion médica. En este sentido, un programa de
atencion no so6lo deberia preocuparse por el control o disminucidn de los sintomas o el nivel de
determinadas sustancias en la sangre, aunque ciertamente forman parte de las preocupaciones de
las personas que padecen la diabetes, mas no todas se limitan a las mismas.

De acuerdo a los conocimientos que han adquirido a lo largo de los afios, los médicos suelen
prescribir a ios enfermos no solo medicamentos; sino también cambios en su alimentacion. Sin
embargo ;qué tan adecuada es tal prescripcion en su afan de brindar un tratamiento integral al
indicarsele a las personas dejar de comer grasas y tortillas, y cuando la alimentacion cotidiana de
muchos de ellos consiste en frijoles, sopas y tortillas y, solo en forma ocasional, otros alimentos como
frutas, verduras o carnes? Ante esta situacion, es evidente que una prescripcion de esta naturaleza
termina siendo considerada por los mismos enfermos como irracional y sin ninguna posibilidad de
llevarse a cabo.

No obstante la existencia y disposicion de servicios médicos, pocas alternativas ofrecen para la
atencion del padecimiento y en aquellos que tienen platicas y actividades para estos, los sujetos
tienen poco interés en acudir a este tipo de alternativas. Debido a ello estas personas se ven
obligadas a enfrentar la mayor parte del tiempo las demandas que les genera su padecimiento en el
ambito de su hogar y fuera del espacio de los servicios de salud. En paises desarrollados, el trabajo
que demanda el cuidado de los enfermos cronicos, se resuelve al enviarseles a instituciones
especializadas, en donde buscan soluciones colectivas de atencién a la enfermedad: tal seria el caso
de los grupos de autoayuda o de ayuda mutua, y las agrupaciones formadas en torno a determinadas
enfermedades. Sin embargo, en un contexto como el de la sociedad mexicana y en el caso de los
municipios, dichas soluciones deben ser enfrentadas fundamentaimente por los individuos enfermos
y/o los integrantes del grupo doméstico, mas aun, cuando las mismas instituciones cada vez mas
encomiendan algunas de sus funciones tradicionales al mismo sujeto enfermo o a su familia. Este
fenomeno se agrava en el caso de la sociedad mexicana, en tanto el discurso y la preocupacion
dominante pareciera estar dirigida a las enfermedades trasmisibles, ya sea la diarrea, el cdlera, el
paludismo o las infecciones respiratorias, como se puede constatar someramente al analizar las
declaraciones de los dirigentes del sector salud, y al hacer caso omiso a los problemas derivados de
los padecimientos cronicos.

Mas no todas las consideraciones tienen implicaciones en el ambito de los servicios, las mismas
pudieran aplicarse a la formacion de los recursos humanos en salud; por hacer dos sehalamientos: en
el marco de los programas de formacion de los profesionales de la salud, es evidente que la mayoria
tiene una orientacion de naturaleza eminentemente organicista. Por este motivo, poco o nulo interés
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habra de los futuros profesionales de la salud por los serialamientos aqui expuestos, 0 terminaran
diciendo, como un meédico me sefialaba tiempo atras, “todo eso es filosofia”. El asunto se agrava
cuando la ensefianza de las ciencias sociales, en las carreras de las ciencias de la salud, terminan
biologizandose o considerandose como contenidos secundarios frente a los de las materias basicas.

Antes de terminar: algunos de los sefialamientos o estrategias de la misma poblacidén enferma,
podrian servir como parte de un proceso de investigacion a mediano y largo plazo. Y soélo por
mencionar un ejemplo, las plantas utilizadas por estos individuos pudieran ser objeto de estudio en un
programa de capacitacion e investigacion sobre su papel terapéutico en cada uno de los contextos;
ya que estas plantas tienen un efecto de bajar los niveles de glucosa. Por tal motivo, seria
recomendable llevar a cabo estudios bioquimiceos, farmacolégicos y clinicos para evaluar la eficacia
de estas plantas, ya que hay pocos estudios sobre las empleadas en el tratamiento de la diabetes. Un
proyecto de esta naturaleza, de ninguna manera se considera contrapuesto a aquelios sefialamientos
tendientes a fortalecer la investigacion epidemiologica, a impuisar el desarrollo tecnologico o a
investigar los sistemas de salud en diabetes.

Ahora bien, de cuerdo a las narraciones de los sujetos del estudio, ninguno de ellos tenia
conocimientos acerca de la diabetes, unos cuantos afios antes de padecerla, ni habian escuchado de
la misma en sus pueblos de origen. Este dato invita a ser explorado, si se tiene en consideracién
aquellos senalamientos reiterados sobre su fuerte carga genética, por un lado, y frente al elevado
numero de mexicanos que habiendo emigrado a Estados Unidos tienen una prevalencia sumamente
elevada, mas alta que de otros grupos étnicos como los negros, e inclusive migrantes de otros paises
latinoamericanos. Este dato podria dar pie a una linea de investigacion donde se tratara de mostrar
que la diabetes, aunque no fuera reconocida, ¢ viviera latente en los lugares de origen de estos
grupos aparecio debido a factores externos (alimentacion, tipo de trabajo y recreacién, etc.), o a que
la poblacion organizaba sus molestias de otra forma y, por ende, ia denominaba de otra forma.

No obstante la aceptacion generalizada de la poblacion sobre la utilidad de los medicamentos,
durante muchos meses estuve pensando en la explicacion que se podria dar a lo que las personas
consideran en el caso de la insulina. A muchas personas con diabetes del municipio les han prescrito
insulina, sin embargo, casi todas han rechazado su empleo argumentado los efectos negativos que
tiene sobre su salud (por causar ceguera, secar a la gente, entre otros), y a pesar de las indicaciones
que en sentido inverso dan los médicos. De hecho, sdlo cuando se sienten demasiado mal o estan
hospitalizados “aceptan” su uso. En este sentido, una linea de interés a explorar seria investigar si
este fenémeno sélo ocurre en la region y entre estos sectores en particular, o si se da entre la
poblacion de diversos contextos sociales asi como el origen de tal convencimiento. El asunto es de
importancia fundamental para el tratamiento de la diabetes, ya que cada vez es mayor el nimero de
médicos que la indican como primera instancia para el control de fa misma.

Entre estos sujetos que tienen acceso a distintos tipos de terapeutas, destaca un fendmeno
doble. Por un lado, por lo comin argumentan que los terapeutas del modelo subaiterno (homeopatas
y naturistas) los atienden y tratan mejor que los médicos. Por otro, entre quienes han tenido acceso a
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la seguridad social, por lo comun argumentan que prefieren acudir al medico privado o al centro de
salud porque su trato siempre es mejor que el del Seguro. Ellos no obstante, en ultimas fechas
quienes tienen acceso a la seguridad social han vueito a acudir con los médicos de ambas
instituciones, ante el mayor numero de dificultades enfrentadas para acudir a la medicina privada, e
incluso al centro de salud por los motivos expuestos previamente. Este sefialamiento recurre sobre fa
calidad de Ia atencién podria ser objeto de un estudio con mayor detenimiento, sobre todo en funcién
de la discusion actual de la reforma de la seguridad social; lo cual, de ser cierto, explicaria entre otras
razones el apoyo decidido que le podria dar fa poblacién a la privatizacion de ia misma, frente a los
cada vez mas aislados y escasos esfuerzos tendientes a defenderla. Y aun cuando lo primero no
ocurriera, podria ser un motivo de indagacién con el objeto de otorgar un servicio, no sélo de calidad
sino también equitativo, digno y respetuoso, en pocas palabras mas humano.

Estos y otros apuntes quedan pendientes, estos pueden tener mayor o menor importancia,
segun la dptica que se elija, sin embargo, la pregunta central que me he hecho es ;,como podria
incorporarse la perspectiva de los diabéticos en la reorganizacién del sector (salud), cuando
histéricamente su voz ha sido ignorada?. Sin dejar de recordar que a través del enfermo se entiende
su padecimiento de acuerdo a determinantes culturales, sociales y politicas que aprende. Es decir,
puede tener prejuicios, fantasias y ciertas creencias; ya sea adecuadas o inadecuadas; pero de una
manera u otra él vive ia enfermedad, en otras palabras, tiene su Experiencia con la enfermedad.
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