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Laura Tavares Ribeiro Soares

INTRODUCCION

ESTA PUBLICACION REUNE una serie de estudios de caso que esta-
blecen relaciones entre salud y situaciones de desigualdad y pobreza
en distintos paises de América Latina.

El estudio de la desigualdad como un factor determinante sobre
las condiciones de salud de la poblacién recupera una tradicién de
analisis muy importante en las ciencias sociales. Los condicionantes
sociales de la salud fueron estudiados por décadas por sanitaristas e
investigadores latinoamericanos. Esa perspectiva fue sustituida por
una visién marcada por el (neo)liberalismo, que pasa a centrar en el
individuo y su “estilo de vida” la causalidad de todos los problemas
de salud.

Otra vertiente importante de analisis es el reconocimiento del
rol de los servicios y prestaciones de salud —en cantidad y calidad-
en la prevencién de situaciones de morbilidad y mortalidad de la
poblacién.

De ese modo, las condiciones de salud poseen una doble determi-
nacién. De un lado, por el grado de desigualdad y su agravamiento,
manifiesto por situaciones de pobreza; de otro lado, la atencién médi-
ca y las medidas de salud publica contribuyen para la configuracién
del perfil epidemiolégico de la poblacién.
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América Latina se encuentra en la llamada “transiciéon epide-
miolégica”, en la medida en que los antiguos problemas de salud -los
agravos relacionados a la desnutricion y las enfermedades infeccio-
sas— se superponen a las modernas enfermedades -las relacionadas al
aparato circulatorio, las crénicas y el cancer.

Por otro lado, el rol estratégico de las politicas publicas en la su-
peracién de las condiciones de desigualdad y pobreza también ha su-
frido una especie de descrédito en tiempos de pensamiento neoliberal.
Se cuestiona el rol del Estado incluso en lo social. Hay una vuelta a
la valoracién del ambito de lo privado, responsabilizandose al indivi-
duo y a la familia —cuando mucho se llega a la “comunidad”-, en una
especie de “culpabilizacion de la victima”, por la superacién de sus
problemas sociales y de salud.

Eso implica que las soluciones locales, los arreglos familiares y
comunitarios, y la iniciativa de los individuos, son considerados como
estrategias importantes de enfrentamiento de las situaciones de enfer-
medad y pobreza.

Esa especie de abandono de los grupos e individuos a su propia
suerte, se puede verificar en muchos de los casos aqui presentados. El
descrédito en los servicios de salud tiene una base real, en la medida
en que los mismos no son universales y no tienen oferta suficiente ni
en cantidad ni en calidad. O sea, no presentan solucién para los pro-
blemas de salud de los distintos grupos de la poblacién.

La inexistencia o el desmantelamiento de redes de servicios de
salud jerarquizadas por niveles de complejidad y territorializadas son
evidentes, lo que obliga a la poblacién a recurrir a los hospitales en
primera instancia. Eso lleva a una sobrecarga de los mismos, agravan-
do una situacién que ya es de precariedad, por falta de profesionales,
insumos y tecnologia.

Otra constatacién en la lectura de los trabajos es que son los
grupos maés fragilizados de la poblacién —mujeres pobres, indigenas,
poblacién carcelaria, entre otros— los que maés sufren con la falta de
oferta de servicios publicos de calidad y con las barreras en el acceso.

Esa situacién pone de relieve otro grave problema. Los servicios
publicos de salud en la mayoria de los paises latinoamericanos tam-
bién han sido mercantilizados; o sea, hay que pagar por sus servicios
0 someterse a una comprobacién vejatoria de pobreza.

En ese contexto de deterioro, quedan claro las limitaciones de
las soluciones individuales, familiares y comunitarias -muchas veces
meritorias, pero insuficientes.

Mientras no tengamos en América Latina politicas de salud
universales, con inversién en servicios publicos de calidad, que no
cobren por su atencién —-ya que son pagados por los impuestos de

12



Introduccion

la poblacién, especialmente la més pobre-, no hay posibilidad de
mejoria de los indicadores de salud para los grupos mas rezagados
de la sociedad.

Por otro lado, si no enfrentamos las situaciones de desigualdad y
pobreza con politicas publicas —econémicas y sociales— que lleven a la
superacién de las enormes injusticias sociales que persisten en nues-
tros paises, tampoco tendremos mejores condiciones de vida que nos
permitan tener mejores condiciones de salud.

13






Angela Maria Carrefio Malaver*

REFUGIADOS COLOMBIANOS
EN ECUADORY VENEZUELA

IMPACTO DE LAS POLITICAS PARA SUPERAR
LA DESIGUALDAD EN EL ACCESO A LOS
BIENES Y SERVICIOS PUBLICOS

INTRODUCCION
Colombia ocupa el primer lugar del mundo por ntumero de despla-
zados internos y refugiados, con méas de 5,28 millones de personas
en una u otra condicién. Unos 389.753 colombianos que huyeron del
conflicto armado interno estian refugiados en el exterior. De esta cifra
s6lo 115.805 han obtenido el estatus de refugiado (CODHES, 2011).
De los paises en los que se enfoca este estudio Ecuador es el que mayor
numero de solicitudes de asilo recibe al afio, de 12 a 15 mil personas y
Venezuela de 2 mil quinientos a 3 mil'. Las cifras demuestran que el
problema no esté sélo en el aumento en el namero de refugiados, sino
que la poblacion que esta atiin mas desprotegida son las personas en
necesidad de proteccién internacional (PNPT).

Este articulo aborda la cuestién de las politicas publicas para re-
fugiados en Venezuela y Ecuador. Se pregunta en qué medida las poli-

* Cientista politica y periodista de la Pontificia Universidad Javeriana de Bogot4. Es-
tudiante de magister en Estudios Internacionales, Instituto de Estudios Avanzados
(IDEA), Universidad de Santiago.

1 Ver: “Colombia Situacién: Fronteras (Ecuador-Colombia-Venezuela)” en <http:/
www.acnur.org/t3/fileadmin/Documentos/RefugiadosAmericas/Colombia/Colombia_
Situation_-_Fronteras_-_2011.pdf?view=1>.
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ticas de estos paises permiten cubrir las necesidades de los refugiados
en términos de salud, vivienda y educacién o si habria maneras mas
eficientes de abordar el mismo problema.

Se estudian los casos de Ecuador y Venezuela, ya que ambos com-
parten frontera con Colombia y relaciones binacionales similares con
este pais. Ademas, se desplazan a ambos paises una gran cantidad de
refugiados con caracteristicas similares. Ecuador es el mayor receptor
de refugiados colombianos y Venezuela es el quinto después de Esta-
dos Unidos, Canad4 y Costa Rica.

La investigacién se realiza a partir de fuentes documentales y pri-
marias. Primero, por medio de una revisién del impacto de politicas
publicas enfocadas a atender a esta poblacién y en los estudios de
caracterizaciéon de la misma. Segundo, con entrevistas a profundidad
a funcionarios que trabajan en organismos publicos o de cooperacién
internacional enfocados en resolver este problema; también a acadé-
micos y abogados conocedores del tema de refugio en estos paises,
para comprender con maés claridad este fenémeno. No se realizaron
entrevistas a la poblacién afectada, ya que aunque sus aportes serian
muy valiosos, no son necesarios para alcanzar los objetivos que se
plantea el estudio y se quiere evitar revivir por medio del relato situa-
ciones dolorosas de las victimas.

La hipétesis que desarrolla el articulo es que las politicas publicas
disefiadas por Ecuador y Venezuela no son suficientes para prestar los
servicios de salud, vivienda y educacién a los colombianos con necesi-
dad de proteccion internacional, lo que incrementa la pobreza en las
zonas limitrofes entre Colombia, Ecuador y Venezuela. Dos motivos
que permiten comprender esta situacion: 1) la existencia de un limbo
juridico en el estatus de refugiado que excluye a victimas del conflicto
del acceso a los servicios que ofrecen los paises a quienes han tenido
que migrar por causa de la violencia; 2) la falta de capacitaciéon de las
autoridades de los paises implicados y el desconocimiento de las vic-
timas de los derechos de los refugiados.

Este articulo esta estructurado de la siguiente forma: primero, ex-
pone los conceptos claves del estudio; segundo, analiza la desigualdad
en el acceso a los bienes y servicios publicos de los refugiados; tercero,
presenta el contexto Colombiano y las razones por las cuales los co-
lombianos van a otros paises en busca de protecciéon; cuarto, explica
los casos de refugio en Venezuela y Ecuador en su aspecto fronterizo,
humanitario y del impacto de politicas publicas, todo bajo el eje trans-
versal del acceso a los servicios basicos. Finalmente, se exponen las
fortalezas y debilidades de ambos paises en cuestién de politicas publi-
cas para el refugio y su impacto en la pobreza y desigualdad en el acce-
so a servicios basicos generando y/o agravando situaciones de miseria.
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De este modo, un estudio comparado del refugio en ambos paises
podra dar una visién mas clara de la situacién de las victimas de la vio-
lencia con menos recursos que buscan proteccién en paises vecinos y
dos politicas publicas diferentes en la manera de abordar el problema.

CONCEPTOS CLAVES

Los desplazados, refugiados, solicitantes de asilo y las personas que se
encuentran en una situacién similar al refugio, tienen en comun ha-
ber abandonado los lugares donde vivian debido a amenazas directas
o porque el contexto de conflicto en el que vivian ponia en riesgo su
seguridad y la de sus familiares. Sin embargo, conceptual y juridica-
mente, estas figuras pertenecen a categorias distintas.

No existe una definicién legal internacional de la figura del des-
plazado®. Sin embargo, para este estudio se utilizara la de la Ofici-
na del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos expuesta en su Resolucién 50 de la Comisién de Derechos
Humanos:

Desplazados son personas o grupos de personas que se han visto forza-
das u obligadas a escapar o huir de su hogar o de su lugar de residencia
habitual, en particular como resultado o para evitar los efectos de un
conflicto armado, de situaciones de violencia generalizada, de violacio-
nes de los derechos humanos o de catastrofes naturales o provocadas
por el ser humano, y que no han cruzado una frontera estatal interna-
cionalmente reconocida (1998: articulo 2).

Varios paises han adoptado legislaciones que disponen la creacién de
un estatuto nacional para los desplazados por un conflicto particular.
En Colombia, la Ley 387 de 1997 define al desplazado como:

toda persona que se ha visto forzada a migrar dentro del territorio
nacional abandonando su localidad de residencia o actividades econé-
micas habituales, porque su vida, su integridad fisica, su seguridad o
libertad personales han sido vulneradas o se encuentran directamente
amenazadas, con ocasién de cualquiera de las siguientes situaciones:
conflicto armado interno, disturbios y tensiones interiores, violencia
generalizada, violaciones masivas de los Derechos Humanos, infrac-
ciones al Derecho Internacional Humanitario u otras circunstancias

2 Los desplazados internos no tienen un estatuto comparable al estatuto de
refugiado. Sin embargo, como seres humanos en situacién de vulnerabilidad tienen
derecho a todas las garantias principales del Derecho Humanitario y de los Derechos
Humanos. Esto no excluye la posibilidad de medidas administrativas como el registro
a nivel doméstico para identificar a los desplazados que necesitan asistencia especial
(Walter Kalin, 2008).
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emanadas de las situaciones anteriores que puedan alterar o alteren
drasticamente el orden publico (1997: articulo 1).

Se entiende como refugiado a la persona que por un temor fundado de
persecucién se ve obligada a salir de su pais de origen y busca protec-
cién internacional en otro pais. El articulo 1 de la Convencién sobre
Estatuto de Refugiados de las Naciones Unidas de 1951, enmendado
por el Protocolo de 1967, define como refugiado:

persona que, debido a un miedo fundado de ser perseguido por razo-
nes de raza, religion, nacionalidad, membresia de un grupo social o de
opinién politica en particular, se encuentra fuera de su pais de naci-
miento y es incapaz, o, debido a tal miedo, no esta dispuesto a servirse
de la proteccion de aquel pais; o de quien, por no tener nacionalidad y
estar fuera del pais de su antigua residencia habitual como resultado
de tales eventos, es incapaz, debido a tal miedo, de estar dispuesto a
volver a éste.

Las causas de persecucién deben coincidir con uno de los cinco pun-
tos siguientes que figuran en el articulo 1.A(2) de la Convencién de
los Refugiados: raza, religién, nacionalidad, pertenencia a un grupo
social determinado u opiniones politicas. Como muchas personas que
salian de su pafs en busca de proteccién, no eran perseguidas por nin-
guna de las cinco anteriores razones surge la Declaracion de Cartage-
na sobre Refugiados de 1984 que complementa la Convencién sobre
el Estatuto de los Refugiados de 1951 en el contexto latinoamericano
ampliando la definicién de refugiado, al incluir todas las personas que
han huido de su pais “porque su vida, seguridad o libertad han sido
amenazadas por la violencia generalizada”.

Colombia y Ecuador hacen parte de la Convencién sobre el Esta-
tuto de los Refugiados de 1951 y Venezuela con los dos anteriores el
Protocolo de 1967. Colombia, Ecuador han incluido en sus legislacio-
nes internas la definicién de refugiado que propuso la Declaracion de
Cartagena’. Sin embargo, en decreto 1182 de mayo de 2012, Ecuador
elimina de su normativa la definicién de esta declaracién, entre otras
medidas que se analizardan mas adelante.

3 Colombia: Decreto N° 4503 del 19 de noviembre de 2009. Por el cual se modifica el
procedimiento para el reconocimiento de la condicién de refugiado, se dictan normas
sobre la Comisién Asesora para la determinacién de la condicién de refugiado y se
adoptan otras disposiciones.

Ecuador: Decreto N° 3.301 del 6 de mayo de 1992 - Reglamento para la aplicacién en
el Ecuador de las normas contenidas en la Convencién de Ginebra sobre el Estatuto
de los Refugiados de 1951 y el Protocolo de 1967.
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El estatus de refugiado se obtiene mediante el proceso de Deter-
minacién de la Condicién de Refugiado consignado en el Convencién
de 1951 y del Protocolo de 19674 En el caso de Venezuela y Ecuador
se producen flujos mixtos, en los que es necesario distinguir a los refu-
giados de los migrantes. Esta labor, que tiene profundas implicaciones
en la vida y seguridad de los individuos en cuestion.

Los solicitantes de asilo son aquellas personas que estan en un
proceso de determinacién y reconocimiento del estatuto de refugiado.
Las personas que se encuentran en una situacion similar a la de los
refugiados son a quienes no se les han reconocido el estatuto pese a
que estan en la misma necesidad de protecciéon de quienes han sido
reconocidos formalmente como refugiados.

Las personas en necesidad de proteccion internacional (PNPI)
retnen los tres conceptos anteriores ya que son potencialmente re-
fugiados. Son consideradas como personas o grupos de personas que
estan fuera de su pais de origen, que han huido del mismo por amena-
zas a su vida, seguridad o libertad, que temen ser devueltos y que por
una u otra razén, no han formalizado una solicitud de la condicién
de refugiado o no han sido registrados en el pais de refugio (ACNUR).
Un apersona es refugiada independientemente de que el pais donde se
encuentre desconozca su estatus, por su condicion de riesgo, por eso
incluso puede acudir a un tercer pais en busca de refugio.

Otro concepto clave son los migrantes. El término emigrante nor-
malmente comprende todos los casos en los que la decisién de migrar
se toma libremente por razones de conveniencia personal y sin inter-
vencion de un factor externo coercitivo (Glosario de Migracion, de la
Organizacién Internacional para las Migraciones, 2004).

De acuerdo con el ACNUR, en el 2011 el 70% de las personas que
estan en necesidad de proteccién internacional en los paises donde
llegan los colombianos en busca de refugio se encuentran en una si-
tuaci6n similar a la de refugiado. El problema no es sélo el alto ntime-
ro de refugiados, el mayor problema son a quienes no se les ha recono-
cido el estatuto pese a que estan en la misma necesidad de proteccion.
Estos pueden ser eventualmente detenidos o deportados.

Todas estas categorias hacen parte de lo que Bauman (2008) de-
nomina “seres humanos residuales”, es decir la poblacién de aque-
llos que, o bien no querian ser reconocidos, o bien no se deseaba
que lo fuesen o que se les permitiera la permanencia. El autor mues-
tra el modo en que todas estas personas, las cuales no son deseadas

4 De los 146 paises signatarios de la Convencién de 1951 y del Protocolo de 1967,
102 han establecido procedimientos nacionales para Determinacién de la Condicién
de Refugiado.
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por los Estados, se convierten en un factor clave de la “industria de
la seguridad”.

En este estudio se abordara a los refugiados de quienes hay regis-
tros, pero es claro que el problema en el acceso a los servicios es atn
mas preocupante en personas en necesidad de proteccién internacio-
nal, ya que son muchas mas y su situacién es atn mas critica, pero
por permanecer en el subregistro es muy dificil estudiar estos casos.

Tabla 1
Cifras de Colombia, Venezuela y Ecuador
. Refugiados : Solicitantesde :  Otros en necesidad de  : Desplazados :  Total
asilo proteccion Internacional Internos
Colombia 222 125 na i 3943.508***
Ecuador* 55971 ©  18.918 135.000 ? na
Venezuela 5.210" 17.192 200.000 na 222.402

Fuente: ACNUR, agosto 2012.

Dadas las diferentes dindamicas de desplazamiento y refugio en la region para algunos paises no aplican (n.a) ciertas caracteristicas
para el tipo de poblacion identificada.

*Los datos suministrados para Ecuador corresponden a los suministrados por la Direccion de Refugio del Ecuador, a 30 de junio de

2012.

**El nimero de refugiados de la Repdblica Bolivariana de Venezuela son segun la comision nacional Venezolana para los Refugiados
de 1991 a 2011.

*** Cifra del Departamento Administrativo para la Prosperidad Social, Unidad de Atencion y Reparacion Integral a las Victimas (UARIV)
(1996-2011), a febrero de2012.

Por ultimo, es importante tener clara la definicién de politica publica,
pobreza y desigualdad. En este trabajo se utiliza el concepto de politi-
ca publica que propone Jenkins:

“conjunto de decisiones interrelacionadas, tomadas por un actor
o grupo de actores respecto de la selecciéon de metas y medios para
alcanzarlas en una situacién especifica, y donde aquellas decisiones
estan dentro del d&mbito de autoridad de esos actores. En resumen
la finalidad de toda politica publica es resolver o aminorar el proble-
ma publico que aborda” (1978: 15). “Aquella capaz de garantizar la
igualdad de derechos, como el acceso a servicios publicos de calidad”
(Soares, 2010).

En cuanto a pobreza se retoma la definicién que da la CEPAL:

un sindrome situacional en el que se asocian el infraconsumo, la
desnutricién, las precarias condiciones de vivienda, los bajos nive-
les educacionales, las malas condiciones sanitarias, una insercién
inestable en el aparato productivo, actitudes de desaliento y ano-
mia, poca participacién en los mecanismos de integraciéon social
(Altimir, 1979: 1).
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Para entender desigualdad se utiliza lo expuesto por el Informe Lati-
noamericano Pobreza y Desigualdad del Rimisp - Centro Latinoame-
ricano para el Desarrollo Rural:

La desigualdad es un fenémeno multidimensional. Su manifestacién
mas evidente y mas recurrida en la discusion publica se da en la distri-
bucién de los ingresos y del consumo, pero se expresa también en las
posibilidades de acceso a diferentes medios y bienes que garanticen
la satisfaccion de necesidades fundamentales para la vida y dignidad
de ser humano (Rimisp, 2011: 35).

DESIGUALDAD EN EL ACCESO A LOS BIENES
Y SERVICIOS PUBLICOS

Bueno si... me salvaron la vida pero ahora soy como el perro.
-Ahora nos estan matando de a poquitos®.

El refugiado es, por lo general en estos paises, de un contexto social
precario y si éste no cuenta con el acceso a los bienes y servicios pu-
blicos su condicién de pobreza se perpetia. La relacién entre acceso a
bienes y derechos basicos esta ligada a la pobreza. En la medida que
la poblacién refugiada tenga mejor acceso a servicios publicos, edu-
cacién y salud; en términos generales, tendra mayores posibilidades
para rehacer sus proyectos de vida. Los refugiados que se encuentran
en las ciudades tienen mayores posibilidades de acceder a los servi-
cios basicos, pero los que estan en zonas fronterizas, debido al limita-
do desarrollo y al acceso (Informe Piloto ENG-ACNUR, 2008).

Una de las necesidades primordiales de la poblacién refugiada es
la atencién en salud. Farmer (2003) estudia desde un punto de vista
antropolégico y médico las desigualdades en la salud y plantea como
la injusticia, la desigualdad y la pobreza generan condiciones que
afectan la salud, limitan las opciones de los individuos y contribuyen
a que sean los pobres quienes presenten mayores problemas de salud.
El autor plantea como es esta poblacién la que mas se enferma y la
que tiene menos posibilidad de una buena atencién y recuperacién.

Ademas de la dimensién de salud fisica, el punto critico son las
situaciones de violencia a las que se ha enfrentado que necesitan de un
tratamiento emocional. Diferentes estudios afirman que los migrantes
forzados presentan problemas fisicos y mentales como depresién, an-
siedad, angustia, insomnio, panico pena moral, problemas gastricos,

5 Testimonio de un refugiado sin identificar. Ver en bibliografia Colorado (2008).
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infecciones en la piel y cancer (Colorado, 2008; Churruca, 2011; Mo-
gollén et al., 2008).

La vivienda, el trabajo y la educacién son necesidades basicas que
los refugiados necesitan suplir para poder integrarse en el pais al que
arriban. Sin embargo, para poder hacer valer estos derechos, esta po-
blacién debe primero reconocerse como sujetos de derecho.

Colorado (2008) analiza el tema del refugiado desde la perspec-
tiva de sufrimiento social que tiene un efecto en la reconstruccién de
sus proyectos de vida y las posibilidades de incorporacién en la nueva
sociedad. Para la autora, los motivos del refugio han colocado a esta
poblacién en un no-lugar, en la desnudez de su condicién como seres
humanos, en un no-ser-sujetos de derecho.

Incluso quienes tienen el estatuto de refugio no se sienten tratados
como sujetos de derecho por parte de las instituciones encargadas de
los problemas de los refugiados y de velar precisamente por los dere-
chos humanos, ellos expresan que reciben un trato inhumano [...]. Se-
gan los testimonios, tanto refugiados como negados son tratados cono
animales como lo expresé Antonio en un taller en Quito: mira por ejem-
plo por ahi leyendo algo de la Convencion de Ginebra dice los derechos del
refugiado.... aqui a los refugiados, a los reconocidos y a los no recono-
cidos los tratan como animales (Colorado, 2008: 426; énfasis original).

De ahi la importancia de analizar el resultado de las politicas publi-
cas de los paises implicados para garantizar la igualdad de derechos,
como el acceso a servicios puiblicos de calidad (Soares, 2010) a una
poblacién que es victima de la violencia. En los siguientes apartados
se expondra la situacién de los refugiados en Venezuela y Ecuador y
cémo Colombia esta enfrentando este problema.

CONTEXTO COLOMBIANO

Colombia afronta una situacién de conflicto interno, cuyos origenes
se remontan a los afios sesenta. En esa época surgieron el ELN y las
FARC? bajo los ideales de la lucha por la desigualdad, al igual que
otras fuerzas guerrilleras en muchos paises de América Latina.

6 Las FARC-EP nacieron como resultado de la resistencia del movimiento campesino
a las agresiones de que fueran objeto por parte del gobierno nacional en 1964. Est4
indisolublemente ligado a las luchas por la tierra que entonces libraban sectores
del campesinado. El ELN es el resultado de la decisién de un reducido nucleo de
estudiantes, dirigentes sindicales, profesionales de recurrir a la lucha armada con el
objetivo de conquistar el poder y construir el socialismo con una ideologia marxista
y cristiana para transformar la sociedad. El elemento comtn, en sus origenes, es el
recurso a las armas para sacar adelante sus proyectos politicos. Ver en bibliografia
Zuluaga (2004).
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La dinamica del conflicto ha cambiado en los tltimos afios, tras-
ladando su intensidad hacia las fronteras nacionales y se ha conver-
tido en un negocio basado en el narcotrafico y el terrorismo. Ahora
se trata de una guerra en que su intensificacién conduce a golpear a
los més vulnerables, acentia la miseria y agrava las desigualdades.
Pécaut (2001) ha caracterizado en los altimos anos el conflicto como
una guerra contra la sociedad. Es importante resaltar que tanto el ELN
como las FARC fueron catalogadas organizaciones terroristas por el
Departamento de Estado de Estados Unidos.

El conflicto colombiano entra a ser parte de lo que Kaldor (2001)
denomina nuevas guerras que se distinguen de las viejas, entre otras
cosas, por la ausencia de raices ideolégicas. Segin la académica,
cuando las guerras nuevas no son de caracter étnico o religioso, son
guerras codiciosas, en las que los grupos armados buscan fundamen-
talmente apropiarse de rentas naturales.

La presencia de la economia del narcotréfico en la guerra trae
como consecuencia la lucha por el control de los territorios ya sea
para cultivo, procesamiento o como corredores de trafico. La disputa
por el control territorial que se ha convertido en una de las causas
fundamentales del para que la gente abandone sus propiedades y bus-
que refugio dentro o fuera del pais. En parte por este motivo, muchos
colombianos se han refugiado en paises vecinos, sobre todo Venezuela
y Ecuador.

Trejos (2012) explica cémo el conflicto es derivado de la geogra-
fia del pais. En lo geopolitico, la complejidad no disminuye ya que
Colombia es a la vez un pais andino, caribefio, pacifico y amazdénico.
Precisamente ha sido esta compleja topografia, la que histéricamente
ha dificultado las comunicaciones e interacciones regionales, afectan-
do gravemente el desarrollo simétrico o uniforme del pais. Una con-
secuencia de este hecho es que el Estado colombiano histéricamente
ha mantenido una “presencia” diferenciada en el territorio nacional.
Lo que produce sectores dentro del pais donde ante la falta de Estado
la lucha por los territorios se las disputan los grupos guerrilleros y las
Bacrim, descendientes de las antiguas autodefensas’.

7 Las Autodefensas Unidas de Colombia (AUC) fue una organizacion ilegal
paramilitar de extrema derecha, creada en abril de 1997 en Colombia para combatir
a las guerrillas. Son acusadas de realizar masacres, producir desplazamientos y
traficar con drogas a paises extranjeros. Bajo el gobierno de Alvaro Uribe en el 2003
se desmovilizaron y jefes fueron llevados a prisién. Sin embargo, muchas de sus
células no entraron en este proceso y se reorganizaron en las bandas criminales
emergentes (Bacrim), entre ellas se encuentran los Paisas, los Urabefios, los Machos,
los Rastrojos, entre otros. Estos se han convertido en otro actor clave en la disputa
por los territorios para el narcotréfico.
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Las dindmicas de los conflictos regionales y los poderes locales tie-
nen una fuerte incidencia en la dinamica general de la guerra. “No es lo
mismo la guerra en Urab4 que en el Putumayo, en el Catatumbo o en el
Magdalena Medio. Hay formas especificas de relacién con la poblacién
por parte de guerrillas y paramilitares, conflictos locales y/o regionales
diferenciados, juegos de poder diferentes” (Zuluaga, 2004: 12).

Las anteriores caracteristicas han llevado a que la poblacién civil
quede en el medio de una guerra por los territorios. Ademas, una de
las estrategias de desgaste del Estado colombiano por parte de los
grupos armados es provocar desplazamientos masivos y aumentar
asi el namero de las personas inscritas en los registros para acceder
a los beneficios.

Varios autores han clasificados los momentos en el conflicto ar-
mado y la migracién forzada (Jaramillo, 2008; Sanchez et al., 2003;
Otero 2007); con base a ellos se puede presentar la dindmica de la
violencia en los siguientes periodos dentro de las nuevas guerras.

EXPANSION DEL DESPLAZAMIENTO 1980-1998
Caracterizado por el desarrollo del narcotréfico y la creacién de los
Carteles de Medellin y de Cali que utilizaron el soborno, el secuestro
y asesinato. Se identifica un crecimiento de las FARC a partir de su
Séptima Conferencia en 1982, en la que decide urbanizar el conflicto
y financiarse mediante el secuestro y la extorsién. Ademas, amplia sus
frentes hasta llegar a cuarenta en todo el pais. Surgen grupos parami-
litares como los grupos de extrema derecha del Magdalena Medio y
Puerto Boyacda o Muerte a Secuestradores (MAS). También se dio la
persecucién a los miembros del movimiento politico Unién Patriética®.
La Consultoria para los Derecho Humanos y el Desplazamiento
(CODHES) tiene registros desde 1985° mediante el Sistema de infor-
macién de desplazamiento (SISDES) en el cual se estima que desde
1985 hasta 1994 se registran 700 mil desplazados. Los principales ac-

8 La Unio6n Patriética (UP) fue un partido politico de Colombia, fundado en 1985
como parte de una propuesta politica legal de varios actores sociales, entre ellos
el Movimiento de Autodefensa Obrera (ADO) y dos frentes desmovilizados (Simén
Bolivar y Antonio Narifio) del Ejército de Liberacién Nacional (Colombia), las
Fuerzas Armadas Revolucionarias de Colombia (FARC). Con el tiempo, el partido
UP tom¢ distancia con los actores armados del conflicto y llamé a negociar una paz
democratica y duradera.

9 CODHES calcula que entre el primero de enero de 1985 y el 31 de diciembre
de 2011, se han producido alrededor de 5.445.406 desplazamientos de personas en
Colombia. Por su parte, la Agencia Presidencial para la Accién Social y la Cooperacién
Internacional registra un acumulado de 3.943.509, que corresponde a personas que
han sido desplazadas entre el primero de enero de 1997 y octubre de 2011.
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tores durante este periodo fueron la guerrilla (32%), paramilitarismo
(21%), fuerzas estatales (20%), otros agentes (22%).

Ante esta situacién el gobierno del presidente Turbay Ayala creo
en 1981 la Comisién Nacional de Paz y en el gobierno de Virgilio Bar-
co el Estado formula la primera politica de lucha integral contra la
violencia creando la Consejeria Presidencial para la Reconciliacién,
la cual construyé el primer diagnéstico oficial sobre la situacién de
violencia. En 1990 el gobierno firma un acuerdo de paz exitoso con el
grupo guerrillero M19.

INTENSIFICACION Y DIVERSIFICACION DE LOS

DESPLAZAMIENTOS (1998 -2003)

Este Periodo coincide con el gobierno de Andrés Pastrana, la creacion
de una zona desmilitarizada de 42 mil km2 para el adelanto de las
negociaciones de paz. Esto condujo a un aumento en el accionar de la
guerrilla (FARC y ELN) y las Autodefensas Unidas de Colombia. Adi-
cionalmente, comienza el proceso de modernizacién de las Fuerzas
Armadas impulsado por el Plan Colombia'®. Dentro de este, el pro-
grama de fumigaciones aéreas para erradicar los cultivos de coca se
convierte en uno de los motivos de la migracién forzada y comienza
Ecuador a recibir en mayor grado las solicitudes de refugio. En este
periodo se incrementa el nimero de migraciones hacia el exterior en
busca de proteccién y coincide con el auge paramilitar.

EL DESPLAZAMIENTO EN LA SEGURIDAD DEMOCRATICA (2002-2010)
Momento que se desarrolla el gobierno de Alvaro Uribe Vélez. Se
pone en marcha el Plan Patriota (componente militar del Plan Co-
lombia) encaminado a infligir un golpe estratégico a la FARC. Como
se mencioné en la introduccién, la intensificacién de la ofensiva mi-
litar en estas zonas ha tenido un impacto en las dinamicas del des-
plazamiento forzado. Debido a lo anterior, se produce el desborda-
miento del conflicto y las fronteras con Venezuela y Ecuador. A pesar
de esto, hubo una reduccién en la tasa de homicidios y secuestros.
Tanto CODHES como Accién Social concuerdan que desde 2008 el
ntamero de desplazamientos disminuye progresivamente hasta la fe-
cha de esta investigacién.

10 Plan Colombia es un acuerdo bilateral constituido entre los gobiernos de
Colombia y Estados Unidos. Se concibié en 1999 durante las administraciones del
presidente colombiano Andrés Pastrana Arango y el estadounidense Bill Clinton con
los objetivos especificos de generar una revitalizacién social y econémica, terminar
el conflicto armado en Colombia y crear una estrategia antinarcéticos. Para mas
informacién, consultar “Plan Colombia: A Progress Report” en <http://www.fas.org/
sgp/crs/row/RL32774.pdf>.
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El gobierno de Uribe se caracterizé por la recuperacién te territo-
rios que antes estaban en manos de la guerrilla, porque se llevé a cabo
la desmovilizacién de grupos paramilitares activos dentro de las AUC
y por el escandalo de los falsos positivos'!. En el campo internacional,
las relaciones fueron tensas con sus homoélogos el venezolano Hugo
Chavez y el ecuatoriano Rafael Correa.

2010 - UNIDAD NACIONAL

En el gobierno de Juan Manuel Santos se da una continuacién al pro-
grama de seguridad democréatica que él mismo ya habia manejado
mientras fue ministro de defensa de Uribe. Se continta con la mili-
tarizacién de los territorios por parte de la fuerza publica mediante
los planes Troya Caribe y Troya Pacifico. De acuerdo con CODHES
(2012) durante este periodo se incrementa la crisis humanitaria en las
regiones de la implementacién de la Politica Integral de Seguridad y
Defensa para la Prosperidad- (PISDP).

El 2011 representa un punto de inflexién en materia de recono-
cimiento de los derechos de las victimas con la adopcién de la Ley de
Victimas. En entrevista con Michel Poletto, funcionario del ACNUR,
éste explica:

Con el cambio de gobierno se ha presentado una mayor apertura ha-
cia los temas del conflicto, sobre todo con la Ley de victimas que se
expidié6 el afio pasado, que debe ser algo de lo que ya has escuchado.
Ademas el hecho de que por primera vez se hable de conflicto como
una realidad existen es un avance ya que en el pasado so6lo se hablaba
de criminalidad o grupos armados (Entrevista a Poletto, 2012).

En agosto de 2012, el gobierno y las FARC asumieron el compromi-
so de entablar este didlogo de paz en La Habana. Cuba y Noruega
son las garantes de un proceso en el que ejercen de acomparfiantes
Venezuela y Chile. Los didlogos se entablan mediante el llamado
Acuerdo general para la terminacién del conflicto y la construccién
de una paz estable y duradera. Sin embargo, hay escepticismo acer-
ca de los resultado de las negociaciones por comunicados de las
FARC como que “no hay agendas paralelas ni ocultas” o que califi-
can de intrascendental el asunto de las victimas (El Tiempo, 27 de
octubre de 2012).

11 El escandelo de los falsos positivos fue el caso en el que se encontré culpable al
Ejército de Colombia por el asesinato de civiles para hacerlos pasar como guerrilleros
muertos en combate dentro del marco del conflicto armado.
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ECUADOR

LA FRONTERA

Colombia y Ecuador comparten 586 km de territorio, donde se ubican
los departamentos de Putumayo y Narifio en Colombia y las provincias
de Sucumbios, Cachi y Esmeralda del otro lado de la linea a fronteriza.

La economia de la regién se basa en la produccién agropecua-
ria, actividad maderera y la pesca, pero en general las condiciones
en las que vive la gente son precarias. Esto ha contribuido a la gene-
racién de negocios ilicitos como el trafico de armas y de narcéticos.
A la fecha, hay conocidas en la regién 26 rutas de trafico de armas
(Cragim, 2003). Ademas, del lado colombiano hay fuerte presencia
de grupos guerrilleros (FARC y ELN) al igual que de bandas crimi-
nales (Aguilas Negras, Rastrojos y Machos)'2, que manejan el trafico
de drogas hacia fuera del pais. Los destinos mas comunes son Gua-
yaquil, Manta y Esmeraldas.

Los territorios fronterizos entre Colombia y Ecuador son unos
de los que presentan mayor conflicto armado. El departamento de
Narifio, donde se encuentran los principales grupos armados en ac-
tivo, representa la mayor tasa de desplazados, combates y asesinatos
selectivos del pais. El departamento de Putumayo también sufre espe-
cialmente la inestabilidad y la violencia (Verney, 2009: 60).

SITUACION HUMANITARIA

Ecuador es el pais de América Latina que tiene mayor ntamero de so-
licitudes de refugio, 56 mil, de los cuales el 98% son colombianos,
ademas se calcula que cada mes cruzan alrededor de 1.300 personas
la frontera con Colombia en busca de refugio’3. El Estado ecuatoriano
destina USD 60 millones en atencion a los refugiados reconocidos, un
25% de ese rubro es cubierto por la cooperacién internacional. Co-
lombia aporté este afio, y por primera vez, USD 500 mil para atender
a sus nacionales refugiados en Ecuador. Cada refugiado reconocido
que permanece en Ecuador significa un gasto anual para el pais de
USD 580. De este monto, USD 328 se destinan a gastos del salud (E!
Comercio, 17 de mayo 2012).

12 La mayoria de los casos que llegan al Ecuador argumentan persecucién por
criminales emergentes o antiguos grupos paramilitares.

13 Enalgunas ocasiones, la llegada masiva motiva la adopcién de medidas especiales.
Por ejemplo, entre el 11 y el 14 de noviembre de 2005, 704 colombianos se desplazan
de areas fronterizas a San Lorenzo, Esmeraldas; el alcalde declara el estado de
emergencia a la ciudad, que cuenta con 20 mil habitantes aproximadamente, pues
no estaba preparada para recibir a tanta gente (Jaramillo, 2008: 59).
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Alrededor del 60% de los refugiados en Ecuador se asientan en
cascos urbanos en busca de anonimato y oportunidades laborales, un
30% de esta poblacién se asienta en Quito. Una investigacién de la Fa-
cultad Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO) en conjunto
con el ACNUR'", encontré que la mayoria de la poblacién, refugiada
en estas ciudades, manifiesta haber encontrado en Ecuador la paz y
tranquilidad que no tuvieron en Colombia, es decir, la seguridad. Ade-
mas, esta misma mayoria (84%) desea permanecer en Ecuador a pe-
sar de las precarias condiciones de condiciones en materia de empleo,
vivienda, educacioén, salud y seguridad, lo que llevé a la conclusion de
que “los refugiados encontraron la proteccién, pero no una solucién a
largo plazo como la que desean, es decir; la integracién local” (FLAC-
SO, 2011).

En Ecuador se presenta un acelerado aumento en las solicitudes
de refugio entre los afios 2001 y 2003 debido, principalmente, a las
fumigaciones de cultivos de uso ilicito, la intensificacion de la disputa
entre guerrillas, narcotraficantes y paramilitares por el control de
esos cultivos en territorios cercanos a la frontera'>. No obstante, la
migracion forzada hacia este pais trasciende el paso de la frontera y
anuda otras dinamicas, actores y territorios que hacen parte del con-
flicto armado en Colombia. Asi lo indica la presencia en Ecuador de
refugiados provenientes de ciudades capitales del interior del pais.

El escaso desarrollo de la regién junto con las dificultades de ac-
ceso obstaculizan la prestacién de servicios basicos a los refugiados
y a la poblacién local. La seguridad constituye otro problema, sobre
todo en las zonas fronterizas, donde la situacién es tensa debido a
que imperan la delincuencia y la trata de personas. Ha habido cierta
tendencia a asociar a los colombianos con esta inestabilidad. La xe-
nofobia hacia los colombianos es frecuente en Ecuador. Un 52% de la
poblacién refugiada encuestada se siente discriminada en el Ecuador
en la mayor parte de los casos por su nacionalidad (FLACSO, 2011).

Otro problema que preocupa a las autoridades es el nimero de
personas que cruzan la frontera y no se tiene registro. De acuerdo
con el informe del ACNUR, “Realidades de los refugiados, evalua-

14 La investigacién contemplé la participacién de mas de 1.500 ciudadanos
colombianos en situacién de refugio a través de la aplicacion de metodologias
cuantitativas y cualitativas: 1.200 respondieron a una encuesta llevada a cabo en
las dos ciudades, mientras que méas de 300 colaboraron en la realizacién de grupos
focales, entrevistas a profundidad y talleres de cartografia social.

15 El 55% de los refugiados colombianos reconocidos en 2011, provienen de Narifio
(24,4%), Valle del Cauca (20,8%) y Putumayo (9,7%) (CODHES, 2011).
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cién de las necesidades globales”??, se estima que existen entre 130
mil y 140 mil colombianos en Ecuador que viven en situaciones pa-
recidas a la de los refugiados y que no cuentan con ningtn tipo de
proteccion internacional.

La planificacién de los programas de asistencia tiene el gran de-
safio de localizar a los refugiados. La mayoria se estan asentando
en las principales ciudades, pero muchos viven en lugares remotos
de la jungla a los que es muy dificil acceder. El otro reto consiste en
hacer programas de sensibilizacién e informacién ya que la falta de
inscripcién se debe, en parte, a que las personas no la solicitan, bien
porque tienen miedo'” de hacerlo o porque desconocen su derecho a
reclamar asilo.

POLITICAS PUBLICAS

a) Contexto juridico migratorio

Ecuador en materia de refugio refleja coherencia con los estdndares
internacionales. Como se sefiald en la introduccioén del texto, éste ra-
tificé la Convencién y el Protocolo sobre el Estatuto de los refugiados
y en el decreto 3301 de 1992 adopté la definicién de la Declaracién
de Cartagena. Ademas, cuenta con normas complementarias tanto
en la Ley de extranjeria de 1971 como en su Reglamento de 1986 (La
Verde, 2009).

Por su parte, la Constitucién de 2008 sefiala en el articulo 9 que
las personas extranjeras que se encuentren en el territorio ecuato-
riano tendran los mismos derechos y deberes que las ecuatorianas,
de acuerdo con la Constitucién”. También el apartado 7 del articulo
416 expone que Ecuador “exige el respeto de los derechos humanos,
en particular de los derechos de las personas migrantes, y propi-
cia su pleno ejercicio mediante el cumplimiento de las obligaciones
asumidas con la suscripcién de instrumentos internacionales de De-
rechos Humanos”.

Durante 2009 y 2010, el Estado de Ecuador, en cabeza de la Di-
reccion Nacional de Refugio y en coordinacién con el ACNUR, imple-
ment6 el denominado Registro Ampliado, mediante el cual, a través
de brigadas moviles de registro y documentacion, reconocié 27.740
refugiados en un periodo de un afio (marzo 2009-marzo 2010).

16 Ver informe completo en <http://www.acnur.org/t3/eng/situacion-del-ecuador/>.

17 En la encuesta realizada por FLACSO en 2009 a 1.500 ciudadanos colombianos
en situacion de refugio, la mitad de ellos afirmaron que no confiaban ni en la policia
ni en el sistema judicial, mientras que algunos denunciaron situaciones de acoso,
detenciones arbitrarias y casos de violencia sexual.
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Pese a los enormes avances realizados por el Estado ecuatoria-
no en materia de registro, recientes cambios indican retrocesos en la
materia. Es el caso del requisito adicional que desde enero de 2011 se
esta exigiendo a los solicitantes de asilo, consistente (Tacha, 2012: 9).

La adopcién e implementacién del Decreto Ejecutivo 1182, de 30
de mayo de 2012 por padre del Estado ecuatoriano ha alarmado a to-
das las organizaciones que trabajan por los refugiados. Este contiene
el nuevo reglamento para la aplicacién en el Ecuador del derecho al
refugio restringiendo la definicién de persona refugiada, al haber
eliminado el contenido de la Declaracién de Cartagena (1984) y esta-
blecer plazos'® y condiciones que no corresponden con las condi-
ciones sociales y econémicas en las que se encuentra la gran mayoria
de personas refugiadas, ni con el contexto ecuatoriano. El decreto
también establece nuevos procedimientos para cesar la condicién de
refugiado pues se sustentan en consideraciones abstractas y de amplia
discrecionalidad. Al adoptar esta nueva normativa el Estado ecuato-
riano, ha alterado la progresividad de los derechos, incluso los enmar-
cados dentro de la Constitucién de 2008 previamente mencionados.
Con la adopcién del nuevo decreto las personas que han llegado a
Ecuador y han permanecido mas de 15 dias sin hacer el tramite del
asilo ya no pueden pedir que se los reconozca como refugiados y si
transcurren mas de 90 dias pueden ser deportados.

Adriana Blanco, directora de servicios legales de Asylum Access-
Ecuador (AAE) resume los cambios que trae el nuevo decreto:

Antes era un proceso mas laxo y eran términos mucho mas largo. El
argumento de Ecuador es que el namero de refugiados colombianos ya
ha aumentado tanto que ya el pais no tiene capacidad de dar respuesta
al grupo que hay. Por eso esta tratando de restringir la cantidad de
casos que ingresan al sistema (Entrevista Blanco, 2012).

b) Impacto de las politicas en el acceso a los servicios publicos
Segun reconoce la Constitucién de la Republica en su articulo 9, todos
los extranjeros en el pais tienen los mismos derechos que los ecuatoria-
nos. De igual manera se consagra en el Decreto Ejecutivo 1182, donde
se explicita el acceso a los servicios publicos y beneficios sociales.

Sin embargo, la brecha que existe en el acceso a derechos supo-
ne una serie de limitaciones administrativas y legales que no siempre
hacen posible ese ejercicio efectivo. Al respecto, se da una suerte de

18 Apartirdelingresoal pais, el refugiado tiene 15 dias parasolicitarel reconocimiento
de su estatus de refugiado. El plazo de apelar una negacién de condicién de refugio
pasé de 15 a 3 dias.
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discriminacién institucional, que deviene de la falta de ajuste entre
la constitucién y normas de segundo rango que dificultan el acceso a
los derechos con la visa de refugio. El propio documento de identifi-
cacién es una limitante, ya que no es compatible con la base de datos
del registro.

Uno de los problemas mas complicados para los colombianos en
Ecuador es encontrar trabajo. La mayoria labora en la informalidad
y este es uno de los sectores que mas se auto percibe discriminado.
Esto trae como consecuencia la imposibilidad de acceder a un régi-
men de seguridad social y a un cambio de vivienda frecuente. Facto-
res que dificultan la insercién en la sociedad ecuatoriana. Ademas,
los colombianos solicitantes de refugio no cumplen con los requisitos
para abrir cuentas bancarias y tienen dificultades para acceder a los
programas sociales de gobierno y redes nacionales de seguridad, lo
que constituye un factor que contribuye con sus altos niveles de
pobreza y exclusion.

En el tema de educacion esta garantizado gracias al Acuerdo mi-
nisterial 337 de 2008. Se estipulé que no se debe exigir visa o estadia
regular vigente, de la misma manera los extranjeros, cualquiera sea
su condicién migratoria, que no cuenten con documentacién de es-
tudios, podran acceder al sistema educativo, mediante exdmenes de
ubicacién en todos los niveles y modalidades. Lastimosamente, se pre-
sentan casos de discriminacién con los hijos de los colombianos en
Ecuador o problemas administrativos para inscribirlos.

Gracias al mismo acuerdo, la salud es también accesible ya que
no se requiere de documento de identificaciéon ni comprobante del
estatus de refugiado para acceder a los servicios de salud publica que
son gratuitos. Aunque como ya se sefialé anteriormente la mayoria de
la poblacién no esta suscrita a ningin régimen de salud.

La discriminacién también dificulta las posibilidades de encon-
trar vivienda. Muchas personas no arriendan a colombianos como
explica Ramirez:

En cuanto a la vivienda, hay problema mas por el imaginario que por
la falta de garantia por parte del gobierno. Muchos por ser colombia-
nos tienen problema para que les arrienden. A muchas compaiferas
de FLACSO eso les paso, les reconocen la voz y por el acento no les
arriendan (Entrevista a Ramirez, 2012).

En un estudio sobre el refugio de FLACSO nombrado anteriormente
se encontraron los siguientes dados: el 67% de las personas que han
intentado acceder a la educacién han tenido dificultades (2010: 43), el
90% de los refugiados no tienen contrato y sus acuerdos laborales son
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verbales (2010: 41), un 17% participa en alguna o varias organizacio-
nes en su ciudad de residencia (2010: 30), el 44% de los encuestados
expresa que ha tenido algtin tipo de dificultad para acceder a los servi-
cios de salud (2010: 45), y s6lo el 1% tienen vivienda propia (2010: 47).

VENEZUELA

LA FRONTERA

Colombia y Venezuela comparten 2.219 kilémetros de frontera. Es la
linea fronteriza mas larga que tiene Colombia con otro pais y abarca
en su territorio los departamentos de La Guajira, Cesar, Norte de
Santander, Boyac4, Arauca, Vichada y Guainia. Del lado venezolano,
los estados que hacen parte de la frontera son Zulia, TAchira, Apure
y Amazonas.

Esta zona al igual que la frontera ecuatoriana cuenta con la pre-
sencia de grupos guerrilleros y bandas de narcotraficantes. Sin em-
bargo, econémicamente es mucho més préspera y hay un intercambio
comercial mas intenso. Uno de sus polos principales de intercambio
son las ciudades fronterizas de San Antonio del TAchira-Cuicuta, que
concentran el 80% del intercambio comercial entre los dos paises.

Los principales conflictos de esta regién son el trafico de armas
hacia la guerrilla colombiana, el uso de suelo venezolano por parte
de los grupos armados colombianos para refugiarse y lanzar ataques
contra la fuerza publica y la migracién hacia los estados fronterizos
(Tachira, Apure, y Zulia) de colombianos victimas del conflicto. Tam-
bién hay problemas de corrupcién y contrabando de gasolina (Pedra-
za, 2005).

Los departamentos que presenten mayor irregularidad en cuanto
a presencia de grupos armados y por tanto migraciones forzadas son
La Guajira, Arauca y Norte de Santander'’. Para febrero de 2012, el
ACNUR ha registrado unos 17 mil solicitantes de asilo y segtin cifras
del gobierno existen unos 5 mil refugiados reconocidos. Ademas, se
estima que hay aproximadamente 200 mil personas con necesidades
de proteccién internacional en las areas fronterizas con Colombia.

En los cuatro departamentos de la frontera con Venezuela, se
presenta una légica de desplazamiento gota a gota. Sin embargo, la
zona que delimita estos departamentos con los estados venezolanos

19 Segun cifras oficiales de Accién Social —organismo del gobierno Colombiano que
coordina la politica estatal frente al desplazamiento, desde 1997 hasta junio de 2010,
un total de 101.654 personas desplazadas habian ingresado en el STPOD (Sistema de
Informacién de Poblacién Desplazada), del departamento Norte de Santander en la
frontera con Tachira.
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de Apure, Tachira y Zulia posee un dinamismo tal que no es viable
lograr cuantificar con exactitud la cantidad de cruces que se producen
en la frontera. Las solicitudes de refugio son un indicador que de ma-
nera aproximada orienta sobre la movilidad de colombianos en busca
de proteccion en el vecino pais (CODHES, 2009: 60).

SITUACION HUMANITARIA
Para febrero de 2012, el ACNUR ha registrado unos 17.192 solicitan-
tes de asilo y seguin cifras del gobierno existen unos 5.210 refugiados
reconocidos. Ademas, se estima que hay aproximadamente 200 mil
personas con necesidades de proteccién internacional en las dreas
fronterizas con Colombia (ACNUR Venezuela 2012). Esto muestra
que sélo un 2,6% de la poblacién en necesidad de proteccién tiene el
estatus de refugiado, lo cual es alarmante. También preocupa la falta
de informacién ya que apenas el 8,5% ha presentado solicitud de asilo.
En la frontera, el paso de colombianos y venezolanos de un lado
al otro es parte de la vida y la economia de la zona. Muchos viven en
un lado pero trabajan y estudian en el otro, tienen familiares en ambos
lados de la frontera y algunas etnias indigenas gozan de las dos na-
cionalidades. Ademas, la migracién por razones econémicas comenzo
muchos anos atras de la de quienes buscan refugio. Esto hace que juri-
dicamente sea complicado adquirir el status de refugiados en Venezue-
la o ser reconocidos como desplazados por el gobierno colombiano.
El funcionario de la ACNUR, Michele Poletto, resume la situacion:

Venezuela cuenta con nimero menos claros. La permeabilidad de las
fronteras, el hecho que se transite de un lado al otro cotidianamente
y la presencia de grupos indigenas que tienen la doble nacionalidad,
hace méas complicado tener un registro. Por otro lado, también se pre-
sentan problemas entre los gobiernos (Entrevista a Poletto, 2012).

POLITICAS PUBLICAS:

a) Contexto juridico migratorio

Venezuela no es parte de la Convencion sobre el Estatuto de los
Refugiados de 1951 pero el 6 de mayo de 1986 ratificé el Protocolo
sobre el Estatuto de los Refugiados de 1967. En 1984 contribuyé a
preparar los textos en la Declaraciéon de Cartagena, pero dado que
no es una convencién y no es vinculante, Venezuela no la observa
para determinacién del estatuto. Venezuela no ha ratificado ni la
Convencién sobre el Estatuto de los Apatridas de 1954, ni la Con-
vencién para la reduccion de los casos de apatrida de 1961 (ACNUR
Venezuela, 2012).
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En cuanto a legislacién interna, Venezuela aprobé el 3 de octubre
de 2001, bajo el gobierno del presidente Hugo Chavez, la Ley Orgéanica
sobre Refugiados o Refugiadas y Asilados o Asiladas. En 2003 se apro-
b6 su reglamento y la creacién de las Secretarias Técnicas a través de
las cuales la Comisién tiene presencia en la frontera.

La Comisién Nacional para los Refugiados fue creada por la Ley
Organica sobre Refugiados o Refugiadas en el afio 2003 y est4 integra-
da por representantes del Ministerio de Relaciones Exteriores, quien
la preside, del Ministerio del Interior y Justicia y del Ministerio de la
Defensa, quienes tienen derecho a voz y voto. Asimismo, la Comisién
cuenta con la presencia del Ministerio Publico, la Defensoria del Pue-
blo, la Asamblea Nacional, quienes sélo tienen derecho a voz. Esta
Comisién fue juramentada por el Presidente de la Republica Boliva-
riana de Venezuela, el 7 de agosto de 2003, y a solicitud de la misma,
puede contar con la presencia de un representante del ACNUR con
derecho a voz.

El Estado venezolano considerara refugiado a toda persona a
quien la autoridad competente le reconozca tal condicién, en virtud
de haber ingresado al territorio nacional debido a fundados temores
de ser perseguido por motivos de raza, sexo, religién, nacionalidad,
pertenencia a un determinado grupo social u opinién politica, y se en-
cuentre fuera del pais de su nacionalidad y no pueda o no quiera aco-
gerse a la proteccién de tal pais; o que, careciendo de nacionalidad, no
pueda o no quiera regresar al pais donde antes tuviera su residencia
habitual (Art. 5 de la Ley Organica sobre Refugiados o Refugiadas y
Asilados y Asiladas).

b) Impacto de las politicas en el acceso a los servicios publicos

La falta de documentacioén es el factor que mas dificulta la integracion
local. En una investigacién realizada por el STR-Venezuela a princi-
pios del 2007, se encontré que el 79% de los refugiados asegura que
es la mayor dificultad para vivir en territorio venezolano, pues limita
los espacios de participacién e impide el disfrute de beneficios como
acceso a la vivienda y posesién de bienes.

La ausencia de documentacién reduce las posibilidades de ac-
ceder a trabajos formales. En este aspecto los refugiados reflejan la
misma situacién; los datos encontrados en la poblacién entrevis-
tada reportan que el 41% de las personas se dedica a la economia
informal (trabajos ocasionales como vendedores ambulantes) (Mos-
quera 2007: 3).

El ACNUR junto con la ONG holandesa para los refugiados
Stichting Vluchteling publicaron en 2008 el estudio “El perfil de la
poblacién colombiana con necesidad de proteccién internacional:
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El caso de Venezuela”?. Este concluyé que la calidad de vida de la
poblacién con necesidad de proteccién internacional en este pais
es precaria. Su nivel educativo es bajo y trabajan principalmente
en el mercado informal. Suelen habitar en viviendas inadecuadas,
escasamente equipadas y en situaciéon de hacinamiento. Muchas fa-
milias no tienen acceso a agua potable y a saneamiento poniendo
en riesgo la salud de adultos y, especialmente, la de la poblacién
infantil. También hay hogares cuyas zonas de residencia carecen de
transporte publico o son inaccesibles dado el mal estado de las vias
de circulacién.

A continuacién se exponen algunos datos del anterior estudio
que llaman la atencién. En cuestiones de documentacién y reconoci-
miento de sus derechos, el 73% de los miembros de los hogares de la
poblacién con necesidad de proteccién internacional no cuenta con
documentos que los acrediten en el pais (2008: 55), sélo un 27% de
las y los jefes de hogar sabe de la existencia de la Ley Orgénica de
Refugiados y Refugiadas o Asilados y Asiladas (LORRAA) (2008: 57) y
un 60% desconoce los procedimientos para realizar los tramites y sus
derechos como refugiados.

En educacién se observa que un 16,7% de la poblacién adulta no
sabe leer ni escribir, (2008: 62), v 20 % de nifios y nifias entre los 7 y
los 12 afos de edad no asiste a la escuela y un 48% de adolescentes
tampoco (2008: 86). En empleo, las cifras afirman que la tasa de des-
ocupacion es del 11% en hombre y el 22 en mujeres (2008: 62).

En servicios basicos el 53% accede a agua potable por acueducto;
pero el resto lo hace por camién cisterna, pilas o estanques publicos
y pozos o manantiales (2008: 67) y 35% de los hogares, servicios de
disposicién de excretas que garanticen el debido saneamiento (2008:
67). El hacinamiento es del 60% y el 56% habita en viviendas de in-
fraestructura precaria (2008: 86).

Por lo que se observa, las leyes para garantizar los derechos a los
refugiados existen en la Constitucién y en la Ley Orgénica de Refugia-
dos y Refugiadas o Asilados y Asiladas (LORRAA), pero la gente las
desconoce. Atin quienes son reconocidos como refugiados tienen bas-
tantes problemas para integrarse a la sociedad, mucho mas quienes
no lo son. El Estado Venezolano implanté planes en 2011 para reco-
nocer a refugiados, pero estos esfuerzos sélo han logrado que menos
de un 5% de la poblacién con necesidad de proteccién internacional
en Venezuela legalice su estatus.

20 La investigacion trabajé con 445 personas clave en 27 municipios.
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CONCLUSIONES

Retomando la hipétesis expuesta, se puede afirmar que el impacto de
las politicas —existentes, o disponibles, y no de las politicas en gene-
ral- para superar la desigualdad en el acceso a los bienes y servicios
publicos no ha logrado suplir las necesidades de la poblacién con
necesidad de proteccién internacional y s6lo en alguna medida las de
los refugiados.

En el caso de Ecuador se observa que hay un esfuerzo para que
los derechos sean para todas las personas independientemente de su
nacionalidad o estatus legal. Comenzando por su Constitucién que
dice que las personas extranjeras que se encuentren en el territorio
ecuatoriano tendran los mismos derechos y deberes que las ecuatoria-
nas. Sin embargo, las leyes en cuanto al refugio y los extranjeros no
garantizan los derechos a quienes no han regularizado su situacién y
la falta de documentos es un impedimento para la bisqueda de traba-
jo, inscripcién en centros educativos, acceso a cuentas bancarias o a
un sistema de salud.

Es admirable el proceso que se realizé en 2009 y 2010 de Regis-
tro Ampliado en el que se reconocié a 27.740 refugiados. Si llama
la atenciéon Ecuador en la prensa por ser el pais con mayor niime-
ro de refugiados del hemisferio occidental, es porque este Estado
ha realizado grandes esfuerzos para reconocer a la poblacién, no
porque en otros paises no existan tantas personas con necesidad
de proteccién internacional. Como se presenté en la tabla al inicio
del articulo se calcula que el niimero de personas que han cruza-
do la frontera de Colombia hacia Venezuela es mayor que los que
se encuentran en Ecuador (209.889 vs. 222.402), pero Ecuador ha
reconocido a diez veces mas personas que Venezuela (55.971 vs.
5.210). Lastimosamente, con el Decreto 1182 Ecuador esta hacien-
do un gran retroceso en cuanto a lo avanzado en el reconocimiento
de refugio.

Venezuela tiene desde 2001 la Ley Organica sobre Refugiados o
Refugiadas y Asilados o Asiladas (LORRAA). Pero el desconocimien-
to de la gente frente a sus derechos y los procesos para legalizar su
estatus son los principales impedimentos para que regularicen su si-
tuacioén.

A continuacion se presentan las conclusiones a las que llegé este
estudio que impiden el acceso a los bienes y servicios publicos, aumen-
tan la desigualdad y la pobreza. En primer lugar, la base del problema
tanto en Ecuador como en Venezuela, pero con mayor incidencia en
el segundo pais, es la falta de informacién de las personas sobre sus
derechos y la debilidad institucional a la hora de facilitar los procesos
para acceder al refugio.
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El segundo problema que se evidencia es la discriminacién. No
por parte del Estado, sino de los ciudadanos de estos paises. Al aso-
ciarse al refugiado con la delincuencia, la pobreza y el desorden social
sus posibilidades de adaptacién en la nueva sociedad en cuestiones de
vivienda, educacién y trabajo se dificultan.

El tercer factor es la falta de presencia de los tres Estados involu-
crados en las fronteras, lo que se evidencia en el déficit de los servicios
basicos. Los estudios demuestran que las poblaciones de refugiados
en las fronteras tienen menor calidad de vida, por eso muchos siguen
adentrandose y se instalan en las ciudades.

En cuarto lugar, el Estado colombiano es ausente en problema
del refugio de sus ciudadanos en los paises vecinos. Es un avance la
Ley de Victimas, ya que superdé el problema de los connacionales y
acepté como desplazados a las personas que salieron del pais y vol-
vieron —incluyéndolos en los beneficios que les otorga el Estado- y ha
planteado la forma de ayudar a colombianos en el extranjero, aunque
esta ultima es un arma de doble filo, ya que los que han accedido al
estatus de refugiados lo pueden perder si tienen ayuda del gobierno
de su propio pais.

Por tltimo, se resalta la urgencia que hay en poblaciones atin méas
vulnerables dentro de los refugiados y personas con necesidad de pro-
teccion internacional: nifios, adolescentes, adultos mayores, mujeres,
poblaciones afro-descendientes e indigenas, son quienes mas sufren
la discriminacién y muchas veces los Estados no han contemplado
sus situaciones, como la de los indigenas con doble nacionalidad o los
menores no acompanados.
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CANCER DE CUELLO UTERINO
Y CUIDADO FAMILIAR

UNA MIRADA A LA ORGANIZACION DEL
CUIDADO FAMILIAR EN PACIENTES CON CANCER DE
CUELLO UTERINO AVANZADO EN EL INSTITUTO REGIONAL
DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, IREN NORTE, ZONA DE
LA MACRO REGION NORORIENTAL DEL PERU

1. INTRODUCCION

En América Latina el cancer de cuello uterino es uno de los princi-
pales tipos de neoplasias causantes de mayor niimero de defunciones
(Web OPS). De la misma manera, en el Pera este tipo de cancer no
ha sido exento, siendo el segundo tipo de cancer mas frecuente y con
mayor mortalidad a nivel nacional (MINSA, 2010). Si bien se han
dado avances importantes desde la salud ptiblica para controlar este
tipo de neoplasia, como de otros, ya sea a través de la descentraliza-
cién de la atencién por medio de la implementacién de nuevos hos-
pitales especializados en tres regiones del pais, atin siguen existien-
do brechas no contempladas por el Estado que ignoran otras fases
del tratamiento de una paciente de cuello uterino, que llegan a ser
tan determinantes para el éxito o fracaso del tratamiento biomédico,
como es la organizacion del cuidado familiar. Asi, el estudio busca
aproximarse a un aspecto poco trabajado, que forma ademas una
parte complementaria del tratamiento de la enfermedad, como son
los cuidados familiares.

* Carlos Chirinos Medina es antropélogo, investigador en temas de la salud, bienes-
tar infantil y cuidados familiares. Es graduado y licenciado por la Pontificia Uni-
versidad Catdlica del Peru.
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La presente investigacion tiene como intencién estudiar dos
planos de la organizacién del cuidado familiar de las pacientes con
cancer de cuello uterino. Un primer plano asociado a una nocién
mas clasica del cuidado familiar, como llegan ser las practicas de
atencion en el aspecto fisico y emocional, las tareas de gestiéon y
distribucién de responsabilidades, asi como las motivaciones y per-
cepciones que se dan como parte de esta experiencia. El segundo
plano mas bien corresponde a un aspecto mas estratégico del cui-
dado, donde se indagan sobre los recursos familiares y como éstos
se manejan, ya sean de tipo econémico, informativo, de redes so-
ciales, entre otros; para la superacién de las diversas limitaciones
que se presentan en una crisis de salud como ésta. Un principal
interés en este sentido es abordar las estrategias familiares adopta-
das para el acceso a la atencién especializada, que termina siendo
el principal gran obstaculo que advierten las familias y pacientes
de escasos recursos.

Dado que nos interesa comprender las dindmicas familiares,
el estudio define al cdncer como una crisis que afecta tanto a la
paciente como a la familia, en diversos aspectos de su vida social,
personal e intrafamiliar. Una crisis consiste en un evento de emer-
gencia que se presenta de manera inesperada y que exige de los ac-
tores involucrados una serie de respuestas para su solucién (Orlove,
1981). Por tanto, el cancer involucra la imposicién de una serie de
nuevos condicionantes que tienden a reorganizar las vidas de las fa-
milias y pacientes viéndose interrumpidos en diversas esferas de sus
vida cotidiana, actividades domésticas o proyectos a futuro (Baider,
2003); asi como en sus activos o recursos econémicos (Anderson,
2000). Es ante esta situacion que las familias generan una serie de
acciones para su solucién, que en su conjunto pueden ser entendi-
das como estrategias familiares, y que pueden ser definidas como el
manejo de recursos, limitantes y objetivos en respuesta a la crisis
generada por la enfermedad (Zoomers, 2002).

Por otro lado, un segundo plano del cuidado estd dado por el
conjunto de acciones que procuran desarrollo y bienestar a la enfer-
ma. Este cuidado familiar incluye tareas vinculadas a la atencién de
las necesidades fisiol6gicas, médicas y sociales, asi como tareas de
gestién en cuanto a la organizacién y distribucién de tareas para el
cuidado (Aguirre y Batthyany, 2005). Del mismo modo, el cuidado
familiar aborda otras dimensiones ademas de la organizativa, como
son la econdémica y la cultural (Hughes, 2002). Dependiendo de los
recursos econémicos con que cuenten las familias y de las interpreta-
ciones que se hagan sobre el cuidado, las practicas variaran, influyen-
do, sobre todo, en la calidad como son impartidas.
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El lugar seleccionado para el desarrollo del estudio fue el Insti-
tuto Regional de Enfermedades Neoplasicas Norte (IREN), ubicado
en la ciudad de Trujillo. La eleccién por esta institucion radica en su
importancia como principal dependencia publica para la prevencién
y atencién del cancer para los distintos departamentos que conforman
la Macro Regién Nororiental' del pafs.

Se contd, a su vez, con la colaboracién de ocho familias con
pacientes de cancer de cuello uterino entre los estadios IT y III. Asi
como el testimonio de cinco proveedores de salud del IREN. Esto
posibilité no sélo tener historias de la enfermedad desde una pers-
pectiva familiar, sino que éstas puedan ser enmarcarlas en un con-
texto de la salud publica. Para ello, se realizaron preferentemente
entrevistas a profundidad como conversaciones informales?. El tra-
bajo de campo estuvo comprendido entre los meses de junio y julio
del afo 2012.

Se espera que con el presente estudio se logre aportar, desde las
ciencias sociales, a la discusion sobre la problematica de la atencién del
cancer de cuello uterino en el Pert y en Latinoamérica, y el impacto que
ésta genera, sobre todo, en las familias y pacientes de bajos recursos.

2. CONTEXTO DE LA ATENCION ONCOLOGICA EN EL PERU

El cancer en el Perti ocupa un rol protagénico dentro de la salud pu-
blica, pues se considera como la segunda causa de muerte en el pais,
presentando alrededor de 42 mil casos nuevos por afio. Esto tiende a
ser més alarmante cuando se conoce que de estos casos s6lo 17 mil de
ellos llegan a ser diagnosticados en centros especializados; de los cua-
les, una porcién importante ingresa con una sintomatologia avanza-
da, dificultando con ello las posibilidades de un tratamiento efectivo
de la enfermedad (MINSA, op. cit.).

Paradéjicamente, las neoplasias mas prevenibles son los tipos
de canceres con mayor nimero de muertes en el pais, como son: el
cancer de mama, el de cuello uterino, el de estémago y el de pul-
moén (Poquioma, 2008). Lo que hace evidenciar serias deficiencias
en el ejercicio de practicas para la prevencién, no sélo a través de
la promocién de la salud, sino también en la cobertura y acceso a
centros especializados.

1 La Macro Region Nororiental del pais estd compuesta por los departamentos
de: Ancash, La Libertad, Lambayeque, Piura, Tumbes, Cajamarca, San Martin,
Amazonas y Loreto.

2 FEl agradecimiento especial para Carmen Pablo y Carmen Paredes, antropélogas
miembros del equipo de investigacién, cuyos aportes en la recolecciéon de la
informacién fueron determinantes para el estudio.
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Tratar de entender este panorama no resulta dificil cuando se
conoce que el sistema de atencién oncolégico peruano funciona de
manera desagregada y descoordinada, pues cada uno de los hospita-
les del Ministerio de Salud, como de los hospitales de la Seguridad
Social, de las Fuerzas Armadas y Policiales, y de otras instituciones
oncolégicas privadas, actian segin sus propios protocolos, facili-
dades, rutinas y presupuestos (Solidoro, 2001). De manera que se
generan competencias por fondos o colectas, asi como una dupli-
cacién de esfuerzos en campaias de deteccién de la enfermedad
(MINSA, op. cit.).

A ello debemos sumar el caracter centralizador de la atencién
especializada, la cual ha persistido en la capital del pais, colocando
al Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN) como el
centro hospitalario con mayor niimero de personas tratadas por esta
enfermedad a nivel nacional. Situaciéon que ha generado una serie de
dificultades en el acceso a la atencién, sobre todo de los y las pacientes
de provincias. Dado principalmente por las distancias geograficas y
por los altos costos que genera el traslado a la capital; conociéndose
que gran parte de las personas atendidas en este nosocomio pertene-
cen a estratos socioeconémicamente bajos.

Si bien este panorama persiste en la actualidad, en los dltimos
afnos se han dado algunas muestras significativas para un mejora-
miento en la integracion del sistema oncolégico peruano, asi como en
la cobertura y acceso en la atencién, dandose dos pasos importantes
para alcanzar estos fines. El primer paso lo representa la creacién de
la Coaliciéon Multisectorial de Prevencién y Control del Cancer duran-
te el afio 2011, que retne una serie de instituciones de salud publicas
como privadas a nivel nacional, municipalidades y colegios médicos,
que actdan bajo una misma normativa y objetivos para la promocién
y diagnéstico de los cincos tipos de canceres mas comunes como son:
cancer de mama, de cuello uterino, de estémago, de préstata y de
pulmén. Esta coalicién ademas es el reflejo de un mayor interés del
Estado en derivar un presupuesto importante para el control de esta
enfermedad, que antes no se tenia, colocando a las enfermedades neo-
plésicas dentro de un programa estratégico del Ministerio de Salud, al
mismo nivel que la tuberculosis, el VIH/sida, la salud materno infan-
til, entre otros (MINSA, 2011).

El segundo paso de importancia estéd en el proceso de descentra-
lizacion de la atencién especializada. En este aspecto, el Estado ha
propiciado la ampliacién de la cobertura implementando dos institu-
ciones para el tratamiento del cancer fuera de la capital, dandose la
creacién en el afio 2007 de los Institutos Regionales de Enfermedades
Neoplasicas (IREN). Uno de ellos ubicado en la zona sur del pais, en
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la ciudad de Arequipa, y otro en la zona norte, en la ciudad de Trujillo
(MINSA, op. cit.).

Este paso a la descentralizacién de la atencién especializada se
configura como una medida necesaria ante el incremento de los ca-
sos a nivel nacional para la prevencién, diagnéstico y tratamiento de
la enfermedad. Sin embargo, este proceso ain no ha terminado por
consolidarse en dichos hospitales, presentando una serie de deficien-
cias que afectan a un tratamiento adecuado de la enfermedad, sobre
todo de tipos de canceres urgentes de atender como es el cancer de
cuello uterino.

2.1. EL CASO DEL INSTITUTO REGIONAL DE ENFERMEDADES
NEOPLASICAS NORTE, CIUDAD DE TRUJILLO

El Instituto Regional de Enfermedades Neoplasicas (IREN Norte), fue
inaugurado en la ciudad de Trujillo en el afio 2007, con el objetivo de
acortar las distancias geograficas; buscando incluir en su dmbito de
accién nueve departamentos que conforman la Macro Regiéon Noro-
riental del pafs.

Entre los tipos de canceres mas frecuentes registrados en el IREN
norte entre los afios 2008 y 2011 se tienen: el cancer de cuello uteri-
no, el de mama, el de piel, el de estémago y el de préstata (Tabla 1),
siendo el cancer de cuello uterino el més frecuente entre todos ellos.
Asimismo, como segunda neoplasia maligna mas frecuente tenemos
el cancer de mama. Ambas, el cancer de mama y de cuello uterino,
dejan entrever que la poblacién mas afectada por esta enfermedad en
la zona norte del pais es el sexo femenino.

Tabla 1
Principales neoplasias malignas IREN Norte 2008-2011
Neoplasias 2008 2009 2010 2011
Cuello Uterino 176 : 207 182 190
o e R R g

,,,,, e
1.209

Otros 3 68
Total 1056 1098 1185

Fuente: Oficina de estadistica IREN Norte. Elaboracion propia.

Por otro lado, si centramos nuestra atencion en el cancer de cuello
uterino, tenemos que las pacientes que acuden al IREN Norte lo
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hacen mayormente con una sintomatologia intermedia o avanza-
da de la enfermedad, lo que hace mas complicado su tratamiento.
Segun datos de la oficina de estadistica del IREN Norte, entre los
afios 2007 y 2011, el 87% de las pacientes que acudieron a este
hospital correspondieron a los estadios II y III. Situacién que se
presenta ain mas adversa cuando se conoce que el hospital no
cuenta con los equipos necesarios para el tratamiento de este tipo
de cancer sobre todo en estadios avanzados, como son los equipos
de radioterapia.

Actualmente el IREN Norte sélo cuenta con el servicio de qui-
mioterapia, el cual es usado en baja frecuencia para casos de cancer
de cuello uterino avanzado. Este tipo de casos depende principalmen-
te de la radioterapia. Inclusive, segiin proveedores de salud de este
nosocomio, una paciente de cancer de cuello uterino que recibe qui-
mioterapia debe, como parte de su tratamiento, complementarlo con
sesiones de radioterapia. Lo que pone en evidencia la importancia de
este equipo para el tratamiento de la enfermedad.

Esta situacion ha generado un éxodo de las pacientes, llegando
a ser referidas a otros centros especializados de ciudades como Lima
o Chiclayo. En otras palabras, en la actualidad llegar al IREN Norte
para ser atendida de cancer de cuello uterino significa trasladarse a
terceros nosocomios; sin que se cumpla el objetivo principal por el
que fue creada dicha institucién: garantizar una cobertura y atencién
integral de la enfermedad.

A esto debemos sumar la falta de equipos de imagenologia en
este hospital, es decir, equipos claves para el diagnéstico, tratamien-
to y control de la enfermedad como son: rayos x, tomdégrafos, reso-
nadores magnéticos y equipos de ecografias. Esto ocasiona que las
pacientes deban salir fuera del hospital a realizarse estos examenes
en centros particulares, incrementando los costos por traslado, ser-
vicios y tiempo. Segtun una de las proveedoras de salud del IREN
Norte, esto se debe a la politica de tercerizacion con que el hospital
fue creado, lo que genera la posibilidad de que empresas privadas
que forman parte del convenio no cumplan en algunas oportunida-
des su compromiso con el hospital. Si bien el IREN cuenta con la
infraestructura para el funcionamiento de los equipos, no cuenta
con los equipos ni personal especializado por inconvenientes con la
empresa privada duefia de los servicios y equipos.

Esta situacién se agrava al conocer que afio a afio el ntiimero de
atendidos en el hospital se va incrementando (Tabla 2), lo que crea
serios inconvenientes para brindar una atencién de calidad.
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Tabla 2
Atendidos y Atenciones IREN Norte 2008-2011
Afio Atendidos Atenciones
2008 2.888 : 7.696
2009 o 3598 12366
2010 - VY 7E . 15159
2011 - 4946 17462

Fuente: Oficina de estadistica IREN Norte.

Si bien el incremento de nimero de atendidos no llega a ser tan
elevado durante el periodo 2008-2011, el nimero de atenciones
si representa un nimero importante a tomar en cuenta, mas ain
cuando se conoce la falta de profesionales de la salud en este ins-
tituto del cancer. Segtin proveedoras de salud de esta institucion,
el escaso numero de doctoras y doctores oncélogos genera que las
consultas a los pacientes no se hagan de forma diaria sino interdia-
ria, lo que conlleva a una mayor concentracién de pacientes por ser
atendidos durante estos dias, sobre todo cuando se trata de tipos
de canceres ginecolégicos. De la misma manera, por una falta de
personal especializado, los horarios de atencién s6lo ocupan una
parte del dia, que llegan a ser de 8 a. m. a 1 p. m., excluyendo los
horarios de la tarde, con lo cual se deja de aprovechar horas del
dia, no sélo para la atencién de consultas, sino para el tratamiento
de quimioterapia de los diversos tipos de canceres que se tratan en
dicho nosocomio.

Con el fin de remediar esta situacion, la institucién ha imple-
mentado en este afio 2012 el residentado médico, con lo que busca
dar solucién al escaso numero de especialistas, formando nuevos
oncologos en las diversas areas que se demandan. Asimismo, una
medida importante efectuada en el IREN Norte en el altimo afio ha
sido gestionar una oficina del Seguro Integral de Salud (SIS), con
el fin de brindar un mayor acceso al tratamiento de la enfermedad
de las personas en extrema pobreza a través de la exoneraciéon del
pago por servicios.

Esta exoneracién del pago, naturalizada en algunos paises de La-
tinoamérica, nos demuestra la transformacién de los sistemas publi-
cos en sistemas duales, donde los pacientes que no pueden pagar por
un tratamiento de su salud deben demostrar su pobreza, significando
con ello una politica anti social que rechaza la concepcién de la salud
como un derecho.
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2.1.1. El Seguro Integral de Salud (SIS) en el IREN Norte

El Seguro Integral de Salud (SIS) es un seguro de salud ptiblico que bus-
ca reducir las barreras econémicas para la atencion a la salud de las po-
blaciones econémicamente més vulnerables. Se trata de una iniciativa
estatal que se ha ido consolidando a través de los afios y que abarca una
serie de urgencias y enfermedades, entre ellas las neoplasias malignas.

Basicamente, el acceso al SIS para las poblaciones pobres y en ex-
trema pobreza, depende de una categorizacién socioeconémica reali-
zada por el Sistema de Focalizacién de Hogares (SISFOH) manejado
por las municipalidades locales. Depender de este organismo para la
categorizacién de los hogares ha traido una serie de criticas debido a
lo poco ajustado y riguroso que resulta su trabajo, viéndose afectadas
muchas familias que, teniendo una situacién econémica precaria, no
califican como tal por defecto de los indicadores que maneja el siste-
ma: como el vivir en un distrito no considerado como pobre o el haber
realizado algtin préstamo bancario o figurar como un deudor bancario.
Simplemente en estos casos, no se puede hacer nada puesto que el sis-
tema, ante estos estandares que maneja, lo identifica como un no pobre.

Para el caso del IREN Norte, el SIS lleg6 a ser implementado
recientemente en el afio 2011. Es decir, que desde la fecha, las y los
pacientes que requirieran de este seguro eran atendidos de forma gra-
tuita. Antes de la fecha la dindmica se tornaba mas complicada pues
los pagos provenian de los propios bolsillos de los enfermos.

Sin embargo, la cobertura de este seguro sigue siendo insuficiente
para un tipo de enfermedad tan costosa como el cancer. Actualmente
la cobertura no llega a superar los USD 1.900%, teniendo que cubrir
los propios pacientes —incluso los considerados en extrema pobreza—
algunos costos adicionales que pueden ser mayores o menores segun
el tipo de cancer y estadio de la enfermedad. Segin la responsable
del Seguro Integral de Salud del IREN Norte, los pacientes derivan
gran parte del SIS a los costos mayores del tratamiento como pueden
ser: laboratorio, quimioterapia, cirugias, hospitalizacién, farmacia o
transfusiones de sangre, llegando asumir ellos mismos otros costos
como, la consulta, rayos X, ecografias, tomografias o resonancias®.

3 La moneda oficial del Pert es el nuevo sol (S/.), el cual ha sido convertido a
dolares americanos (USD) en el estudio para fines explicativos. El tipo de cambio de
soles a délares oscila entre los 2,59. Con la finalidad de darnos una idea sobre costos
de vida en el pais, una remuneracién minima (que en teoria deberia cubrir la canasta
familiar) alcanza los S/. 750 o USD 290.

4 Por falta de estos equipos de imagenologia en el IREN Norte, los pacientes con
SIS no pueden acceder a ellos de manera gratuita. El SIS no puede cubrir los costos
cuando las pacientes acuden a centros privados. De contar el hospital con estos
servicios, la cobertura del SIS se extenderia a este tipo exadmenes.
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Aungque se deja de contemplar gastos adicionales como son los pasajes
de movilidad, otros gastos de farmacia, alimentacién y hospedaje; éste
ultimo, para pacientes de provincia.

Para los casos de cancer de cuello uterino avanzado, debido a
que el IREN Norte no cuenta con los equipos necesarios para su tra-
tamiento, el departamento del SIS deriva a las pacientes a la ciudad
de Lima para ser tratadas en el INEN de manera gratuita. A pesar de
ello, existen pacientes que prologan su tiempo de viaje debido a que
no cuentan con familiares que los puedan alojar durante su estadjia.
Inclusive algunas pacientes toman la decisién de no viajar debido a los
costos que representan el transporte, la alimentacion y el hospedaje.

En resumen, el IREN Norte cuenta con una serie de deficiencias
que hacen dificil acceder a un tratamiento adecuado, sobre todo, de
uno de los tipos de canceres mas frecuentes en la zona norte del pais
como es el cancer de cuello uterino. Para este caso en particular, el
IREN carece de una serie de equipos claves como instituto especiali-
zado en el tratamiento de neoplasias, como son los equipos de image-
nologia y radioterapia. Esta situacién pone en cuestionamiento la ca-
pacidad descentralizadora del IREN Norte, pues sucede exactamente
lo contrario a su objetivo de creacién; puesto que las pacientes deben
seguir viajando a la capital para ser tratadas por esta enfermedad.

3. TRAYECTORIAS FAMILIARES EN EL ACCESO AL

TRATAMIENTO ESPECIALIZADO

El grueso de los casos abordados ha demostrado una gran movilidad
geografica para acceder a un tratamiento especializado de la enferme-
dad. No ha bastado con llegar al IREN Norte para que una paciente
con cancer de cuello uterino llegue a ser tratada de esta enfermedad,
sino que este periplo en la bisqueda de una oportunidad en la recupe-
raciéon de la salud ha rebasado los limites departamentales, llegando a
ciudades mas distantes como Lima.

De los ocho casos estudiados, cinco de ellos iniciaron la trayectoria
de la enfermedad en un establecimiento particular, de su localidad de ori-
gen. En otras palabras, luego de las primeras manifestaciones de la enfer-
medad, el primer lugar al que acudieron las pacientes es a un consultorio
privado de confianza. En menor medida acuden a un hospital ptblico.
Esto debido a la percepcién que se tiene del deficiente desempeiio de los
hospitales o centros de atencién primarios en atender con rapidez y ca-
lidad una emergencia o consulta médica. Esta primera visita es el punto
de partida para que la paciente y la familia tengan un primer diagnéstico
de la enfermedad. Tal como sucede en la mayoria de los casos, estos diag-
noésticos no llegan a ser del todo precisos, llegando a ser establecidos por
pruebas como Papanicolaou, mas no por biopsias. En la mayoria de los
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casos, estos consultorios responden a una proliferacién de negocios de la
salud que no rednen las garantias necesarias en la atencién ni la infraes-
tructura y equipos. Lo que genera poca certeza y mas bien dudas y aflic-
ciones en la paciente y la familia. Como mejor medida, estos centros hos-
pitalarios derivan a las pacientes al IREN Norte de Trujillo, por ser éste
un centro especializado en el tratamiento del ciancer en el norte del pais.
Es en este punto que se da la primera movilidad geogréfica, que afecta
mayormente a las pacientes que no viven en la ciudad de Trujillo, sino en
otros departamentos de la zona nororiental, cuyas distancias se tornan
mas alejadas, no sélo por la geografia que los separa, sino por los escasos
recursos econémicos de las pacientes que dificultan el financiamiento de
un viaje de esta naturaleza, pues se debe presupuestar costos externos al
tratamiento como son alimentacién, alojamiento y transporte.

Si bien el IREN Norte ha sido constituido como un nodo clave para
el control del cancer en la Macro Regién Nororiental del pais; en espe-
cifico, para el cancer de cuello uterino, se constituye simplemente como
un hospital de paso, que sélo se remite a derivar a la paciente a un centro
hospitalario que cuente con los equipos necesarios para su tratamiento.
En este sentido, de la totalidad de los casos, seis de los casos estudiados
fueron derivados a otros nosocomios para su tratamiento. S6lo dos de los
casos fueron tratados en el IREN por ser pacientes en estadio terminal.

Entre las alternativas que el IREN recomienda para el traslado de
la paciente se tienen: una clinica privada en la ciudad de Chiclayo (a
tres horas de la ciudad de Trujillo) y el INEN de Lima (a ocho horas
de la ciudad de Trujillo). Ambas alternativas difieren en costos de tra-
tamiento y horas de viaje. Mientras que en Chiclayo, segin lo manifes-
tado por uno de los testimonios, se llegaba a gastar en el tratamiento
de un mes cerca de USD 2.300, en Lima, el tratamiento puede ser
cubierto por el seguro de salud SIS, casi en su totalidad. Asimismo, las
distancias geograficas juegan un rol importante, puesto que a una pa-
ciente no se le recomienda viajar largas distancias mientras su estado
de salud no se encuentre estabilizado, sea esto por los sangrados que
produce la enfermedad. Por lo que el viaje a ciudades como Lima se ve
retrasado y con ello el inicio de un tratamiento efectivo.

Por ser el IREN Norte un centro hospitalario que recibe en su gran
mayoria pacientes de bajos recursos econémicos, la mayoria de los ca-
sos estudiados decidieron acudir al INEN de Lima. S6lo uno de los casos
se traté en la ciudad de Chiclayo, dado sus posibilidades econémicas.

Esta continuidad en la movilidad geografica que demuestra el
estudio genera efectos adversos en la trayectoria de las pacientes y
acompariantes en la busqueda del tratamiento, pues se da un mayor
agotamiento de los recursos econémicos destinados al transporte, la
alimentacion y el alojamiento. Igualmente se da una demora en el tra-
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tamiento de las pacientes dado por la dilatacién en los tiempos de via-
je. Tenemos que entender que no todos los acompafantes y pacientes
viajan de inmediato, sino que deben deliberar una serie de responsa-
bilidades pendientes relacionadas a sus activos econémicos locales (¢a
quién encargo mi casa, ganado, chacra o negocio?), a funciones labo-
rales (pedir permiso en el trabajo o buscar a alguien que me supla), y
a responsabilidades con la familia (;con quién dejo cuidando a mis
hijos pequefios?). Decisiones que tienden a ser reevaluadas sobre todo
por aquellas pacientes y familiares que no sélo se trasladan una vez, de
su lugar de origen al IREN de Trujillo, sino dos veces, de la ciudad de
Trujillo al INEN de Lima, para que finalmente su demanda tenga eco.
Si bien gran parte de las decisiones y acciones familiares de los casos
estudiados se centran en viajar a Lima lo antes posible (lo cual en algunos
casos ha llegado a tomar hasta tres semanas), existe una minima porcién
que opta como alternativa el no viajar y quedarse en su localidad sin reci-
bir tratamiento. Tal es el caso de la sefiora Clorinda® cuya decisién se basé
en los escasos recursos econémicos que poseia la familia, a su edad avan-
zada (ochenta afios) y a sus miedos al traslado en un vehiculo motoriza-
do®; a pesar de encontrarse en un estadio intermedio de la enfermedad.

Grafico 1
Trayectorias en el acceso al tratamiento especializado en cancer de cuello uterino en la
Macro Region Norte del pais
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Fuente: elaboracion propia.

5 Se usan seudénimos para designar a las pacientes colaboradoras con el estudio.

6 Segun los familiares, Clorinda no estaba acostumbrada a viajar en un vehiculo
motorizado. Este le producia miedos y efectos secundarios como mareos y vémitos,
que hacian sus viajes muy complicados y hasta tortuosos. El viajar a Lima, con ocho
horas de diferencia, significaba para la familia que Clorinda sufriera en demasia.
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4. ESTRATEGIAS EN EL CUIDADO FAMILIAR EN LOS CASOS

DE CANCER DE CUELLO UTERINO

En la presente seccién analizaremos un primer plano del cuidado como
son las estrategias del cuidado familiar, particularmente referidas al
acceso del tratamiento especializado y a su financiamiento. Para tal
fin, en los dos primeros acépites describiremos una serie de acciones
familiares adoptadas durante la trayectoria de la enfermedad, lo cual
servira como insumo basico para el planteamiento de una tipologia de
las estrategias familiares en el altimo acéapite de la seccion.

4.1. ACCIONES FAMILIARES PARA UN ACCESO ESPECIALIZADO

DE LA ENFERMEDAD

Las primeras acciones familiares para un acceso especializado al tra-
tamiento de la enfermedad, se da ante los primeros sintomas de las
pacientes. Ante ello la primera accién de los casos estudiados ha sido
acudir al centro de salud de mayor confianza. Esta accién no involu-
cra una respuesta planificada necesariamente, sino también un tipo
de accién precipitada (Zoomers, op. cit.: 30). Para ello dependera la
severidad con que la enfermedad se haga presente. Para la mayoria
de los casos estudiados, esta respuesta ha tendido a ser deliberada por
ser las manifestaciones —sangrados— escasamente agudas. Acudiendo
de esta manera a consultorios médicos privados u hospitales ptblicos
de confianza para la familia y la paciente.

Este primer acceso a los establecimientos de salud, tanto publicos
como privados, se ha visto motivado por un caracter explicativo, pues
se busca conocer las razones de los sangrados. Sin embargo, los diag-
nésticos que se han presentado en la mayoria de los casos no han sido
concluyentes, revelando tinicamente sospechas de un posible cancer. El
no saber con claridad que tiene la paciente, ha llevado en la mayoria
de los casos a suponer y construir historias alternas sobre el cancer,
sus origenes y su cura, poniendo muchas veces en vilo, desde la propia
perspectiva familiar, las posibilidades de recuperacién de la paciente.

Bajo este panorama, la préxima accién familiar se ha centrado
en esclarecer estas dudas, por lo cual se acude lo mas pronto al centro
especializado de referencia como es el IREN norte. En este punto, las
miradas de la familia y la paciente tienden a dirigirse a otro aspecto del
problema, que involucra el acceso a este centro hospitalario; dado por
aquellos casos provenientes de provincia. Este aspecto esta referido
principalmente al monetario, pues acceder a este nosocomio en la ciu-
dad de Trujillo implica trasladarse del lugar de origen de las pacientes
a esta ciudad. Razén por la cual se comienzan a contemplar gastos
de viaje, alojamiento y alimento. Déandose con ello, tipos de acciones
familiares para su financiamiento (explicado en el siguiente apartado).
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Una vez establecidos en el IREN, las acciones familiares apuntan
a que su paciente sea atendida lo mas pronto posible. Para ello deben
realizar gestiones hospitalarias para la apertura de una historia clini-
ca, pagar por la consulta y sacar una cita médica. Estos tramites han
resultado en algunos casos dificiles de acceder, pues el IREN no cuen-
ta con una oficina de orientacién para pacientes nuevas, por lo que las
acompafiantes han debido idearse las maneras de acceso a este tipo
de informacioén, ya sea acercandose a preguntar al 4drea de asistencia
social, o indagando con otros pacientes en los pasillos, o con los vigi-
lantes de la puerta del nosocomio.

Superada esta primera fase, las acciones familiares que le siguen
corresponden bésicamente al financiamiento de algunos examenes
necesarios para el diagnostico de la enfermedad, sean éstos biopsias,
pruebas de sangre o imagenologia. Para ello no sélo recurren a sus
propios fondos familiares, sino también a hacer valido su seguro SIS
en dicho hospital, para acceder a una gratuidad en la atencién.

Para el tema del SIS, el familiar debe hacer gala de todas sus
habilidades personales. Primero debe informarse correctamen-
te sobre los documentos que debe reunir para su activacién. Para
ello, el acomparfiante debe presentarse como una persona paciente
y no reclamar en lo posible ante la posibilidad de alguna demora
en la atencion en la oficina del SIS. El principio basico aqui es caer
bien, ser amable y simpatica con las trabajadoras para que luego
se interesen por ti y no se demoren en gestionar tu caso. Una vez
realizada esta gestién las habilidades se centran en conseguir los
documentos requeridos lo mas pronto posible. Ello requerira del
apoyo de otros familiares en dividirse las tareas para la obtencién
de los documentos.

Cuando se tratan de pacientes de provincias, es importante la co-
municacién telefénica para coordinar con algiin miembro de la fa-
milia en la ciudad o comunidad de origen de la paciente para que
consiga toda documentacién requerida y enviarlas por encomienda.
Por lo general, estos tramites familiares se hacen de manera rapida.
No suelen demorar méas de una semana, dependiendo de que tan bien
fuera entendida la informacion recibida en la oficina del SIS, de la
motivacién de los familiares en conseguir los documentos, y de los
recursos econémicos y de red familiar que manejan.

Una vez activado el SIS y realizados los exdmenes hospitalarios,
los familiares y pacientes ya saben qué tipo de cancer se padece y su
gravedad. Asimismo, de acuerdo al estadio de la enfermedad, los doc-
tores informan dénde las pacientes pueden realizar su tratamiento.
De requerir radioterapia, las pacientes deberan ser trasladadas a otras
dependencias sea en Lima o en Chiclayo.
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En este punto de la trayectoria es donde las familias comien-
zan a formular una serie de alternativas para realizar la accién mas
pertinente, sea ésta el viajar a Lima, a Chiclayo, o simplemente que-
darse y regresarse a su lugar de origen. Al respecto, se barajan una
serie de posibilidades relacionadas a los costos: ¢con cuanto dinero
se cuenta?, ;cuanto dinero se puede conseguir?, ¢cudles seran los
gastos que haran en determinado lugar?, ¢cual sera el presupues-
to de tratarse en una clinica de Chiclayo o en el INEN de Lima?
Ademads se barajan otros factores como: ¢qué miembros se haran
responsables de la paciente durante su estadia?, ;dénde se aloja-
ran?, ;dénde un familiar, un cuarto o un albergue? En resumen, las
familias deben contemplar una serie de variantes antes de tomar
una decisién, en las que se incluyen también factores emocionales,
deseos y expectativas.

Para ello, una fuente importante de informacién contemplada
por los familiares para tomar una decisién es aquella recibida de las
asistentas sociales y de las trabajadoras del SIS. Pues tienden a dar
recomendaciones basadas principalmente en las posibilidades econé-
micas de las familias y las pacientes; la cual termina siendo, para la
gran mayoria de casos, el de viajar a Lima, dado los pocos recursos
que poseen. Asi, las trabajadoras les comentan sobre las ventajas del
SIS en la cobertura del tratamiento en el INEN de Lima. En algunos
casos, les ofrecen alojamiento en una casa-albergue, donde tendran
hospedaje y alimentacién gratuita; aunque de ello dependera mucho
el nimero de vacantes que haya en el momento que la paciente viaje a
Lima, debido a la gran demanda que existe.

Para gran parte de los casos estudiados la accién que se realiza
finalmente es el viajar a la ciudad de Lima. En muy pocos casos
esta accién va orientada a viajar a la ciudad de Chiclayo o quedarse
en Trujillo. Se trata, ademas, de una accién que debe ser realizada
en un tiempo prudencial, pues la totalidad de las familias recono-
cen la importancia de iniciar el tratamiento lo méas pronto posible,
debido a lo vital que resulta esto en la recuperacion de la salud de
su pariente.

En este sentido, las acciones familiares para el acceso al trata-
miento especializado son diversas, gran parte de ella centradas en un
caracter informativo-explicativo, de gestién documentaria y de movi-
lidad. El llegar a ser atendidas en el INEN de Lima no resulta sencillo,
sino como lo expresan la mayoria de los familiares, una travesia muy
agotadora. Se trata pues, de una sucesién de barreras dadas desde la
propia familia, principalmente en su condicién de escases econémica,
pero sobre todo por el sistema oncolégico peruano, que suma, en vez
de restar, limitaciones en el acceso y cobertura en la atencién.
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4.2. ACCIONES FAMILIARES PARA LA FINANCIACION DE LA ENFERMEDAD

Hemos visto cuan dificultoso resulta el acceso a un tratamiento espe-
cializado para pacientes de cancer de cuello uterino en la zona norte
del pais, pues su periplo no suele terminar en la ciudad de Trujillo, en
el IREN Norte, sino que se extiende a un lugar més alejado como es la
capital del pais, en el INEN de Lima. Esta trayectoria de la enfermedad,
describe més all4d de la movilidad geogréfica de las pacientes, una ne-
cesidad de recursos econémicos para el tratamiento efectivo de la en-
fermedad. En otras palabras, esta crisis de salud demanda una serie de
acciones familiares para la pronta recuperacién de la paciente; en gran
parte ligada a su financiamiento. Asi pues, para que ello ocurra, las ac-
ciones familiares apuntan a cumplir diversos objetivos en la trayectoria
de la enfermedad (Zoomers, op. cit.: 70-71; Orlove, op. cit.: 28), gran par-
te de ellos relacionados a objetivos parciales, como el cubrir la estadia
de la paciente y la acompanante en algin lugar determinado (Lima) o
cubrir las medicinas y exdmenes no exonerados por el SIS. En suma, el
cumplimiento de todos estos objetivos parciales posibilitara alcanzar un
fin dltimo u objetivo primario como es la recuperacion de la paciente.

Grafico 2
Objetivos familiares en el tratamiento de la enfermedad

Objetivos Parciales

Acciones familiares Cubrir gastos de Cubrir gastos de Objetivo
Asociadas al Estadia: Tratamiento: Principal
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Trayectoria del tratamiento especializado

Fuente: elaboracion propia.

Para cubrir estas demandas reflejadas en los objetivos parciales, o solven-
tar los gastos que la enfermedad exige, las familias han recurrido a dos
formas para su solucién, en su mayoria paralelas en el tiempo, como son:
los aportes econémicos familiares y la realizacién de eventos pro-fondos.

Los aportes econémicos familiares estan referidos a los recursos mo-
netarios que algiin integrante de la familia otorga para la financiacién de
la enfermedad de una manera sostenida en el tiempo. Como lo han sefa-
lado los testimonios, estos recursos pueden provenir de los salarios de tra-
bajo, ahorros personales y préstamos realizados a una entidad financiera
o agiotista. Estos aportes, si bien provienen de los principales miembros
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que conforman el nicleo familiar de la enferma como son: hijos, hijas,
hermanas, hermanos, madre o padre, no exenta los recursos dados por la
propia enferma, provenientes principalmente de sus ahorros personales,
ni de los familiares de una red extensa como nietos o sobrinos.

Sefialamos que se trata de un aporte sostenido, pues la caracteris-
tica que rige esta colaboracién pretende ser constante y organizada en
el tiempo. Sin embargo, dada la dilatacién en la trayectoria del trata-
miento y costos de la enfermedad, éstas han tendido a disminuir en la
mayoria de los casos, sobre todo cuando nos referimos a los aportes
provenientes de los ahorros personales o de préstamos de terceros.

Este tipo de aportes se ha visto mermado primordialmente en los
momentos iniciales de la enfermedad, es decir, en las primeras mani-
festaciones de la crisis: al llevar a la paciente a la consulta médica, al
realizarle los primeros examenes o al trasladarla de un hospital a otro.
Podriamos sefialar que estos aportes han funcionado como una caja
chica ala cual la familia ha acudido en los momentos maés criticos de
la enfermedad, de una manera casi inmediata.

A pesar de ello, el aporte familiar, se ha mantenido constante
durante la trayectoria de la enfermedad. El que hayan disminuidos
sus aportes, sobre todo los provenientes de los ahorros personales y
préstamos en las etapas iniciales, no deja de lado, otras fuentes de fi-
nanciaciéon como han sido los salarios de los familiares, aunque éstos
fueran en la mayoria de casos conservadores.

El éxito que los aportes familiares se hayan mantenido constantes
en la mayoria de los casos ha dependido principalmente de la capacidad
en la organizacién familiar en saber presupuestar y distribuir los recur-
sos, en el nimero de integrantes proveedores y de su capacidad en el
aporte. De esta manera, observamos familiares que se han organizado
de tal manera que se distribuyen los gastos de alimentacion, de pasajes
o de medicinas, ya sea entre tres, cuatro o seis miembros. En algunas fa-
milias estos aportes han sido de todos los hermanos de manera igualita-
ria, en otras ha variado la forma de organizacién y éste ha sido provisto
por un hermano semanalmente, pero de manera rotativa entre los otros.

Si bien para ninguna familia ha sido facil afrontar estos gastos,
éste ha podido ser maés llevadero dependiendo de la organizacién fa-
miliar en su capacidad de presupuestar y distribuir los recursos, pero
también de producirlos, por medio de otras acciones como lo es: la
realizacién de eventos pro-fondos.

La realizacién de eventos pro-fondos para la recaudacién de dinero
ha sido una medida muy recurrida por la mayoria de los casos, que les ha
posibilitado contar con dinero extra a las familias para asumir los gastos
de la enfermedad. En la mayoria de veces ésta ha consistido en reuniones
medianas o grandes de venta de comida como pueden ser: la cevichada, la
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picaronada, o la pollada, pero también de eventos méas pequefios como la
realizacion de rifas de algtn artefacto. Sin embargo, no se trata de un me-
canismo al cual se ha recurrido de manera frecuente, sino en ciertos parajes
de la enfermedad. En uno de los casos, la maxima cantidad de veces que
se han realizado eventos pro-fondos ha sido hasta en seis oportunidades.
No se ha realizado en mas oportunidades debido a lo agotador que puede
resultar su organizacioén, sobre todo a las referidas a eventos de comida.

Asi, la razén por la cual no se trata de una medida muy repetitiva,
es por el tiempo que demanda su organizacién, pues uno debe decir
qué tipo de evento se va a realizar, sacar un presupuesto para ello,
garantizar que no habra perdidas sino ganancia a través de la venta
anticipada de tickets, realizar el evento en un dia que no involucre el
cruce con otras actividades de las personas que asistiran, y la misma
organizacién que involucra el dia central de la preparacién de los cin-
cuenta o mas platos que deberan ser repartidos entre los comensales:
¢quién cocinara?, ¢quién repartira los platos?, ¢quién se encargara de
la caja?, etc. En suma, se trata de una accién familiar que demanda
tiempo y también dinero por parte de los organizadores.

En este punto resulta interesante la importancia que adquieren las
distintas redes que posee la paciente y familia, ya sea en la red extensa
familiar, vecinal o comunal como la red de parientes ceremoniales y la
red laboral y amical, pues ellos serdn su publico objetivo a donde se des-
tinen las ventas de los distintos eventos a realizar (Anderson, op. cit.).

Esta accién familiar, busca acumular recursos para ser derivados en
los diversos gastos de la enfermedad. No se trata de una accién de uso in-
mediato del dinero tal como lo posibilitan los ahorros familiares, sino que
plantea una planificacién previa para contar con este recurso. No en todos
los casos, la acumulacién de dinero es la esperada o la suficiente para cu-
brir la totalidad de los gastos pensados, pero tampoco ha significado una
pérdida en la econémica familiar, sino un alivio de ésta. De manera que
los aportes familiares como ahorros o préstamos no han sido agotados
del todo durante la trayectoria de la enfermedad. Igualmente los salarios
no han sido afectados en toda su dimension, ya que los recursos prove-
nientes de los eventos pro-fondos han posibilitado una especie de colchon
financiero para no hacer uso indiscriminado de estos recursos familiares.

Tanto para las acciones familiares provenientes de los aportes di-
rectos como de los eventos pro- fondos, el gasto destinado ha sido
indistinto sea cual fuera la fuente, es decir, las familias no mencionan
una diferenciacion en el uso de sus recursos sea éste proveniente de
los ahorros, préstamos o salarios, como de los eventos de comida o
rifas. Al respecto, el dinero proveniente de estas dos fuentes ha servi-
do tanto para cubrir gastos de estadia: pasajes, alimento, hospedaje,
como del tratamiento: exadmenes, medicinas, tratamiento.
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Debemos mencionar que si bien es cierto que los recursos familiares
se han visto mermados, mas no agotados, se debe también a la presencia
de otro tipo de recurso exégeno a la familia como es el seguro de salud
SIS, el cual se ha demostrado como un soporte mds, aunque esta vez
proveniente del Estado, para la financiacién del tratamiento del cancer.

En el estudio, casi la totalidad de las familias han poseido este segu-
ro desde el inicio de la enfermedad. Sin embargo, como lo demuestran
los casos, éste no ha significado una garantia total para el alivio de los
gastos familiares. Por ejemplo, para el conjunto de pacientes, poseer el
SIS en Trujillo no garantizaba una real cobertura pues examenes como
las ecografias, tomografias y rayos x, debian ser asumidos por las propias
pacientes y familiares debido a la problematica del IREN con los equi-
pos de imagenologia. Los pacientes debian hacerse cargo de estos gastos
ya que este nosocomio no contaba con los equipos por un problema de
tercerizacién del servicio’. Se reconoce una mayor funcionalidad del SIS
por parte de los entrevistados una vez que las pacientes llegan a Lima,
pues el seguro puede ser usado por gastos mayores como en el tratamien-
to de radioterapia y braquiterapia, y los diversos exdmenes de imageno-
logia —en este caso, en Lima, este centro hospitalario cuenta con todos los
equipos necesarios, cuyo costo puede ser subsidiado—, quedando fuera de
cobertura algunos farmacos a ser comprados por la propia familia.

4.3. HACIA UNA TIPOLOGIA EN LAS ESTRATEGIAS DEL
CUIDADO FAMILIAR
Hasta este punto hemos ido describiendo una serie de acciones familia-
res suscitadas desde el inicio de la crisis hasta iniciado el tratamiento.
Es este conjunto de acciones que daran como resultado las estrategias
familiares. En este sentido, las estrategias se definen como la reunién
y combinacién de acciones familiares que apuntan a realizar un fin
determinado (Zoomers, op. cit.). En consecuencia, para este estudio se
han podido agrupar dos tipos de estrategias familiares como son: las
estrategias familiares para el acceso al tratamiento especializado y las
estrategias familiares para la financiacion del tratamiento especializa-
do. Cada una de ellas con objetivos parciales diferenciados a cumplir,
pero que en suma buscan la recuperacion de la paciente. Cada una de
estas estrategias retiine ademads una serie de sub estrategias familiares,
las cuales se encuentran conformadas por un conjunto de acciones ca-
tegorizadas por sus similitudes.

De esta manera, para la estrategia en el acceso al tratamiento es-
pecializado, tenemos tres sub estrategias familiares como son: la sub

7 Ver secciéon Contexto de la atencién oncolégica en el Pert para entender la
problematica del uso eficiente del SIS.
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estrategia informativa, la sub estrategia de movilidad y la sub estrate-
gia organizativa para el acceso al tratamiento.

La sub estrategia informativa, esta relacionada a acciones que in-
volucran bésicamente la busqueda y obtencién de informacién de los
familiares para el acceso al tratamiento. Esto lo ejemplifica la infor-
macién que se recibe de la enfermedad ya sea en un consultorio priva-
do o en un centro especializado, o aquella informacién que buscan las
pacientes nuevas para la orientacién en su primer ingreso al IREN. Se
toma en cuenta también en esta estrategia las habilidades personales
que manejan los familiares para la busqueda de informacién.

La sub estrategia de movilidad, se relaciona a aquellas acciones
familiares que involucran traslados o viajes. Este tipo de sub estrate-
gia puede verse desde el inicio de la enfermedad, en los traslados que
se dan desde el lugar de origen de la paciente a la ciudad de Trujillo y
luego hasta la ciudad de Lima o Chiclayo para recibir su tratamiento.
Aqui también se incluyen aquellas acciones familiares que implican el
no movilizarse para recibir un tratamiento especializado.

La sub estrategia organizativa para el acceso al tratamiento esta
referido por una parte a las tomas de decisiones familiares, sea para
obtener beneficios en gestiones hospitalarias o en la coordinacién
para la reunién de documentos para la validacién del SIS. Se toma en
cuenta también en esta sub estrategia las habilidades personales que
manejan los familiares para gestiéon de documentos.

De la misma forma, para el tipo de estrategia de financiamiento del
tratamiento especializado se tienen tres sub estrategias familiares las cua-
les son: la sub estrategia de financiacién directa, la sub estrategia de sopor-
te en la financiacién y la sub estrategia organizativa para la recaudacion.

Con respecto a la sub estrategia de financiacién directa, nos re-
ferimos a aquellos fondos que provienen de los ahorros personales,
préstamos o salarios, y que son destinados casi de manera inmediata
para algin gasto en la trayectoria de la enfermedad. Lo cual incluye
gastos de estadia y de tratamiento.

La sub estrategia de soporte en la financiacién esté referida ba-
sicamente a la activacién del SIS; lo cual implica la realizaciéon de
tramites documentarios por parte de la familia.

La sub estrategia organizativa para la recaudacién esta referida a las
coordinaciones familiares y a la organizaciéon de los miembros para la
produccién de fondos para el tratamiento, tal como es la realizacion de
eventos pro-fondos como la cevichada, la picaronada, la pollada v las rifas.

Cabe senalar que cada una de las sub estrategias mencionadas no
se encuentran estéticas en el tiempo, sino que pueden darse de manera
simultanea. Se tratan de estrategias dinamicas que son demandas por
los familiares segin las necesidades del momento y pueden darse de
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manera indistinta al tipo de estrategia a la que pertenecen. Asi pues,
en un momento en que la paciente necesita viajar a la ciudad de Lima
para ser atendida en el INEN, se daran paralelamente sub estrategias
como la de financiacién directa —para el pago del viaje y estadia—, la
de movilidad —ante la necesidad de viajar para el tratamiento de la pa-
ciente- y la organizativa para el acceso —coordinaciones en el ntacleo
familiar para designar a la acompanante de la paciente en el viaje.

Tabla 3

Tipologia de estrategias en el cuidado familiar

Tipos de
estrategia

Sub estrategias

Acciones familiares

Objetivos parciales

Tipo 1: acceso
al tratamiento
: especializado

Estrategias :
enel i
cuidado
familiar

: informativa

¢ de movilidad

Sub estrategia

Sub estrategia

Sub estrategia
organizativa
para el acceso

. Busqueda de informacién para el acceso al

tratamiento especializado

i Busqueda de informacion para la

orientacion y atencion en establecimientos
especializados (gestiones documentarias)

¢ Consejos provenientes del personal de salud

para el tratamiento de la enfermedad
Habilidades personales para la blsqueda de

¢ informacion ‘
Acudir al centro de salud de mas confianza

Traslado al centro especializado mas
inmediato. IREN de Trujillo

; Trasladarse a Lima o Chiclayo para
; tratamiento especializado
i No viajar. No tratarse la enfermedad

Gestiones documentarias hospitalarias

relacionadas al SIS, principalmente
Habilidades personales para gestion de
documentos

Organizacion y coordinacion familiar en
la obtencion de documentos y tomas de
decision (tema de traslado)

Inicio del
tratamiento
especializado

Tipo 2:

 financiamiento :
¢ la financiacion

: al tratamiento
i especializado

 Sub estrategia
i de financiacion
 directa

i Sub estrategia

i Sub estrategia
¢ organizativa

i parala

i recaudacion

de soporte en

i Aportes familiares provenientes de: ahorros,
: préstamos y salarios

i Realizacion de eventos pro-fondos
: Organizacion y coordinacion familiar para el
i financiamiento

i Cubrir gastos

i de tratamiento:
i medicinas,

| examenes,
 tratamiento

¢ (parcial)

..; Cubrir los gastos

i de estadia:

¢ alimentacion,
- movilidad,

: alojamiento

Fuente: elaboracion propia.
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5. DIMENSIONES DEL CUIDADO FAMILIAR EN LOS CASOS

DE CANCER DE CUELLO UTERINO

La presente seccion hara referencia al segundo plano del cuidado fa-
miliar, entendido como el 4mbito mas tradicional del cuidado. Por
tanto, se abordaran temas relacionados a la organizacién y los roles
familiares, los significados de la atencién y dilemas morales, asi como
sus costos y presupuestos.

5.1 ORGANIZACION Y ROLES EN EL CUIDADO FAMILIAR

El cuidado familiar ha recaido principalmente en los colaboradores
y colaboradoras que forman parte del circulo familiar mas inmediato
de la enferma, de forma que los principales cuidadores han sido las
hijas, los hijos, las hermanas y esposos de las mujeres afectadas por
el cancer.

Dependiendo del grado de apoyo en el cuidado, los cuidadores
han llegado a distinguirse entre cuidadores primarios y cuidadores
secundarios. Como su tipologia lo supone, los cuidadores primarios
se caracterizan por brindar un soporte mas estacional, con tiempos
mas prolongados en la atencién; por lo tanto, con mayor namero
de tareas y responsabilidades. Es asi que se observa a cuidadores
dandoles de comer a la paciente, vistiéndola, acompafidandola al
hospital o administrandole sus medicinas, ya sea en las mafanas,
tardes o noches. Por otro lado, los cuidadores secundarios cumplen
una funcién mas bien de complemento. Sus tiempos en el cuidado y
responsabilidades se caracterizan por ser mucho menos demandan-
tes. Un ejemplo de ello, es que como tarea principal, los cuidadores
secundarios se abocan en proveer dinero para los gastos de la aten-
cion. Por lo cual, sus tareas no demandan tanto un rol fisico sino
mas bien financiero.

Esta situacion nos lleva a dar una primera tipologia en la distri-
bucién de las tareas en el cuidado, la cual denominaremos distribu-
cién diferenciada. Esta se caracterizara por tener dos tipos de cuida-
dores que no suelen mezclar sus tareas en la atencién; asi, por un lado
tenemos al cuidador complementario que se encarga principalmente
de realizar su funcién financiera, sin llegar a mezclar sus responsa-
bilidades con las del cuidado primario, y viceversa. Los roles aqui se
diferencian, sin mezclarse mayormente; situacién que ha sido una
constante en la mayoria de los casos.

Este se trata, ademas, de un escenario marcado por un tema
de género, pues los cuidados primarios suelen recaer mayormente
en las mujeres de la familia, como son las hijas o hermanas de la
paciente, mientras los cuidados secundarios sobre los hombres de
la familia como los hijos o esposos de la paciente. Sin embargo,
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cabe sefialar que si bien predomina una diferenciacién de género
en los tipos de cuidado, el cuidado complementario no ha sido
exclusividad sélo del hombre, puesto que, aunque en menor nu-
mero, las hijas mujeres de la paciente también han sido participes
de este rol.

Un tipo de responsabilidad en el cuidado que no es diferencia-
do entre los cuidadores, sea primario o secundario, es la tarea del
cuidado emocional. El aportar atencién desde la conversaciéon de
anécdotas, chismes o bromas con la finalidad de distraer a la pa-
ciente y con ello aumentar su emotividad, ha sido una tarea que ha
involucrado a todos los miembros sin distincién alguna.

Por otro lado, al concentrarnos sélo en el tipo de cuidado pri-
mario, se ha llegado a distinguir que la distribucién de roles puede
a llegar a ser: equilibrada o desigual. Cuando hacemos mencién a
una distribucién equilibrada, nos referimos a tareas desempena-
das por mas de una cuidadora principal, pueden ser dos hijas, o
una hija y hermana de la enferma. No se han dado casos de mas
de dos cuidadoras principales; quienes se reparten las responsa-
bilidades y los tiempos de atenciéon. De manera que una de ellas
se dedica a cocinarle la dieta y administrarsela, y otra a hacerle
compaiiia en horas de la tarde, administrarle sus medicinas o el
de acompanarla al hospital. Este tipo de organizacién tiende a ser
la ideal para un mejor desempefnio del cuidado pues permite que
la carga de la atencién sea distributiva. Con ello las cuidadoras
coordinan sus horarios de atencién de una mejor manera. Al res-
pecto, si bien son dos miembros que se reparten el cuidado prima-
rio, también se pueden ver en escena otros miembros ~hermanas o
hermanos menores— que asumen ciertos roles secundarios, sobre
todo en la asistencia de la cuidadora principal, como puede ser en
ayudarla a cocinar o el ir a comprar alguna medicina. Esto depen-
dera de cuantos miembros conformen el hogar y de sus tiempos
para el soporte.

En cuanto a la distribucién de roles de tipo desigual, nos referi-
mos a las responsabilidades del cuidado que han recaido principal-
mente en un miembro del hogar, sea la hija, la hermana, o en uno
de los casos, el esposo de la paciente. Esta situacién se ha dado por
una combinacién de factores, como el no poseer muchos miembros
de familia (hija Ginica o pocos hermanos), y por la carga laboral o
familiar que tienen los otros miembros de la familia.

Debemos sefialar que si bien se ha dado un cuidado primario
desigual en gran parte de los casos, las cuidadoras principales no
han estado solas durante la trayectoria de la enfermedad, sino que
han contado con el apoyo complementario de hermanos o miem-
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bros de la familia extensa, en su mayoria de manera financiera, e
inclusive en la practica del cuidado. Sélo que ésta no se ha dado de
manera regular o constante, sino poco frecuente.

Entre las tareas del cuidado que desarrollan las cuidadoras pri-
marias se han llegado a distinguir dos tipos. La primera referida
a las tareas domésticas y una segunda referida a las tareas extra-
murales. Entre las tareas domésticas tenemos toda aquella clase
de atencién que se da dentro de casa como pueden ser: cocinarle
la dieta a la paciente, darle de comer, lavarle la ropa, tender su
cama, cambiarle de ropa, movilizarla, asearla, administrarle las
medicinas, o darle las atenciones post tratamiento —atenderla ante
los vémitos o dolores de cuerpo o desmayos—. Por otro lado, en-
tre las tareas extramurales estan aquellos cuidados referidos a las
atenciones fuera de casa, especificamente en los hospitales, como
el llevarla al centro de salud para su consulta o tratamiento, rea-
lizar las gestiones documentarias, realizar las colas para los pagos
de exdmenes, conversar con los doctores, o el buscar apoyo de las
asistentas sociales.

Un elemento que atraviesa ambos tipos de tareas en el cuidado
es la atencién emocional, pues ésta suele realizarse en cualquier
espacio o momento. Puede darse tanto el hospital como en casa, o
fuera de ella; ya sea conversando con la paciente, llevandola a cami-
nar al parque, ver alguna novela o partido de futbol, contandole bro-
mas, o simplemente dandole dnimos para afrontar la enfermedad.

Siguiéndole la pista al cuidado primario se debe mencionar que
éste ha sido, para la mayoria de los testimonios, una practica dificil
de llevar por dos razones. Una primera, relacionada a los aspectos
fisicos y emocionales de la enfermedad. Como el no poder cargar a
la paciente para movilizarla debido a su peso, la dificultad de afron-
tar sus procesos diarreicos, el no poderla alimentarla con facilidad
debido a las nduseas y vomitos, o el cémo afrontar los momentos de
dolor intenso. Situacién que ha causado en la cuidadora sentimien-
tos de impotencia ante la vulnerabilidad de la paciente.

Una segunda razén, aunque en menor medida, se debe a la car-
ga laboral que en paralelo deben seguir atendiendo las cuidadoras
principales, puesto que en algunos casos se han tratado de hijas que
también trabajan. Esto ha generado, sobre todo, el descuido de la
paciente al dejarla sola por algunas horas o el no ser puntual con
prepararle o administrarle sus alimentos. Mostrando deficiencias en
la puntualidad y con ello generando reclamos de la paciente ante el
evidente descuido.
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Grafico 3
Tipos de cuidado familiar

Tipos de cuidados diferenciados

| (mayormente no compartidos) |

CUIDADO CUIDADO
PRIMARIO Tipo de cuidado SECUNDARIO
- Tareas domésticas compartido - Financiamiento
- Tareas extramurales \ /
CUIDADO
EMOCIONAL

Fuente: elaboracion propia.

5.2. PERCEPCIONES Y DILEMAS EN EL CUIDADO FAMILIAR

Las percepciones en el cuidado familiar pueden ser abordas desde di-
versos ambitos, uno de éstos puede ser el sistema de creencias que lle-
gan a construir las familias sobre los origenes del cancer, su cura y la
forma de tratarlo (Anderson, op. cit.). Sin embargo, otro ambito puede
abordar las percepciones familiares partiendo de los significados que
le dan al buen cuidado y al mal cuidado familiar. Sera este altimo am-
bito el desarrollado en el presente acépite.

Para la totalidad de los casos estudiados el buen cuidado familiar
se remite al estar pendiente de la paciente. Esto significa que el tipo de
cuidado a administrar debe ser riguroso en dos aspectos principales:
el fisico o en la practica fisica y el emocional. Asi pues, por un lado, el
buen cuidado fisico se entiende como: ser atento y puntual con los ho-
rarios de administracién de las medicinas y alimentos, realizar acom-
panamientos durante gran parte del dia, o dar las atenciones que se
demandan como el asearla, cambiarla, etc. Por otro lado, el buen cui-
dado emocional, nos remite a complacer a la paciente en sus pedidos,
conversar con ella, no pelear entre hermanos o crear climas de tensién
en casa, darle &nimos a la paciente y demostrarle afecto.

Como se puede notar, ademas, el buen cuidado no sélo implica la
realizacion de las practicas fisicas y emocionales per se, sino que a ello
se le debe afiadir un elemento temporal. Pues, la gestién del tiempo en
estas préacticas deben ser oportunas y en muchos casos prolongadas,
es decir, no sélo se deben respetar los horarios de los alimentos, sino
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que se debe acompariar durante gran parte del dia a la paciente, sea
conversando, viendo tv o dandole 4nimos. De manera que, el buen
cuidado no sélo significa ejercer una calidad en la atencién desde el
plano fisico-emocional, sino también temporal, referido a una conti-
nuidad del cuidado.

En caso contrario, toda practica ha sido referida por los familia-
res como un mal cuidado; lo que implica: no acompanar a la paciente
en casa, el prestarle atencién sélo durante unas horas del dia, el ser in-
diferente a sus pedidos de atencién, el no conversar con ella, etcétera.

La importancia de citar estas nociones familiares sobre lo que es
un cuidado correcto o incorrecto, nos sirve para contrastarlo con las
practicas reales del cuidado ejercido en la trayectoria de la enferme-
dad, y con ello poder comprender de una mejor manera los dilemas
del cuidado familiar que se tejen en esta contraposicién de lo que es el
cuidado ideal del cuidado real.

De esta manera, la practica real del cuidado se ha mostrado
como deficiente o irregular en algunos pasajes de la enfermedad; lo
cual se ejemplifica en brindar cuidados sélo durante unas horas del
dia, no ser atentas con los horarios en la administracién de alimentos
y medicamentos, o hacer caso omiso a los llamados de la paciente
que demanda tiempo de atencién. Gran parte de estas situaciones
se han debido a dos causas principales. Una de ellas relacionada a la
emotividad de la cuidadora, y la otra, a la carga laboral y familiar de
la cuidadora.

Al referirnos como un cuidado deficiente por la emotividad de la
cuidadora, hacemos hincapié en todos aquellos sentimientos de impo-
tencia, tristeza o presion, que produce el atender a la pariente enfer-
ma, y que termina afectando, segin los testimonios, su buen desempe-
fio en el cuidado, sea atendiendo a la paciente con menos rigurosidad
hasta el punto de querer tirar la toalla.

Por otro lado, la carga laboral y familiar de la cuidadora también
se ha entendido como causa de un cuidado irregular, pues las cuida-
doras muchas veces han debido desatender a la paciente con la finali-
dad de atender otras esferas de su vida, como es el trabajo y su propia
familia, sean éstos sus hijos pequeiios.

Es en este punto en donde comienzan a reflejarse las renuncias en
el cuidado familiar. El dilema en este punto es cuestionarse a quién
atiendo y a quién desatiendo. Dandose casos de cuidadoras que han
renunciado al cuidado eficiente de su pariente por no desatender su
empleo y su propia familia. Asi como casos que han sabido renunciar
a sus trabajos, familia y tiempo libre, para desempefiar de mejor for-
ma la atencién a su paciente. En principio, el cuidado de uno implica-
ria la desatencién de otros.
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Asimismo, el cé6mo cuidamos y a qué renunciamos, se trata de
dos elementos influenciados por las motivaciones del cuidado. Es
decir, lo que impulsa a la cuidadora a brindar atenciones a la pa-
riente enferma. De esta manera, las motivaciones se han visto acom-
pafiadas de sentimientos de solidaridad y carifio, pero sobre todo
a una necesidad de devolver todos los cuidados antes dados por la
enferma. Esto implica, por ejemplo, que las hijas cuidadoras se vean
motivadas en devolver el amor que la madre, hoy enferma, les dio
durante su infancia. Situacién que refleja las relaciones de intercam-
bio y reciprocidad que existen en el cuidado familiar en situaciones
de enfermedad. La cual puede ser tomada como un tipo de recipro-
cidad generalizada (Sahlins, 1983), en la cual lo dado no contempla
necesariamente una devolucién sino una dadivosidad en una sola
direccién y sin intereses en calidad y tiempo.

Estos cuatro elementos mencionados en el acapite: las percep-
ciones sobre el buen y mal cuidado, las causas del mal cuidado, las
renuncias en el cuidado y las motivaciones en el cuidado; son com-
ponentes que recirculan entremezclandose en las decisiones que la
cuidadora adopta para brindar cuidados. Qué decisién se tome al
final, tendra consecuencias en el tipo de calidad en la atencién, e
inclusive en la vida misma de la cuidadora.

Si bien todas las hermanas e hijas cuidadoras se han visto
motivadas por dar (devolver) el afecto que se les dio en un mo-
mento dado, y han entendido que cuidar bien es estar gran parte
del dia con la paciente; en la practica sus atenciones no han ten-
dido a finalizar con sentimientos de conformidad sino con dile-
mas morales y sentimientos de culpabilidad, impulsados princi-
palmente por las cargas familiares y laborales, o por su propia
emotividad. Es asi que surgen frases como: “...sé que deberia cui-
darla mejor”, “...sé que debo levantarme mas temprano”, “... me
falta darle mas animos”.

Cabe sefialar, que si bien las cuidadoras han manifestado di-
lemas y culpabilidades en la atencién, esto no nos lleva a afirmar
que las pacientes hayan estado en un estado de abandono durante
toda la trayectoria de la enfermedad. La situacién es mucho mas
compleja, pues en la trayectoria se registran momentos de descuida-
do como momentos de sumo cuidado. De ello dependeran diversos
factores dados por: la carga familiar o laboral, la situaciéon de la
enfermedad o vulnerabilidad de la paciente, los recursos econémi-
cos, la emotividad de la cuidadora, las motivaciones del cuidado, la
organizaciéon familiar.
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Grafico 4
Componentes en los dilemas del cuidado familiar

Componentes influyentes en
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Fuente: elaboracion propia.

5.2. PRESUPUESTOS Y COSTOS EN EL CUIDADO FAMILIAR

Los costos en el cuidado familiar se restringen a dos tipos, por un lado
tenemos los costos monetarios provenientes de la propia enfermedad,
como es el propio tratamiento, los exdmenes y las medicinas, y por
otro lado, los costos de manutencién con respecto a la alimentacion,
la movilidad y el alojamiento de la paciente y la cuidadora.

Ambos tipos de costos se han mantenido en paralelo a lo largo de la
trayectoria del tratamiento; incidiendo mayormente durante las etapas
de visitas al IREN de Trujillo y al INEN de Lima, donde los gastos de
tratamiento y manutencién han tendido a intensificarse. Debemos re-
cordar que la trayectoria de la enfermedad inicia con una visita a algtin
hospital publico o consultorio privado ante las primeras manifestacio-
nes de la enfermedad, de manera que los gastos comienzan a darse a
partir de ese momento. Al respecto, los testimonios indican que lo gasta-
do en dichos establecimientos oscilaban: en consultas de USD 12 a USD
28, en examenes —incluido biopsias— de USD 24 a USD 39, mientras que
en andlisis de USD 24 a USD 68. A ello debemos sumar los USD 8 a USD
14 diarios en movilidad por cada visita al centro de salud. Si tenemos
en cuenta que las pacientes acudian a estos centros hasta en dos opor-
tunidades tendriamos un gasto total aproximado de USD 76 a USD 163.

Una vez referida la paciente al IREN, las familias se abocaban
en pagar principalmente los gastos de examenes, sean éstos rayos X,
tomografias y resonancias, incluida biopsias. Costos que ascendian
entre los USD 97 y USD 116. Para este punto de la enfermedad, el SIS
ya se presentaba como un soporte importante sobre todo para cubrir
los gastos de laboratorio, hospitalizacién y algunas medicinas.
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Sin embargo, son los gastos de manutencién los que comienzan
a hacerse mas notorios en esta etapa. Asi tenemos que los gastos en
pasajes oscilan entre los USD 12 a USD 20, mientras que el gasto en
alimento entre los USD 4 y USD 6 diarios. De manera que si tomamos
el tiempo promedio de atencién de una paciente en el IREN, sea de
cuatro a siete dias, el gasto minimo en manutencién oscilaria entre los
USD 64 y el maximo entre los USD 182. Si a esto simanos el costo por
examenes obtendriamos un total de USD 161 como minimo y USD
298 como méaximo, durante este periodo.

Una vez transferida la paciente al INEN de Lima, los costos van
sumando cada vez mas. Aqui el tratamiento de la enfermedad es asu-
mida mayormente por SIS. Sin embargo, para unas pocas pacientes, la
cobertura del seguro no llega a ser suficiente por lo que tienden a cubrir
ciertos gastos desde su propio bolsillo. En examenes, por ejemplo, llegan
a gastar entre USD 135 y USD 270 —se incluyen las transfusiones de san-
gre—, laboratorio entre USD 20 y USD 39, y radioterapia cerca de USD
77. Igualmente en medicinas —incluidos panales— pueden llegar a gastar
cerca de USD 70. Si bien no en todos los casos se han presentado estos
gastos, ya que el SIS tiende a cubrirlos casi en su totalidad, es necesario
mencionarlos para notar la magnitud de los costos de la enfermedad.

En cuanto a manutencion, los gastos suelen incrementarse con
respecto a la etapa anterior. Asi, en pasajes se llega a gastar cerca de
USD 23 diarios en movilidad privada y USD 4 en transporte ptblico,
en alimentos se gasta entre USD 4 y USD 8 diarios, y en alojamiento
USD 31 semanales.

En resumen, a medida que la paciente y su cuidadora se alejan
mas de su lugar de origen para el tratamiento de la enfermedad, los
gastos aumentan, sobre todo los de tipo de manutencién. Conociendo
que la persona enferma debe atenderse entre un mes y mes y medio
en Lima, la descapitalizacién se hace evidente por lo que las fami-
lias deben recurrir a formas diversas de autofinanciamiento. S6lo en
manutencién de un mes, las familias en Lima pueden llegar a gastar
como minimo USD 324.

Entre estas formas de autofinanciamiento, como ya se han men-
cionado en la seccién anterior, se tienen la financiacién directa, a tra-
vés de los ahorros, salarios y préstamos, y la realizacién de eventos
pro-fondos. Aqui no sélo llega a ser vital el dinero en si mismo, sino el
soporte familiar con que se cuente, sea éste la familia nuclear como la
familia extensa, para una 6ptima recaudacion de fondos.

Si bien el SIS ha procurado apoyar a las familias con los gastos
de tratamiento, no representa un alivio totalitario de los costos del
cuidado, si llega a calcularse los gastos generales desde el inicio de la
enfermedad hasta su llegada al INEN en Lima. Mas atn cuando este
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tipo de seguro no contempla gastos complementarios como son los
costos de manutencién para las pacientes de provincia.

Tabla 4
Costos en el cuidado familiar
Antes del IREN Durante el IREN -Trujillo Durante el INEN-Lima
- Consulta: USD 12aUSD 28 - Exdmenes: USD 97aUSD 116 - Exdmenes: USD 135a USD 270*
%Josttos en i - Exdmenes: USD 24aUSD 39 : - Andlisis: SIS - Andlisis: USD 29aUSD 39*
ratamiento - Andlisis: USD 24 a USD 68 - Hospitalizacion: SIS - Tratamiento: USD 77 aprox .*
- Medicinas (parcialmente): SIS - Medicinas: USD 70 aprox.*
Costos en Movilidad: USD 8aUSD 14 - Movilidad: USD 12aUSD 20 - Movilidad: USD 42 USD 23.
Manutencion - Alimentacion: USD  4aUSD 6 - Alimentacion: USD 4aUSD 8.
- Alojamiento:  USD 31 aprox.
Costo Por1a2dias:USD 76a Por4 a7 dias : USD 161aUSD 298 Por 1 mes: USD 324 a USD 844**
aproximado UsD 163
total

Fuente: elaboracion propia.

*Gastos cubiertos casi en su totalidad por el SIS
**Total de gastos calculados (inicamente para manutencion

6. COMENTARIOS FINALES

Se ha podido ser participe de como la organizaciéon del cuidado fami-
liar se ve trastocada en diversos aspectos a medida que se avanza en
la trayectoria de la enfermedad. En primera instancia, ni bien la crisis
se hace evidente, la organizacién sufre su primer quiebre dado por las
dificultades de un acceso especializado oportuno. Aqui, sin lugar a du-
das, los mecanismos de accién familiar son vitales para movilizar a su
paciente a la capital para ser tratada. El autofinanciamiento de los gas-
tos por tratamiento y manutencién, terminan siendo una labor loable
(necesaria e impuesta) frente a las limitaciones de cobertura del SIS,
dado por una insuficiencia para los gastos de transporte y estadia para
pacientes de provincia; rubros que tienden a incrementarse a medida
que la paciente se moviliza geograficamente. Para hacer frente a ello,
se requieren de una serie de medidas familiares que terminan desca-
pitalizando sus fondos personales —ahorros y salarios—, poniendo a
prueba diversos tipos de sub estrategias para su financiacién. Es aqui
donde entra a tallar la recaudacién de fondos por eventos, tales como
las polladas o cevichadas, como una accién para la acumulacién, que
apela principalmente a la activacién de las diversas redes sociales de
la familia y paciente para la colaboracién econémica, y que se mues-
tra como una medida importante para que los recursos familiares no
se vean socavados en su totalidad.
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En paralelo, se va dando una demanda del cuidado fisico y emo-
cional de la paciente que viene a ser atendida por la familia. Al respec-
to, se comienza a observar una distribucién de los roles de la atencién
déndose una tipologia claramente definida por el esfuerzo y tiempo de
permanencia en el cuidado, sean éstos el cuidado primario y secunda-
rio de la paciente. Asi pues, es en la cuidadora principal en donde se
centra la mayor responsabilidad de la atencién cumpliendo tareas tan-
to en el &mbito doméstico como extramural, mientras que los cuidado-
res secundarios tienden a concretizar su apoyo en el aspecto financiero
de la atencién. Es en este ambito del cuidado principal donde surge un
mayor cuestionamiento sobre el desempefio y calidad de la atencién,
creandose con ello dilemas morales que contrastan el cuidado ideal
de las practicas reales en la atencién. Gran parte de los casos com-
parten como razoén de estas disyuntivas, a las practicas inadecuadas e
irregulares que administran, trayendo consigo sentimientos de insatis-
faccién y culpabilidad. Parte de la explicacién de estas desatenciones
estan dadas por la carga laboral y familiar que poseen las cuidadoras,
la cual las obliga a decidirse por a quién cuidar y a quién descuidar. En
este sentido, si bien el cuidado familiar responde a una reciprocidad de
las atenciones, también genera situaciones de desequilibrio, mas ain
cuando el cuidado principal reposa en una sola persona.

Si bien la organizacion del cuidado depende principalmente de
la familia, también exige una participacion activa del Estado. Sin em-
bargo, hasta la fecha éste se sigue mostrando como un agente ajeno
a esta problematica, reflejado en su incapacidad de cobertura en el
tratamiento especializado, tal como lo demuestra la falta de equipos
claves para el tratamiento del cancer de cuello uterino en el IREN
Norte. Lo que trae consigo un acceso basado en la gran movilidad
geogréfica, y con ello el incremento de costos en manutencion y esta-
dia que terminan rebasando los escasos presupuestos familiares. Es
claro que uno de los puntos centrales del cual cojea el sistema de salud
peruano es en su escasa articulaciéon para una descentralizacién de la
salud, oportuna y de calidad para todos los peruanos y peruanas. Con
lo cual se terminan por inaugurar proyectos inconclusos que escasean
en equipos y recursos humanos necesarios para una atencion eficien-
te, v que se van edificando con el tiempo a un ritmo desacelerado y
poco concluyente.
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LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN PANAMA

DE LA POBREZA A LA EXCLUSION SOCIAL

INTRODUCCION

El Censo de Poblacién y de Vivienda del 2010, elaborado por la Con-
traloria General de la Republica, devel6 que uno de cada diez paname-
fios padece, en algiin grado, un tipo de discapacidad. Es decir, del total
de panamefios censados (3,4 millones): 417.901 poseen una discapaci-
dad, lo que representa un 12,2% del total de la poblacion.

Ahora bien, més alld de contabilizar cuantos son, se pone en evi-
dencia la existencia de una cantidad importante de panamefios(as),
que en la mayoria de los casos enfrentan no sélo problemas en el
ambito de la salud —discapacidad—, sino también aquellos deriva-
dos del ambito social y que tienden a agravar su condicion, tal es
el caso de: bajos ingresos, falta de oportunidades educativas, labo-
rales y recreativas, entre otras, que los relegan a una situacién de
exclusién social, situaciéon que no les permite potenciarse, desarro-
llarse y satisfacer sus necesidades basicas o acceder a una ciuda-
dania social plena.

Puede decirse que las personas con discapacidad en la mayoria de
los casos, por su limitacion fisica, mental o sensorial y por “barreras”
que la misma sociedad les impone, presentan altos grados de exclu-

* Soci6logo panameinio, investigador del Instituto de Estudios Nacionales de la Uni-
versidad de Panama.
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sién social de manera que se pueda encontrar ejercicios de reflexién
profundos sobre el tema.

Por lo anterior, el presente estudio se fundamenta particular-
mente en la responsabilidad que tiene la sociedad en la prevencion, la
rehabilitacién, la equiparaciéon de oportunidades e inclusién de todo
tipo, la cual debe partir de reconocer que la discapacidad no es com-
petencia exclusiva de la persona con discapacidad y de su familia, sino
de toda la sociedad. A su vez, que afecta a un nimero importante de
personas, pues maés alla de las cifras, lo que importa no es sélo cuan-
tos son, sino que se ve amenazado aquello que es relevante para el ser
humano, su dignidad como persona.

I. EL PROBLEMA

A inicios de la década pasada el Premio Nobel de economia Amartya
Sen (2004) habia sefialado que, al trabajar desde las ciencias sociales
el tema de las personas con discapacidad, es importante que se distin-
gan dos diferentes tipos de minusvalia que pueden acompaiiar a las
personas que poseen esta deficiencia. A ellas las denominé “minusva-
lia de ganancia” y “minusvalia de conversién”.

Al referirse a la minusvalia de ganancia, dicho economista sefiala
que una persona con discapacidad puede tener serias desventajas en tér-
minos de sus ingresos y riquezas, ya que puede tener mayores dificulta-
des para obtener un empleo o para retenerlo, o puede recibir una menor
compensacion por su trabajo. Pero eso es sélo una parte del problema
ya que para realizar las mismas actividades que una persona sin disca-
pacidad, una persona con discapacidad fisica puede necesitar mayores
ingresos que una persona sin discapacidad, para facilitar su moviliza-
cién. Por ejemplo, una persona que ha adquirido una minusvalia por un
accidente o por enfermedad podria necesitar asistencia, una protesis, o
ambas. La minusvalia de conversién se refiere a la desventaja que una
persona con discapacidad tiene al convertir su dinero en buen vivir.

Para proyectar esta idea de Sen al estudio practico del tema de la
discapacidad en relacion a las condiciones de pobreza, las mediciones
que se realicen debe ir mas alla de los enfoques tradicionales de me-
dicién de la pobreza a saber: Linea de Pobreza (LP) y de Necesidades
Basicas Insatisfechas (NBI). Toda vez que esta relacién (discapacidad-
pobreza) va mucho mas alla de la obtencién de ingresos para poder
subsistir y reproducirse (LP), y de las carencias basicas tales como:
acceso a vivienda, a servicios sanitarios, acceso a educacién y a capa-
cidad econémica, tal como lo muestra el enfoque de NBI.

Los anteriores enfoques para medir la pobreza en relaciéon al gru-
po de personas que poseen una discapacidad, dificilmente pueden
ayudar a la cuantificacion de este fenémeno, sino se toma en cuenta
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el denominado gasto de conversién o la parte del ingreso que debe ser
utilizado por la persona con discapacidad o sus familias, en gastos de
ayudas técnicas. Es por ello que la interrogante central de la presente
investigacién parte de conocer:

¢Qué tanto influye en las mediciones de pobreza sobre las perso-
nas con discapacidad, el hecho de que las mismas no tomen en cuenta
los gastos de conversién?

II. MARCO ANALITICO

A. LA DISCAPACIDAD DESDE EL ANALISIS DE LAS CIENCIAS SOCIALES
Alo largo de la historia, a las personas con discapacidad se les ha aso-
ciado con individuos “enfermos” a los cuales en muchos casos se les
debe lastima y en otros son vistos como entes repulsivos e indeseables,
y en ambos casos como individuos no productivos para la sociedad.

Desde la antigiiedad, se puede apreciar que las personas con dis-
capacidad eran marginadas, excluidas e incluso asesinadas, tan sélo
por el hecho de ser diferentes fisica, mental o sensorialmente. A ma-
nera de ejemplo claro, en la antigua Esparta: “La decisién de dejarlos
con vida o no, se tomaba en un cenéculo de sabios que examinaban al
recién nacido, si estaba bien conformado, se decidia educarle. En caso
contrario, era precipitado a un lugar los apotemas, literalmente lugar
para depositar nifios deformes” (Gémez, 2001: 98).

En La Repiiblica de Platén, éste los describe de una manera tra-
gica: “En cuanto a aquellos, cuyo cuerpo estd mal constituido, se los
dejara morir y se castigara con la muerte a aquellos cuya alma es
indeseable” (Casado, 1995: 115). Para Casado la propuesta de Platén
estd motivada por conveniencias funcionales, pero no cabe excluir
una motivacién selectiva de caracter racista.

Tras la aparicién de la Iglesia cristiana, se condena el infanticidio,
pero se alienta a atribuirles a las personas con discapacidad el origen
de cualquier suceso sobrenatural y se les denominan endemoniados
o endemoniadas, personas poseidas por el demonio y otros “espiritus
infernales”, los cuales eran sometidos a practicas exorcistas, siendo
en todo caso victimas de la exclusion social y la violencia extrema del
pensamiento radical religioso de la época en donde se creia que: “El
fenémeno de la discapacidad se debia a posesiones demoniacas, la aso-
ciacién al mal era la premisa sobre la cual descansaban las atrocidades
cometidas contra este sector de la poblacién, las inspecciones a los re-
cién nacidos eran rigurosas en la busquedas de signos de alguna disca-
pacidad, esto con la intencién de que en caso de existencia de algunas
de ellas, el nifio o la nifia eran eliminados fisicamente y se informaba
a la madre que habia nacido muerto” (ODHAG, 2005: 23).

77



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

Con el advenimiento de la Revolucién Industrial, el factor pro-
duccién pasé a constituir la base de apoyo sobre el cual se sostenia la
economia. Por consiguiente, las personas eran valoradas en la medi-
da de su capacidad de produccién. Si no eran productivas, no tenian
ninguna oportunidad y, por lo tanto, eran discriminadas y excluidas.
La solidaridad social quedé a un lado, la produccién, el comercio or-
ganizado y la expansién dejé de lado a todo aquel que no podia inte-
grase a esa corriente. El trabajo industrial sefialaba ahora quién era
persona con discapacidad y practicamente no tenia oportunidad de
integrarse al sistema econémico.

Posterior al periodo antiguo y pasada la Edad Media, es hasta
finales del siglo XVIII que surgieron las primeras instituciones para
la atencién de las personas con discapacidad, cuando el rey Luis XVI
de Francia funda el centro denominado “los trescientos,” donde se
ensefiaba alguin tipo de oficio a los mendigos de su ciudad, que en su
gran mayoria eran ciegos y sordos. Todo esto estaba caracterizado por
la atencién de tipo segregada y en donde la ensefianza hacia énfasis en
oficios manuales. Es en esta época donde se crea en Paris, para el afio
de 1784, la primera escuela para ciegos, marcando la atencién a las
personas con discapacidad un hito en la historia educativa'. “A partir
de 1872 se incremento la atencién integral debido a la urgencia que
estas personas pudieran satisfacer sus necesidades basicas utilizando
sus potencialidades” (MINJUFA, 2004: 103).

En los dltimos afios, dentro del marco de estudio de la discapa-
cidad, han estado marcadas claramente dos intervenciones paradig-
maticas para abordar el problema; por un lado, el paradigma médico
o de la rehabilitacién, y por el otro el paradigma de los derechos
humanos?. En cuanto al paradigma o modelo médico de atencién a
la discapacidad, éste emerge en la primera mitad del siglo XX, espe-
cificamente los afios cuarenta y cincuenta. Este modelo de atencién
a las personas con discapacidad partia desde una perspectiva asis-
tencial y rehabilitatoria; es decir, era destinado a integrar, “habilitar”
a la sociedad a aquellos individuos con deficiencias fisicas, mentales
o sensoriales.

1 Durante el siglo XIX se creany perfeccionan algunos sistemas de comunicacién
para personas con déficit sensorial como lo fue el sistema braille para los ciegos y el
método oralista para los sordos, herramientas positivas para propiciar los procesos
educativos.

2 Se debe destacar que los principales modelos de atencién a las personas con
discapacidad, son el resultado de las condiciones sociales, econémicas, politicas y
filoséficas que se dieron en cada tiempo. Entre estos modelos destacan el modelo
tradicional, el de rehabilitacién, el de autonomia personal y el modelo de la inclusién
y de los derechos humanos.
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El segundo modelo de atencién a las personas con discapacidad
es el referido paradigma o modelo social o de derechos humanos?, el
cual surge a partir de la segunda mitad del siglo XX, a finales de los
afios sesenta e inicios de los setenta. Con este paradigma de atencién
a la discapacidad, se observé en la mayoria de las sociedades un im-
portante proceso de transformacién conceptual-practica, en torno a la
manera en que son concebidas las personas con discapacidad.

Es dentro del modelo social o de derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad, donde se han realizado diversos trabajos de in-
vestigacion que, desde las ciencias sociales, han pretendido establecer
el vinculo entre discapacidad y sociedad, empezando a desarrollarse
dentro del ambito académico.

Hoy, desde la perspectiva del respeto a los derechos humanos
que debe gozar toda persona, existen estudios realizados sobre la
discapacidad desde la psicologia, trabajos de Marta Schorn (2003);
desde la politica y movimientos sociales, trabajos de Demetrio Ca-
sado (1995 y 1990); desde la sociologia, trabajos de Liliana Pantano
(1987), Len Barton (1998), Jean Francois Gémez (2001) y Mike Oli-
ver (1998), entre otros, que muestran el estudio de la discapacidad
como fenémeno social. Se debe destacar que desde la perspectiva
de las Ciencias sociales, pocos investigadores(as) se han dedicado a
la tarea de realizar investigaciones que permitan ampliar o conocer
especificamente la relacion existente entre discapacidad, pobreza y
exclusion social.

Desde la perspectiva psicoldgica, los trabajos de Marta Schorn
(1999 y 2003) han analizado cémo las barreras psicolégicas, enten-
didas éstas como dificultades que ocasionan inconvenientes u obsta-
culos en el psiquismo de una persona o sociedad en la discapacidad,
son un mecanismo de “contradefensa”, el cual afecta a la persona con
discapacidad, a la familia y a la comunidad. Mecanismo que surge
como respuesta directa a la invasién de angustia o a la aparicién de
un efecto traumatico de una representacién inaceptable. Las barreras
psicolégicas en las personas mas que una defensa son una “contra-
defensa”, la cual para ella lleva implicito un “sentimiento de resenti-
miento, que se oculta muchas veces bajo la apariencia yo no necesito
nada de nadie, todo lo puedo hacer por mi mismo o yo voy a ser mejor
que cualquier otro; tales sentimientos y fantasias de omnipotencia no

3 Este modelo considera que la discapacidad no es un atributo de la persona, sino
un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
contexto o el entorno social. Por lo tanto, el manejo del problema requiere de la
actuacion social y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones
ambientales necesarias para la participacién plena de las personas con discapacidad
en todas las areas de la vida social.
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le permiten al sujeto ser tal cual es, ni la aceptacién de una ayuda
necesaria y metaféricamente un tejido casi metalico hace distancia e
impide el acercamiento a la persona” (Schorn, 2003: 10).

Desde la politica, Demetrio Casado (1995 y 1990) analiza la dis-
capacidad desde tépicos tales como: imagen, movimiento social, cul-
tura, burocracia publica, reparto de responsabilidades e igualdad de
oportunidades. Para este autor, la percepcion relativa a los fenémenos
de la discapacidad viene en la mayoria de los casos mediatizada por
falsas representaciones que nos hacemos de éstas, y al respecto agrega
que “la gente comun, por ejemplo, suele estar impregnada de la ima-
gen de las personas con discapacidad en circunstancias de menestero-
sidad econémica y social” (Casado, 1995: 20). Casado plantea que las
etiquetas influyen en el concepto ajeno, solidificandolo. Ello constitu-
ye una obvia barrera tanto para el desarrollo del diagnosticado, como
para un aprovechamiento social.

En el ambito sociolégico, trabajos de Liliana Pantano (1987), Len
Barton (1998), Mike Oliver (1998) y Jean Francois Gémez (2001), en-
tre otros, muestran el estudio de la discapacidad como fenémeno so-
cial. Se debe destacar que ellos han manifestado que la discapacidad
es producida debido a que en el medio social no existen las facilidades
que les permitan a estas personas estar en igualdad de condiciones
para acceder a las mismas oportunidades que tienen los demas miem-
bros de la sociedad, imponiéndoles barreras que no les posibilitan de-
sarrollarse y potenciarse como ciudadanos “normales”.

B. LIMITACIONES DEL ENFOQUE DE LINEA POBREZA Y DE

NECESIDADES BASICAS CON RELACION A LA MEDICION DE POBREZA

EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Al examinar las metodologias méas usuales en cuanto a la medicién
de pobreza dentro de las Ciencias sociales —el método de La linea
de Pobreza (LP) y el método de las Necesidades Basicas Insatisfe-
chas (NBI)-, se debe iniciar respondiendo a la interrogante: ;c6mo
se identifican a los hogares pobres con ambos métodos? Lo anterior
permite que se pueda identificar quiénes son y bajo qué tipo de me-
dicién se clasifican.

En el caso del método de La linea de Pobreza (LP), se conside-
ra que una persona se encuentra en situacién de pobreza sino posee
ingresos suficientes para acceder a un paquete normativamente esta-
blecido de bienes, servicios y derechos. Donde tal “paquete” seria una
canasta de bienes y servicios basicos para la subsistencia.

La linea de pobreza, entonces, se mide por ingreso, es decir, es
el monto de dinero necesario que debe obtener un ser humano para
alcanzar un nivel de vida minimo. Para lograr esto es necesario: i)
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definir el conjunto de necesidades basicas, que son mayoritariamente
alimenticias. Normalmente éstas se traducen a necesidades energéti-
cas o necesidades de una cantidad de calorias, asi como de otras ne-
cesidades no alimentarias a su vez. Debe constarse cudl es el patrén
de consumo de otras necesidades tales como vivienda, educacién,
salud, entre otras y asignarles un valor monetario; ii) determinar los
umbrales de satisfaccién; iii) seleccionar el tipo y la cantidad de bie-
nes y servicios necesarios para satisfacer esas necesidades y asignar
un precio al conjunto resultante de bienes y servicios. El método LP
utiliza como unidad de analisis de la pobreza a los hogares y sus fuen-
tes de informacién. En cuanto a la recoleccién de la informacion, son
la Encuesta de Hogares y los Censos de Poblacién y de Vivienda las
que se utilizan.

Entre algunos problemas operativos y conceptuales asociados
con el método de Linea de Pobreza (LP), se encuentran los errores
de sub-declaracién tanto de ingresos como de gastos y en las zonas
rurales se pueden presentar errores adicionales en la estimacién de
ingresos, asi como problemas de medicién cuando hay servicios sub-
sidiados por grupos diferenciados.

En el caso del método de las Necesidades Basicas Insatisfechas
(NBI): se trata de identificar carencias criticas de la poblacién, lo cual
ayuda a caracterizar la pobreza. Es decir, identifica, determina y des-
cribe las condiciones de vida de los pobres. En éste se define la pobreza
como aquellas personas que tienen carencias, privaciones o necesida-
des basicas insatisfechas, sobre todo en materia de servicios publicos:
vivienda, agua, drenaje, educacion. A su vez considera que la pobreza
es producto de la desigualdad en el consumo, en el acceso de los ser-
vicios publicos, etc. El método NBI, utiliza como base informativa la
Encuesta de Hogares y el Censo, seleccionando las necesidades que se
consideran bésicas para la vida de todo ser humano y luego se fijan los
umbrales minimos de satisfaccién en términos de mercancias.

Al establecer estas necesidades bésicas se parte de considerar lo
minimo necesario a una familia para su consumo individual: alimen-
tos, vivienda, vestuario adecuado, ciertos enseres caseros y mobilia-
rios —necesidades calificadas de bioldgicas—, asi como los servicios
basicos suministrados y utilizados por la colectividad en su conjunto,
tales como agua potable, un sistema de recoleccién de basura y de
alcantarillado, servicio sanitario y de educacién —acceso a bienes y
servicios publicos—. De todo esto se desprende que seran pobres los
hogares o individuos que no disponen o consumen todos o una com-
binacién de los bienes y servicios. El método NBI apunta a destacar
especialmente su utilidad en cuanto instrumento de caracterizacion
de la poblacién en términos de la insatisfaccién de determinadas ne-
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cesidades béasicas, més que como una metodologia de medicién de la
pobreza propiamente tal.

Entre las ventajas del método de las Necesidades Bésicas Insa-
tisfechas (NBI), se puede manifestar que se convierte en un instru-
mento que permite caracterizar a la poblacién en relacién a insatis-
facciones en cuanto a necesidades basicas. Permite la focalizacion
de la pobreza, para ello utiliza informacién censal, lo que permite
identificar situaciones de pobreza con un alto grado de desagrega-
cién geogréfica. Un elemento importante a mencionar de este méto-
do es que el mismo implica costos reducidos en cuanto a la recolec-
cién de la informacién, asi como aprovecha los datos existentes para
caracterizar la pobreza.

Al analizar las desventajas de utilizar el método NBI, se pue-
de sintetizar que existe poca actualizacién de los datos —cada diez
afios—; no capta todas las dimensiones de la pobreza, ni da cuenta de
la intensidad de la misma —privilegia los indicadores de vivienda—;
para este método todos los indicadores tiene el mismo peso, consi-
derando igualmente pobres a los hogares o personas que tengan una
o varias NBI.

Desde la perspectiva de esta investigacién, ambos métodos de
estudio de la pobreza (LP y NBI), no explican la forma en que para
el caso del grupo de personas con discapacidad, existen costes ex-
traordinarios denominados gastos de conversiéon que los ubican en
desventajas en relacién a sus pares sin discapacidad en la obtencién
de ingresos. Suméandosele que, incluso aquellos que logran obtener
ingresos, deben usar una parte para satisfacer necesidades funda-
mentales derivadas de su condicién de discapacidad (Cérdoba, 2008;
Martinez, 2011).

Es por ello que los estudios sobre pobreza (LP y NBI) y su rela-
cién con el grupo de personas con discapacidad —segtin Beatriz Marti-
nez-, no objetivan adecuadamente la relacién existente entre pobreza
y discapacidad. Para ella “el enfoque de los ingresos, no estima ade-
cuadamente su situacién de pobreza, puesto que no tiene en cuenta
que éstas necesitan mayores ingresos que otras personas para mante-
ner el mismo nivel de vida, subestimando la situacién de pobreza de
las mismas. Por otra parte, el enfoque de las necesidades béasicas ha
llevado al desarrollo de servicios y programas para las personas con
discapacidad con un carécter asistencialista y, en ocasiones, basado
en la beneficencia” (Martinez; 2011: 64).

Lo anterior lleva a que los métodos tradicionales de medicién de
pobreza hayan establecido de manera poco robusta la condicién de
quién es pobre y quién no lo es, llegando a subvalorar esta situacion.
Aqui no se trata de clasificar como pobres a todas las personas con
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discapacidad ya que se sabe que no todas las personas con discapaci-
dad son pobres. Lo que se quiere es poner en evidencia que existe un
namero desproporcionado de estas personas que viven en condiciones
de pobreza en relacién a sus pares sin discapacidad.

C. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: DE LA POBREZA

A LA EXCLUSION SOCIAL

Para Juan Pablo Pérez Sainz (2006), los enfoques fundamentados en
la nocién de pobreza no profundizan en las verdaderas causas que
la generan. Esta incapacidad se debe, para él, a que dicha nocién se
construye analiticamente desde una idea no relacional de la pobreza,
es decir, se es pobre no respecto a un no pobre, sino en relaciéon a un
cierto tipo de estandar. Lo resultante de esto es que la pobreza para
estos enfoques no seria un resultado de contradicciones sociales sino
mas bien de un cierto tipo de integracién deficiente.

Mas all4 de la “integracién deficiente”, las nociones tradicionales
de pobreza —segiin Pérez Sainz- obvian las relaciones de poder exis-
tentes en la sociedad —se es pobre porque hay ricos—. “Este escenario
plantea la necesidad de la centralidad analitica de las relaciones so-
ciales con todas sus contradicciones porque tales relaciones se basan
en un hecho social primordial que los enfoques de pobreza tienden a
ignorar: el poder” (Pérez Sainz, 2006: 5).

Es por ello que, para entender la pobreza segiin la visién anali-
tica de Pérez Sainz, ésta debe analizarse, fundamentalmente, como
carencia de poder en una situacién que lleva a plantearse dicha
problematica en otros términos: los de las desigualdades. Esto se
da toda vez que no se puede comprender la dindmica y las caracte-
risticas que asume la pobreza —principalmente en el caso de Améri-
ca Latina-, si no se la relaciona con los patrones de la desigualdad
social existente y que, para el caso especifico de esta investigacion,
tiene un estrecho vinculo con el grupo de personas con discapaci-
dad. Ya que “es evidente que las personas con discapacidad se en-
cuentran en una situacién de desigualdad con respecto a la pobla-
cién sin discapacidad, en lo que se refiere a los niveles educativos,
empleo, nivel de ingresos y cobertura de derechos. Su situacién
es precaria en muchas ocasiones y se encuentran entre los grupos
poblacionales con mas probabilidades de sufrir exclusién social”
(Martinez, 2011: 145).

Es de aqui de donde deviene el titulo de la investigacion y el mis-
mo radica en la mayor propensién de los sujetos con discapacidad a
sufrir de las penurias de la exclusién social en relacién al grupo de
personas sin discapacidad.
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III. ESTRATEGIA METODOLOGICA
A) OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general

Comprobar cémo el enfoque tradicional de medicién de pobreza (LP),
conduce a un calculo conservador de la misma, cuando se refiere a
personas con discapacidad, toda vez que no se toma en cuenta los
gastos de conversion.

Objetivos especificos

Dar cuenta de las debilidades del enfoque de ingreso (LP) utilizado
para medir la pobreza y constatar como éste no es sensible al tema de
la discapacidad.

Establecer como los gastos de una persona con discapacidad son
mucho mas elevados que los de una sin discapacidad, en cuanto a
convertir sus ingresos en el “buen vivir’ para poder solventar sus ne-
cesidades vitales.

Explorar la forma en que la mala cuantificacién de las personas
con discapacidad en condicién de pobreza, oculta un nicho de exclui-
dos socialmente dentro del grupo de personas con discapacidad.

B. HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION

Las mediciones oficiales de los niveles de pobreza en base a ingresos,
aumentan en las personas con discapacidad si se toma en cuenta los
gastos de conversion.

C. ABORDAJE METODOLOGICO DE LA HIPOTESIS DE TRABAJO

La presente investigacion parte de ser un estudio de caracter explora-
torio, descriptivo y analitico. Es exploratorio, toda vez que su objetivo
fue recabar informacién exhaustiva tanto tedrica, como del material
empirico relacionado con las variables de estudio, situacién que per-
miti6é dar cuenta de la relacién existente entre las categorias de estudio.

Es descriptiva ya que ésta procura identificar y seleccionar, por
una parte, una serie de aspectos tedrico-empiricos relevantes para tra-
tar de constatar claramente comprensiones del objeto de estudio y con
ello obtener un panorama mas preciso de la magnitud del problema.
Es analitica, toda vez que ésta pretende analizar, rigurosa y detallada-
mente, los resultados arrojados por la presente investigacion.

Por dltimo, hay que destacar que la metodologia utilizada asumié
como prioridad la utilizaciéon de técnicas cuantitativas en dos fases
de investigacién —desarrolladas més abajo—. Primero, las estadisticas
existentes en materia de discapacidad —fuentes secundarias— permiti-
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ran sacar provecho de la relacién pobreza-discapacidad y establecer
comparaciones entre las condiciones de pobreza de la poblacién total
y las personas con discapacidad. Segundo, la elaboracién de un cues-
tionario complementario que permitira medir los gastos de conver-
si6n en que incurren los hogares de las personas con discapacidad
—ayudas técnicas—, para tener una vida digna. Por lo anterior es im-
portante destacar que como elemento central para falsear la hipétesis
de trabajo, se debe tener en cuenta que se consideraron dos unidades
basicas de andlisis y de observacién: los sujetos con discapacidad y los
hogares donde residen los mismos.

Fases de Investigacion

i. Revision censal

Se trabaj6 con la base de datos del Censo Nacional de Poblacién y
de Vivienda del 2010, utilizando para ello la herramienta tecnolégica
REDATAM (Recuperacién de Datos Para Areas Pequefas por micro-
computador), la cual permitié generar frecuencias, cruzar variables y
crear indices. Con ello se pudo identificar la prevalencia de la disca-
pacidad en Panam4, por tipo de discapacidad, sexo, edad, asi como
medir los niveles de pobreza en los hogares que no tengan personas
con discapacidad y relacionarlos con aquellas personas que poseen
una condicién de discapacidad comparando ambas medidas.

ii. Ficha de medicion de pobreza y discapacidad

Este instrumento de recopilacién de informacién parte desde su con-
feccién en reconocer la validez en el planteamiento de Amartya Sen
que apuntala a que los gastos de una persona con discapacidad son
mucho mas elevados que los de una sin discapacidad, en cuanto a
convertir sus ingresos en el “buen vivir’. Es decir, en solventar sus ne-
cesidades bésicas. Por ello, al establecer una metodologia de medicién
de pobreza y discapacidad mediante el método que fuere, sino se tiene
en cuenta los “gastos de conversion”, las cifras arrojadas quedarian
muy por debajo de la realidad.

En la elaboracién de este instrumento, el cual es mucho mas sen-
sible a las mediciones de pobreza en relacién con la discapacidad,
se cuenta con dimensiones adicionales tales como: primero, el costo
directo de la discapacidad —costo por trasporte, medicamentos no su-
ministrados por la CSS y Ministerio de Salud-, asi como de ayudas
técnicas entre otras; segundo, los costos indirectos para quienes no
estan directamente relacionados —por ejemplo el cuidado de la per-
sona con discapacidad recae sobre un familiar en edad productiva,
usualmente madres y hermanas, el cual constituye una labor que con-
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sume tiempo de las otras labores relacionadas con la subsistencia de
la familia—; tercero, los costos de oportunidad —ingresos no percibidos
por la persona debido a la discapacidad que enfrenta*.

Puede decirse que es en base a esta ficha de recopilacién de infor-
macién donde se dejé evidencia que las estadisticas actuales sobre la
medicién de pobreza, en relaciéon a las personas con discapacidad, no
recogen todas las propiedades medibles sobre este problema.

IV. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

En los ultimos afios, la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)
ha promovido y recomendado la utilizacién del concepto de disca-
pacidad eliminando algunas definiciones negativas y que dificultaban
la insercién social de este grupo. Asi en la actualidad la definicién se
enfoca bajo los siguientes parametros: “Es toda limitacién en la acti-
vidad y restriccion en la participacién, que se origina en una deficien-
cia fisica, sensorial, psiquica y/o mental que afecta a una persona de
forma permanente en su desenvolvimiento cotidiano y en su relacién
con el entorno fisico-social” (CIF, 2001).

Dentro de la anterior definicién se resalta la existencia de dos
situaciones fundamentales a saber: i) personas con una limitacién
en la actividad, situacién que hace referencia a las dificultades que
un individuo puede tener en su desemperfio y en la realizacién de
una actividad, originadas en una deficiencia —por ejemplo: ver, oir,
caminar, hablar, aprender, etcétera—; ii) restriccién en la participa-
cién que hace referencia a los problemas que un sujeto puede ex-
perimentar al involucrarse en situaciones vitales, originadas en una
deficiencia —por ejemplo: en la educacién, en la recreacion, en el
trabajo, etcétera.

A.PREVALENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN PANAMA

En Panam4, la poblacién con discapacidad, segiin indican las ci-
fras publicadas por la Contraloria General de la Reptblica en los
cuatro ultimos Censos de Poblacién y Vivienda, muestra claramen-
te como las mismas han variado, tal y como se observa en el si-
guiente cuadro®.

4 Para dar cuenta de estos aspectos de una manera mas extensa en los anexos
metodolégicos se desarrollan las principales caracteristicas de la ficha.

5 Para el afio 2006, la Secretaria Nacional de Discapacidad (SENADIS), desarrollé
la primera encuesta especializada, ya que segtn su criterio las cifras del 2000 no
estaban acordes al contexto global que plantea que 2 de cada 10 personas a nivel
mundial posee una discapacidad. El resultado arrojé que 370.053 personas poseian
algun tipo de discapacidad en Panama.
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Cuadro 1

Poblacion con discapacidad, segin Censo de Poblacién y de Vivienda,

afios 1980-2010, Panama

Censo Poblacion Total Personas con Porcentaje con respecto del
Discapacidad total (PCD)

1980 1.805.287 9.770 0,5

1990 2.339.172 31.111 1,33

2000 2.852.295 52.197 1,83

2010 3.425.418 417.901 12,2

Fuente: elaboracion propia en base a informacion del INEC.

Es importante sefialar que en las cifras bajas de los censos de 1980 al
2000, pudiera haber influido tanto el tipo de pregunta que se formula-
ba, o que aun se pretendia esconder la condicién de discapacidad de
algin miembro de la familia.
Ahora en relacién a la prevalencia de la discapacidad segun el
tipo de dificultad que posee la persona, el ultimo Censo de Poblacion
y de Vivienda del afio 2010 arrojé que 4 de cada 10 personas con dis-
capacidad tienen una dificultad para ver; 2 de cada 10 la tiene para
caminar; en los tipos de dificultades para aprender, para escuchar y
para usar brazos, cada una tiene dentro de su grupo 1 de cada 10. Lo
anterior se puede ver reflejado en cifras absolutas en la Gréfica 1.

Grafica 1

Prevalencia de personas con discapacidad en Panama,
segun censo de 2010 en cifras absolutas

8.721

m Dificultad para Ver

W Dificultad para escuchar

m Dificultad para caminar

m Dificultad para usar brazos y
manos

m Dificultad para hablar

W Dificultad para aprender

Otras Discapacidades
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Como muestra la grafica anterior, las dificultades para ver y caminar
son las que presentan una mayor prevalencia en Panama, ya que del
total de personas con discapacidad, un 59% la posee.

En cuanto al tipo de discapacidad por sexo, el censo mostré
cémo las mujeres en total tienen una mayor prevalencia que los
hombres aunque la diferencia no sea muy significativa: 3,86 puntos
porcentuales. Donde si existe una diferencia interesante de manifes-
tar es en la dificultad para ver; aqui las mujeres tienen un 55% del
total en relacion al 45% de los hombres. Esta situacién se invierte
en la dificultad para hablar donde los hombres tienen una disca-
pacidad para hablar de un 54% en relacién al 46% que poseen las
mujeres en ese mismo tipo de dificultad, tal y como se observa en
el Cuadro 2.

Cuadro 2
Tipo de discapacidad por sexo, Censo de Poblacion y de Vivienda 2012, Panama

Sexo Tipo de de dificultad por sexo
Para | ParaVer | Para | Parausar i Para | Para | Otradisca-: TOTAL
Escuchar i Caminar : brazosy i Hablar : aprender : pacidad ‘:
: : . manos : 5 :
Hombre
Mujer : : : : : : :
Total 41934 : 159635 @ 86.677 : 41.836 @ 30.060 : 49.038 : 8721 : 417.901

Fuente: elaboracion propia en base a informacion del INEC.

En relacién a la edad por tipo de discapacidad se clasificé esta varia-
ble por grandes grupos, toda vez que, desde el punto de vista analitico,
lo que se intenta conocer es que el porcentaje de las personas que
declararon en el censo tener algiin tipo de discapacidad se encuentra
en edad productiva.

Al desagregar la discapacidad por edad dio como resultado que
del total de personas con discapacidad un 52% se encuentra en edad
productiva, es decir, esta entre los 15 y 64 afios de edad. Sobresalien-
do para este rango de edad las dificultades para ver, aprender y para
hablar, tal y como lo muestra el Cuadro 3.
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Cuadro 3
Tipo de discapacidad por edad, Censo de Poblacion y de Vivienda 2012, Panama
Edad Tipo de de dificultad
" Paa  ParaVer  Paa | Paausar Paa . Paa . Oia | Total
Escuchar Caminar brazos y Hablar aprender discapaci-
: : manos : : i dad
0-14 2278 15483 10640 1508  :30.
e Rl A G
"65"9‘}{15;“ TN ISt SRS Futsesi O M Atsetue TN Nveteis el e
e S AN
Total 41.934 159.635 : 86.677 41.836 30.060 49.038 8.721 417.901

Fuente: elaboracion propia en base a informacion del INEC.

Ahora bien, es importante mencionar que en Panam4i la Secretaria
Nacional de Discapacidad, llevé a cabo un estudio de prevalencia y
condiciones econémicas de las personas con discapacidad, denomi-
nado (PENDIS, 2006).

En lo referente a la estratificacion de los hogares por capacidad
econdémica, dicho estudio nacional opté por utilizar la propuesta de-
sarrollada por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos de Argen-
tina (INDEC) donde se elaboré el indicador de Capacidad Econémica
del Hogar (CAPECO)® como una aproximacién indirecta a la insufi-
ciencia de ingresos del hogar. El indicador permite estratificar los
hogares segtin niveles de capacidad econémica la cual posibilita la ca-
racterizacion, localizacién y anélisis de los hogares a mayores niveles
de desagregacién geografica.

Este indicador tiene como elemento preponderante el relacionar
altos niveles de dependencia y bajas tasas de escolaridad con una ma-
yor dificultad para acceder a una fuente de ingreso. El fundamento
conceptual que sostiene la validez de este indicador reside en dos as-
pectos a saber: a) La estrecha relaciéon que guarda la educacién con
los ingresos de las personas; b) El supuesto de que la condicién de
altas tasas de dependencia con bajos niveles de educacion en el hogar,
resultan en insuficiencia de ingresos para atender las necesidades de
sus integrantes.

6 Este indicador se desarrolla a partir de una propuesta de INDEC-Argentina
presentada al Grupo Conceptual y Tematico del Censo Comun de los paises del
MERCOSUR (Argentina, Brasil, Paraguay y Uruguay mas Bolivia y Chile) a fin
de obtener un indicador que permitiera abordar las tematicas de la privacién y
vulnerabilidad de los hogares.
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En el analisis de la informacién el indicador CAPECO agrupa en
cinco niveles de capacidad de obtencién de ingresos a las personas,
Estos niveles son: muy bajo, bajo, medio, medio alto y alto. Los da-
tos obtenidos mediante este indicador de estratificacién econémica
muestran que en los hogares con muy baja capacidad econémica hay
cifras mas altas de prevalencia de personas con discapacidad. (Ver
cuadro 4) y a medida que sube la condicién econémica disminuye los
grados de prevalencia de la discapacidad.

Cuadro 4
Incidencia de hogares de personas con discapacidad, respecto del total de hogares
segln capacidad econdmica, Panama, PENDIS 2006

Nivel de Capacidad Total de hogares en Hogares de personas con % de hogares con
Econdmica Panama discapacidad ¢ discapacidad, respecto al
(CAPECO) i total de hogares, segun

; ; ‘ CAPECO
BRALE:1 268020 336
B 46.409 o 438
BAd 105949 st M8
Media | 1908830 ) 74
Media alta : 196.201 62.985 32,1
Alta 199.186 43.000 21,6

Fuente: elaborado por el autor con datos de la Primera Encuesta Nacional de Discapacidad 2006.

El Nivel de Capacidad Econémica (CAPECO) muestra como la dis-
capacidad tiene una relacién directa con la pobreza, destacandose
que los hogares que presentan bajos niveles de personas con dis-
capacidad son aquellos de ingresos més altos con relacion a los de
menor ingreso.

En este mismo orden de ideas y en relacién a los hogares que
presentan bajos niveles de personas con discapacidad, se destaca que
los mismos se encuentran ubicados entre los niveles de media alta y
alta capacidad econémica. Representados en un 32,1%y 21,6%, lo que
hace una diferencia porcentual de 22,2% entre los hogares de capaci-
dad econémica baja en relacién a los de alta capacidad econémica.
En cuanto a la distribucién geogréafica por capacidad econémica el
indicador muestra una menor capacidad econémica en los hogares
que presentan personas con alguna discapacidad en las zonas rurales
e indigenas con un 46,5% y un 51,8% respectivamente en relacién con
las zonas urbanas con 21,2%.
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Un dltimo elemento arrojado por la Primera Encuesta Nacional
de Discapacidad (PENDIS) que mide el grado de desventaja de los
hogares con una persona con discapacidad en relacién directa con los
que no tienen personas con discapacidad, es la situacién habitacional
de los hogares segtin su capacidad econémica. Esto se analiza a partir
de los indicadores: porcentaje de hogares sin agua potable; porcentaje
de hogares sin luz eléctrica; porcentaje de hogares sin servicio sanita-
rio; porcentaje de hogares sin un sistema adecuado de eliminacién de
basura -la entierra, quema, la bota en rios, quebradas u otros lotes—;
porcentaje de hogares con hacinamiento de tres personas y mas por
cuarto para dormir.

Del total de hogares investigados, un 11,6% no tiene acceso al
agua potable, un 14,7% no dispone de luz eléctrica y 3,5% (Ver Cuadro
5) de los hogares no cuenta con ningun tipo de servicio sanitario.

Cuadro 5
Distribucion porcentual de hogares sin servicios basicos,
segun Nivel de Capacidad Econémica

Nivel de Capacidad Sin agua Sin luz Sin servicio Sin adecuada
Econdmica (CAPECO) potable ; eléctrica ; sanitario ; eliminacion
: : de basura

Total 11,6
Muy Baja a2
e vis s o e
e R i T e T
e R o S
s R 5 b oy

Hogares con Personas con Discapacidad
Total 13,3 18,5 4,6 41,5
i e B T
g s B B e
e R 5 L
e R o e SO SO
a2 | 26

Fuente: Primera Encuesta Nacional de Discapacidad, enero 2006.

Ahora bien, si lo comparamos con los hogares que tienen al me-
nos una persona con discapacidad, un 13,3% no tiene servicio de
agua potable, un 19,5% no tiene acceso a luz eléctrica, un 4,6% no
tiene servicio sanitario y un 41,5% no tiene un sistema adecuado
de eliminacién de basura. Aca también el indicador de Capacidad
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Econémica de los Hogares (CAPECO), comprueba que los hogares
con los niveles de muy baja y baja capacidad econémica son los
mas afectados por estas situaciones de carencia en los principales
servicios basicos.

B. MEDICION DE POBREZA Y DISCAPACIDAD

Ahora, puesto en evidencia que los hogares de personas con discapa-
cidad tienen una menor capacidad econémica que los que no tienen
entre sus miembros una persona con esta condicién, su situacién se
agrava si se deja entrever que las necesidades de ingreso que afronta
una persona con discapacidad no son comprendidas bajo las formas
tradicionales de medicién de pobreza, que si bien es cierto también
necesitan los requerimientos caléricos que los demas, estos no son
suficientes para cubrir el total de sus necesidades basicas. Por ello, es
necesario visibilizar un conjunto de necesidades que se desprenderian
de las particularidades de sobrevivencia que deben afrontar las perso-
nas con discapacidades.

En base a lo anterior, se identificaron varias necesidades, lo cual
pretende ayudar a recoger mayor informacién acerca de la relacién
pobreza y discapacidad utilizando una serie de necesidades propias
de las personas con discapacidad.

Para este punto se utilizaron dos dimensiones centrales a saber:
a) precio de la canasta basica que para septiembre de 2012 en Pana-
ma era de 313,41 ddlares; y b) la media del gasto adicional en que
incurren las personas con discapacidad que, seguin las 14 fichas com-
plementarias de medicién de pobreza y discapacidad realizadas, fue
de 115 délares adicionales por mes (gasto de conversién), en el cual
incurren los hogares con personas con discapacidad para equiparar
oportunidades diversas.

Lo anteriormente planteado pone de manifiesto que, para que
un hogar donde exista una persona con discapacidad no caiga en
pobreza debe, poseer al menos 478,41 délares para poder sufra-
gar no sélo los requerimientos caldricos sino también los costes
extraordinarios generados por la discapacidad. Al objetivar la ci-
fra anterior en la poblacién panamefia total y con discapacidad,
tomando como base el Censo de Poblacién y de Vivienda del afio
2010, se observa:
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Cuadro 6
Ingreso de los hogares en Panama, Genso 2010
Ingreso en Hogares donde residen Ingreso en délares Hogares donde residen
ddlares personas con discapacidad : i personas sin discapacidad
Menos de 100 11,8 Menos de 100 10,61
100124 57 ). 45t baj.. 0012 ”
1 4,8 | lalinea de 125-174
175-249 76 [ pobreza, 175-249
250-478 15,1 @O 250-312
479-599 gol 313509
600-799 9.2 600-799
1800-999 70 800-999
1.000-1.499 n7| 1000-1.499
1.500-1.999 60 | reor coprn 1500-1.999 611 | 719 sobre
3,2 2.000-2.499 inea de
. 2,0 2.500-2.999 )
3.000-3.999 19 3000-3.999
4.000-4.99 08 4000-4999
16 5000y més
No declarado 27 No declarado 3
Total 100,00 Total 100,00

Fuente: elaboracion propia en base a informacion del INEC.

El cuadro anterior da cuenta que, de no tomar en cuenta los gastos
de conversién en los cuales incurren los hogares con personas con
discapacidad, se estaria frente a un gran sesgo en la medicién de la re-
lacién pobreza-discapacidad. Esta situacién ocultarfa a su vez no sélo
la pobreza sino la exclusién social que histéricamente ha pasado este
grupo. Por ende es necesario corregir los instrumentos de medicién a
fin de poder comprender de manera mas objetiva la situacién que vive
este grupo.

REFLEXIONES FINALES

En Panama4, en los ultimos afios se ha venido fortaleciendo la le-
gislacion y las instituciones sobre el tema de la inclusién y equipa-
racién de oportunidades para las personas con discapacidad. Es
importante que este auge en politicas publicas vaya de la mano con
instrumentos confiables que tiendan no sélo a cuantificar sino que
ayuden a mejorar la situacién de la persona con discapacidad y la
de su familia, ya que esta situacién no es sélo problema del afecta-
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do, toda la sociedad debe jugar un papel central en la inclusién de
este grupo.

Las personas con discapacidad no son sélo afectadas por su bajo
poder adquisitivo, también son victimas de politicas ptblicas aisladas
tanto en materia de salud, como educativa y sobre todo en el ambito
laboral. Una persona con algun tipo de discapacidad que no pueda ac-
ceder a un puesto de trabajo desde la formalidad, es una persona que
no es sujeto a crédito, a recibir los beneficios de la seguridad social
-licencia por enfermedad, maternidad, jubilacién, etcétera—, situacién
que le impide potenciarse y desarrollarse como sujeto que forma parte
de esta sociedad.
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REPRESENTACIONES SOCIALES
DEL CANCER DE CUELLO UTERINO
EN MUJERES INDIGENAS WAYUU

COLOMBIA 2012-2013

INTRODUCCION: LAS REPRESENTACIONES SOCIALES
Y EL CANCER DE CUELLO UTERINO
El Cancer de cuello uterino (CaCU) es considerado como un problema
de salud publica en el mundo, en Latinoamérica y en Colombia, a pe-
sar de ser una enfermedad altamente prevenible (Herrero et al., 2008;
Sankaranarayanan, 2006; Alliance for Cevical Prevention, 2005). Su
ocurrencia, que tiene una distribucion geografica diferencial, se ha re-
lacionado con diversos factores entre los que se mencionan: las condi-
ciones generales de vida de la poblacién, la existencia de programas de
salud organizados, la organizacién socio-cultural de los grupos socia-
les, la modernizacién del Estado, el desarrollo social y los avances tec-
nolégicos (Murillo et al., 2008; Profamilia, 2010; Pifieros et al., 2010).
Ademas de estos factores, la enfermedad se ha asociado a las tra-
yectorias de vida de las mujeres, concluyéndose que la experiencia de
la enfermedad esta determinada por los sistemas sociales, la pobreza,
los sistemas de salud y la cultura (Aranda y Castro, 2008; Farooqui y
Zodpey, 2012; Perkins et al., 1999; Scarinci, 2010; Tamayo y Chavez,
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2012; Wiesner et al., 2006a; Wiesner et al., 2006b). Estos elementos se
encuentran relacionados con las representaciones sociales de la enfer-
medad y la percepcién de los métodos de deteccién y la construccion
de respuestas sociales hacia la prevencion y el autocuidado (Scarinci
etal.,2010; San Joséet al., 1997; Prior, 2009). De acuerdo a lo anterior,
esta investigaciéon tuvo como objetivo analizar la manera en que un
grupo de mujeres indigenas colombianas comprenden socialmente el
CaCU y cémo, desde esta construccién, definen respuestas sociales a
las acciones de control y de salud publica impulsadas por las autori-
dades locales.

Se escogié como camino para responder a estas inquietudes la
teoria de las representaciones sociales. Las representaciones socia-
les hacen referencia a un tipo especifico de conocimiento que integra
saber como la gente piensa y organiza su vida cotidiana en relacién
con el sentido comuin. Una aproximacién desde las representaciones
sociales del CaCU invita a comprender que las personas enfermamos
y morimos en funcién de la forma como vivimos, nos alimentamos,
nos reproducimos, trabajamos, nos relacionamos, nos educamos, de-
sarrollamos nuestras capacidades y enfrentamos nuestras limitacio-
nes (McKinlay y Marceaum, 1999). Estas representaciones, son ante
todo producciones culturales y sociales que afectan nuestras practi-
cas, conocimientos y relaciones subjetivas e intersubjetivas (Mosco-
vici, 2001). Constituyen sistemas de cédigos, légicas clasificatorias,
principios interpretativos y orientadores de las practicas en los que es
posible reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias,
valores y normas socialmente compartidas (Jodelet y Guerrero, 2000).

De acuerdo a Moscovici (1979), son sistemas cognitivos con una
légica y un lenguaje propio, por la que se hace inteligible la realidad
fisica y social en una relacién cotidiana de intercambios. Para Jodelet
(1984) son una forma de pensamiento social, un sistema de pensa-
miento por el cual es posible orientarse en el medio social, trascen-
diendo los marcos culturales y las estructuras sociales mas amplias
-entre ellas las estructuras de poder y subordinacién—. Para Banch
(2007) son producto de las multitudinarias formas de conocimientos,
creencias, imagenes, metéaforas y actitudes con las que se trata coti-
dianamente, cuya funcién es la justificacién de las necesidades, inte-
reses y valores del grupo que lo produce.

Comprender las representaciones sociales del CaCU, implica en-
tender que las representaciones de una enfermedad son determinan-
tes de los comportamientos con respecto a la misma, donde confluyen
un complejo conjunto de conocimientos cientificos y populares, la
escala de valores y elementos culturales elaborados por parte la socie-
dad y de cada individuo. Desde la investigacion cientifica, el CaCU en
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poblacién indigena ha sido un tema de poco debate. La informacién
que existe se ha producido desde la aproximacién a percepciones so-
ciales, produccién centrada en la necesidad de incluir los elementos
culturales en la adaptacién de programas y a la definicién de un com-
portamiento epidemiolégico alrededor de la ocurrencia de este tipo
de cancer. En estos estudios se visibiliza el poco conocimiento que se
tiene en la literatura sobre las percepciones de las mujeres indigenas
sobre el cancer y cémo éstas influyen en las decisiones de diagnéstico
temprano y tratamiento. Estas aproximaciones provienen de Australia
(Read y Bateson, 2009; Reath y Carey, 2008; Binns y Condon, 2006;
Manderson y Hoban, 2006; Supramaniam et al., 2006; Perkins et al.,
1999; Bailie, 1998), Canada (Brotto et al., 2008; Young, 2000) y Esta-
dos Unidos (Coughlin, 1998; Dignan et al., 1998). En Latinoamérica es
de resaltar los trabajos iniciados en México y en Brasil en la misma
linea que los australianos (San Sebastian y Hurtig, 2004; Taborda et
al., 2000; Flores et al., 2003; Flores et al., 2002). En Colombia este es
un campo poco explorado.

Con estas consideraciones, se realizé un estudio cualitativo me-
diante entrevistas abiertas a mujeres indigenas pertenecientes al gru-
po indigena Wayuu residentes en zona rural y urbana del municipio
de Uribia, en el departamento de La Guajira en Colombia (Mapa 1).
La poblacién de estudio se conformé mediante muestreo tedrico para
buscar diferencias entre las categorias salud-enfermedad, céncer y ci-
tologia cérvico-uterina (CCU), y servicios de salud segtin edad y lugar
de residencia. Se escogié como poblacién para realizar el estudio al
grupo indigena Wayuu residente en el municipio de Uribia, por ser
una de las zonas con alta densidad de poblacién indigena en el depar-
tamento y en el pais, quienes viven en la zona urbana y rural, ser una
zona con altas tasas de mortalidad por CaCU e implementar acciones
de salud publica en el control del CaCU (Liga Colombiana de Lucha
contra el Cancer, 2007).

Para la seleccién de las mujeres se sigui6 la estrategia planteada
por Patton (Patton, 1990) sobre informantes claves. A través de la
Secretaria de Salud del Municipio de Uribia se solicité permiso a las
autoridades de la zona y posteriormente se ubicaron a las mujeres.
Las entrevistas fueron recolectadas entre marzo a agosto de 2012.
En total se realizaron 77 entrevistas a mujeres indigenas en toda la
zona (Tabla 1). En las entrevistas se exploraron las representaciones
sobre la salud, la enfermedad, el cancer, el CaCU, las enfermedades
de la mujer, el cuerpo, la sexualidad, la promocién de la salud, la pre-
vencion de la enfermedad, la citologia cérvico-uterina, la percepcién
de riesgo, las acciones de salud publicas y las barreras relacionadas
con la prevencién del cancer. Para el desarrollo de las entrevistas se
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conté con una traductora, promotora de salud y con experiencia en
apoyo en traduccién del wayunaiki al espafiol en actividades ligadas
a investigacién. Al inicio de la entrevista se explicaron los objetivos
de la investigacién, la confidencialidad y el caracter voluntario de la
participacién y se solicité consentimiento verbal para la grabaciéon y
de la informacién derivada del encuentro. Las entrevistas, con una
duracién promedio de 25 minutos, fueron grabadas, transcritas li-
teralmente y complementadas con notas de la observacién. Se dio
cumplimiento a los compromisos éticos de la investigacién, se solici-
t6 consentimiento verbal para la grabacion y se garantizo la confiden-
cialidad de la informacién.

El proceso de anélisis e interpretacién comenzé con la codifica-
cién y categorizaciéon de cada una de las transcripciones. La asigna-
cién de las unidades de texto a cada categoria de analisis se realizé de
acuerdo con las preguntas del estudio. Estos datos se manejaron en
matrices cualitativas de analisis donde se us6é como técnica la elabora-
cién de sdbanas tedricas, mapas conceptuales y relacionales y analisis
de contenido.

Siguiendo a Hellman (2007), en este estudio se encontré que las
representaciones sociales sobre el CaCU y la CCU combinan normas,
valores y expectativas, tanto individuales como colectivas, y éstas se
expresan en formas especificas de sentir, pensar y actuar para discutir
la relacién entre las concepciones culturales y el uso de recursos mé-
dicos en diferentes contextos. Los principales elementos de estas re-
presentaciones se relacionan con tres premisas basicas: primero, cada
comunidad se basa en una forma especifica de comprender los pro-
blemas de salud; segundo, existe una continuidad entre la forma por
la cual una comunidad percibe e interpreta sus problemas de salud y
los procedimientos que se desarrollan para hacerles frente; y tercero,
la cultura no es un elemento estatico, anexo a las comunidades o que
las clasifican, sino que hace parte de su construccién diaria, de las
vivencias y dependiente de contextos y situaciones particulares.

LA SALUD Y LA ENFERMEDAD: APROPIACION BIOMEDICA

DE LA DIADA

A partir del trabajo de campo realizado, en términos generales, se en-
contré dificultad para conceptualizar la salud y la enfermedad, siendo
mas facil esta construccién entre las mujeres de la zona urbana y ma-
yores de treinta afos.

Entre las mujeres que pueden definir salud se encuentran tres de-
nominaciones. La primera, y donde se ubica la mayor parte de los
discursos, es considerar que tener salud es estar sano, es estar bien,
es una experiencia personal (Tabla 2, cita 1). La segunda, es conside-
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rarla como un privilegio, como algo tinico y una posibilidad para la
vida (Tabla 2, cita 2). La tercera consideraciéon es definirla como la
ausencia o lo contrario de la enfermedad. En esta tltima descripcion
se encuentran nociones que incluyen el dolor como una experiencia
sentida y cuya presencia altera el orden social (Tabla 2, cita 3).

En cualquiera de estos tres sentidos se puede ver que una perso-
na goza de salud cuando puede hacer lo que es atribuido a los roles
sociales esperados, es decir a desempefiar su lugar en el grupo social.
De esta manera, una persona es considerada socialmente como sana
cuando tiene capacidades de estar en el mundo ya que “la salud es el
motor de la vida”.

Quienes tienen una visién mas medicalizada de la salud, asegu-
ran que la visita al médico garantiza que la persona pueda tener una
condicién de vida saludable (Tabla 2, cita 4). Desde esta apreciacién
las mujeres de las zonas rurales mencionan cémo contextualmente
ellas no pueden acceder totalmente a esta condicion, pues se encuen-
tran en una situaciéon de vulnerabilidad que no permite el goce de
buenas condiciones de vida y de cuidado.

Sobresale entre las mujeres un concepto que reconoce la salud
como una actitud frente a la vida con una doble caracterizacién: una
cosa es la enfermedad y otra la experiencia. En este sentido puede
explicarse la dificultad para definir salud en este grupo. Las mujeres
consideran que el cuerpo humano es una unidad, y en ella se puede di-
ferenciar un componente biolégico, que seré atendido por los médicos
o tratados por la herbolaria; y por un componente espiritual, donde
la salud es actitud frente a la vida y a las normas sociales del grupo.
Este componente serd tratado por los piaches o médicos del alma.
Desde esta cosmogonia, que refleja la construcciéon del mundo Wayuu,
puede verse que una persona puede estar enferma de su cuerpo pero
no de su alma, pues en ella tiene su vitalidad intacta. En este caso no
se considera como enferma. La salud debe atravesar esta concepcién
para poder ser comprendida en toda su dimensién (Tabla 2, cita 5).

La enfermedad es definida como algo que debe llegar en algiin
momento de la vida. Se considera como una experiencia seria por-
que es cuando el cuerpo habla y se manifiesta, cuando pide atencién.
En términos generales se acepta como una condicién anormal de la
cotidianidad, una condicién que incapacita a la persona y la saca de
cualquier actividad que pueda hacer en sociedad (Tabla 3, cita 1). To-
das las mujeres coincidieron en argumentar que esta experiencia se
caracteriza porque es sintomatica (Tabla 3, cita 2).

Generalmente, la enfermedad es atribuida a la falta de cuidado
y a los virus considerados agentes externos a la responsabilidad in-
dividual. Se mencioné la necesidad de un cuidado en tres niveles. El
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personal, donde priman las condiciones de aseo e higiene y la alimen-
tacién. En este nivel, el autocuidado se convierte en una herramien-
ta necesaria para el bienestar de la persona. Socialmente se ve como
el grado de compromiso con uno mismo. El segundo, el nivel social,
dado porque no se siguen las recomendaciones de los médicos, de los
piaches o de las personas mayores. En este sentido se acepta que la
ausencia de la enfermedad es un valor colectivo, ya que es un bien
que familia y grupo deben buscar. El tercero, el nivel ambiental, se
define por las circunstancias en las que las mujeres, especialmente las
residentes en zona rural, viven. Entre los discursos se hace referencia
a la presencia de enfermedades por el uso que se le da al agua para el
consumo humano, los mosquitos, la brisa, la arena y el polvo. Se con-
sidera que la zona donde habitan es una zona mérbida y de alli que
sean definidas como poblaciones potencialmente enfermas.

Llama la atencién el lugar que se le da al cuerpo (Tabla 3, cita
3). Dentro de la cosmovisién Wayuu la enfermedad se manifiesta en
lo corporal. El cuerpo, en un sentido simbdlico, revela la estrecha re-
lacién entre cuerpo y normas sociales, pues gracias a éste es posible
distinguir entre lo que estd permitido y lo que esta prohibido. Una es-
tructura que no sélo es biolégica sino que se construye también como
objeto cultural, como materia y simbolo de las semiosis que hacen la
cultura (Carrasquero y Finol, 2010).

EL CaCU: UNA ENFERMEDAD NUEVA, UNA ENFERMEDAD MORTAL
Hablar de cancer entre las mujeres Wayuu es hablar de una enferme-
dad nueva. Una enfermedad que antes no afectaba a las personas. Una
enfermedad que genera sinsabores, lamentos, experiencias dificiles.
Una enfermedad que desconcierta a las personas pues no se puede
considerar como una enfermedad “natural” o ayuulee, es decir enti-
dades benignas, de sintomas no angustiosos, de evolucién lenta y tra-
tamiento de primera mano; tampoco puede verse como enfermedad
grave, que exige conocer la causa del mal y la comunicacién con el
mundo sobrenatural o suprahumano. El cancer llega, altera, confron-
ta y mata.

Las mujeres entrevistadas han escuchado hablar del céancer. Su
representacion la han construido de las experiencias cercanas, donde
han conocido de la enfermedad por alguien —familiar, amigo, vecino—
con cancer. Asi, los discursos, emergen de la vivencia con la enferme-
dad. Desde esta experiencia la representan como una entidad grave
que no tiene cura, una enfermedad que “le puede dar a cualquier per-
sona, de un momento a otro”.

Las mujeres que mas conocen del tema, es porque han aprendido
de la vivencia directa con el céncer al afectar a algin familiar. Men-
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cionan que es un mal que tiene procesos y por tanto puede ser curable
si se detecta a tiempo. Si estd en una etapa avanzada no hay nada que
hacer (Tabla 4, cita 1). Entre ellas el cancer se define como enferme-
dad mala, incurable, que da escalofrios. En términos generales es una
experiencia que confronta, a la que se le teme, que estremece y causa
dolor —fisico y emocional- y resignacién. Es una enfermedad en la
que ya no hay nada que hacer y donde las probabilidades de vivir son
nulas (Tabla 4, citas 2-3).

El caracter “malo” del cancer se relaciona con el silencio de los
6rganos. La enfermedad se reconoce por los sintomas. En este caso
es una enfermedad silenciosa, que ataca desprevenidamente y que co-
rroe el cuerpo y la familia (Tabla 4, cita 4). A pesar de este caracter
maligno dado por las mujeres, la enfermedad se explica por la falta de
cuidado de las personas. Porque no se le presta atencién al lenguaje
del cuerpo y porque existe descuido al no ir al médico. Al parecer la
construccion de la enfermedad se hace desde la biomedicina, lugar
desde donde el discurso médico se entronca en la cultura y crea signi-
ficados y valoraciones a esta enfermedad.

En lo relacionado con el CaCU, quienes méas conocen de esta en-
fermedad son sobre todo las mujeres residentes en la zona urbana y
quienes han experimentado la experiencia de un embarazo. En el caso
de las mujeres que habitan en zonas rurales, ellas saben que esta es
una enfermedad propia de las mujeres y la relacionan con sangrado
y dolor pélvico o abdominal. A pesar de esta relaciéon no se logra ras-
trear un concepto claro sobre la comprensién del CaCU. Las mujeres
menores de veinte afios no saben nada de esta entidad y se sienten,
en su mayoria, incapaces de explorar este tema. Es posible que esta
pasividad frente en las mujeres jévenes se relacione con la baja pre-
sencia de las acciones de salud publica en este grupo, al privilegiarse
al materno-infantil y a la construccién social del cuerpo en relacién
con la genitalidad. Para la mujer Wayuu el cuerpo, especialmente la
zona genital, es algo sagrado, que no se debe exponer, ni mencionar.

Las mujeres que conocen algo sobre el CaCU representan la en-
fermedad como un problema de salud delicado que puede llevar a la
muerte, especificamente, a una mujer sana a la muerte. Esta enfer-
medad se relaciona con sangrados, quistes y abortos. Se relaciona el
cancer con restos que quedan en el ttero de la mujer y como estos
con el tiempo se vuelven malignos (Tabla 4, citas 4-6). La malignidad
ocurre debido a la acumulacién y descomposicién de estos restos, los
cuales generan infeccion y ésta es el cancer. La forma como actia la
enfermedad es como si se comiera el ttero y después el cuerpo, hasta
que deteriora a la mujer y siempre tiene un desenlace fatal. Quienes
habitan en la zona rural relacionan que su condicién geogréfica, en el
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monte, ha ayudado a que las mujeres se queden con restos en el ttero
durante los partos y desde esta explicacion justifican la alta morbi-
mortalidad por CaCU en la zona.

Otro grupo de mujeres relaciona el CaCU con el hombre y la pro-
miscuidad. Se acepta que la poligamia es un valor masculino, pero se
asume que no hay nada que hacer frente a esta situacién ya que esta
es una condicién natural del hombre (Tabla 4, cita 7).

Unas pocas, con la intencién se explicar la enfermedad por fuera
de la sexualidad, mencionan que la higiene y la falta de cuidado con la
zona genital femenina se relacionan también con el CaCU. Mas en los
casos donde no existen formas de realizar un buen cuidado personal.
Algunas mujeres residentes en la zona urbana explican que en el monte
o en las zonas rurales no hay agua y a este recurso se accede solo a través
del agua lluvia. Por las condiciones ambientales, los grupos tienen que
almacenar agua en las temporadas lluviosas para las temporadas secas.
Las formas de almacenarlas es a través de pozos artesanales donde no
tiene proteccién alguna. El agua para el consumo humano y el aseo
personal esta expuesto a la arena, las basuras y a las excretas ~humanas
y animales—. Esta situacion genera enfermedad de la zona genital.

Llama la atencién el testimonio de una mujer residente en la zona
urbana, quien justifica la presencia del cancer como una enfermedad
que nace con uno. Desde esta explicacién el cuerpo de la mujer se
considera como un cuerpo débil que es receptaculo de enfermedades
(Tabla 4, cita 8).

CCU: :PREVENCION O IMPOSICION?

La prevencion del CaCU en la zona es representada por el significado
dado a la CCU, como un examen que relaciona la experiencia perso-
nal, la construccién colectiva de la practica y la obligatoriedad que
emana del Estado. Llama la atencion, entre las mujeres que saben, la
precision en la descripcién de lo que es la CCU, pues es vinculado con
el cancer y el pre-cancer. En general la CCU fue concebida como un
examen propio de las mujeres y que sirve para saber si hay enfermeda-
des en el ttero y por dentro de la mujer (Tabla 5, citas 1-3). En algunos
casos se relaciona con el diagnéstico de infecciones y el diagnéstico
general del cuello uterino.

Desde estas representaciones se percibe como el nicleo figurativo
de la representacion de la CCU entre las mujeres que conocen de este
examen —mayores y del drea urbana- centran su construccién en un
6rgano localizado y caracteristico de la mujer: la matriz o el ttero. Es
clara la influencia de los discursos biomédicos y de las campaiias de
educacién promovida en los centros urbanos por parte de las autori-
dades locales de salud.

104



Claudia Margarita Cortés Garcia

Sin embargo al preguntar sobre la manera en que se realiza el
examen se encontroé resistencias a la practica de la CCU y sobre todo
situaciones en las que las mujeres no tenian claridad sobre el proce-
dimiento. Asi, el procedimiento de la CCU fue descrito como “no sé
qué cosa que se mete en la vagina...y comienza a tomar algo de las
muestras”. En algunos casos, muy pocos, las mujeres describieron el
examen tal y como es, “introducen un espéculo y toman una muestra”.
El desconocimiento sobre la prueba lleva a construccién de represen-
taciones donde las mujeres manifiestan que al realizar la prueba se les
corta un pedazo, hacen sangrar por dentro y quitan partes. En este
sentido se relaciona con intervenciones mayores como los legrados
(Tabla 5, cita 4-5).

Estas representaciones sobre el examen y la forma de hacerlo,
llevan a que las mujeres tengan en general una percepcién negativa
frente a la prueba. El examen es percibido como doloroso, como una
posibilidad de enfermar y como una prueba que expone sus miedos y
temores. Miedos y temores a la muerte, a la enfermedad o a exponer
su intimidad (Tabla 5, cita 6-7).

Sin embargo, algunas mujeres lo comparan con otras interven-
ciones del dominio reproductivo y naturales a la condicién de ser mu-
jeres como el parto y justifican su practica al considerar que pasan por
un momento de incomodidad para garantizar la tranquilidad. A pesar
de reconocer este beneficio, no se asegura la practica (Tabla 4, cita 8).
Queda claro que en el caso de la CCU el proceso de objetivacién y an-
claje relacionados con la representacién social de la CCU no conserva
una relacién en la realidad social (Tabla 5, cita 9). En algunos casos
las mujeres expresan cémo la construccién del examen y su practica
cambié y la forma en que reconstruyeron la percepcién que inicial-
mente se tenia fue del intercambio de percepciones con otras mujeres.
Asi, se sefiala que en cualquiera de los casos, la vivencia es la ayuda a
anclar la practica de la CCU.

En lo relacionado con la practica, se encuentra que las mujeres
se realizan este examen en relacion a la definicion salud que manejan.
Aquellas que consideran que estan sanas y su concepto de salud-enfer-
medad se comprende en relacién a la diada enfermedad=sintomas, no
han incorporado esta practica (Tabla 5, cita 11). Otras mujeres, sobre
todo las residentes en el area rural, consideran que en mujeres de cier-
ta edad -mayores de 40 anios— este examen no es necesario.

Entre las barreras mas comunes para la no practica de la CCU se
encontraron discursos que se relacionan con la pena porque se consi-
dera que la Wayuu debe ser “muy cuidadosa con el cuerpo” o porque
temen que las personas que toman el examen hablen de ellas, de sus
genitales y del resultado (Tabla 5, cita 12).
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Otro de los argumentos de mayor peso para la no practica de la
CCU se relaciona con la percepcion de los servicios de salud. Las mu-
jeres que viven en la zona urbana consideran que aunque el servicio
no es tan malo como tiempo atras, falta un servicio mas humano, que
se preocupe por las necesidades de las personas que acuden a los cen-
tros de salud. Senalan que sobre todo falta un trato adecuado con el
indigena del monte, a quien no siempre atienden y no comprenden las
dificultades de acceso y movilidad que tienen (Tabla 6, cita 2).

Las mujeres de zonas rurales que tienen una representacién ne-
gativa de la atencién, creen que en algunos centros de salud, los mé-
dicos y el personal vinculado no saben llegarles, no les explican, ni se
preocupan por la salud de las personas a quienes atienden (Tabla 6,
cita 3-4). A esta actitud se une violencia institucional, relacionada con
la no inclusién de sus marcos culturales, su lengua y la imposicién
de algunos procedimientos sin un consentimiento total. Es de aclarar
que uno de los factores que mas afecta la utilizacion de los servicios
de prevencién del CaCU en lugares de bajos recursos se relaciona con
las percepciones e imagenes que tienen las mujeres sobre la calidad
de los servicios. Por lo anterior, esa violencia institucional relacionada
con el manejo fragmentado de informacién adecuada relacionada con
procedimientos y actividades de control del CaCU por parte del perso-
nal médico como paramédico, puede llevar a problemas en las rutas
de atencioén, y con ello la dificultad en el manejo de esta enfermedad o
de cualquier otro problema de salud.

En los casos en que el examen se construye con una imagen
positiva, se encuentra que nociones de autocuidado, prevencion y
amor propio se encuentran de base para justificar su practica (Tabla
5, cital0).

De esta construccion social sobre la CCU, dos hechos llaman con-
siderablemente la atencién al rastrear las representaciones sociales
entre las mujeres Wayuu. Uno es el alto conocimiento que existe de
la prueba en las mujeres de la zona urbana frente al desconocimiento
que rodea a las mujeres de la zona rural y sobre todo a las jévenes. El
otro es el hecho de que las mujeres, sin importar el nivel de conoci-
mientos, al menos se han tomado una vez en su vida el examen.

Este segundo hecho se relaciona con que la prueba es una exigen-
cia dentro de las actividades de control prenatal y al mismo tiempo
se ha incorporado como un mecanismo para asignar y dar ayudas del
Estado dentro de programas sociales. Este tema no ha estado alejado
de algunas de las estrategias que se utilizan para la obligatoriedad
de este tipo de pruebas preventivas. Se encuentra que esta estrategia
ha sido utilizada en otros contextos (Farooqui y Zodpey, 2012; Tota,
2010). Sin embargo estas actividades son cuestionables si se miran
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desde una aproximacién de Derechos Humanos y desde el anélisis de
una salud publica con enfoque de género (Torres et al., 2008; Tamayo
y Chavez, 2012; Krieger, 2003).

LA POBREZA Y SALUD: DOS CONDICIONANTES

DEL BIENESTAR COLECTIVO

Desde esta investigacién se evidencié un continuum en el proceso sa-
lud-enfermedad que se refiere a un espacio simbdlico, multidimensio-
nal y relativo. Se encontré que la salud debe comprenderse en térmi-
nos de su presencia o ausencia. El eje de esta forma de comprension
de la salud-enfermedad es el dualismo relacionado con el cuerpo y el
alma, donde la enfermedad es una carencia —por la partida o secuestro
del alma- o es un exceso —por la introduccién de un elemento patége-
no al cuerpo.

En la zona de estudio, la diada salud-enfermedad esta determina-
da por la falta de agua potable, la escasez de alimentos, la pobreza, el
acceso limitado e integral a servicios de salud de promocién, preven-
cién, deteccién precoz, tratamiento y rehabilitacién, la falta de comu-
nicacién intercultural y de educacién en salud. En las 4reas rurales, la
poblacién dificilmente acude a la medicina occidental para curar sus
dolencias debido a la desconfianza que ésta les causa. Pero mas alla
se relaciona con una particular manera de construir el significado de
la salud y de la enfermedad. Estos se relacionan con el medio ambien-
te, con lo espiritual y lo sobrenatural, con la familia, con la armonia
interior y sus relaciones con los demas. Una construccién social se
fundamentada con el orden social.

Estos resultados se unen a otros tantos en la misma linea rela-
cionados con la investigacién en salud en la poblacién Wayuu. Debe
referirse, que parte de esta produccién en este tema ha sido estudia-
do tanto en el lado colombiano como en el venezolano. En Colombia
se ha adelantado investigacién sobre las generalidades de salud de la
comunidad indigena (Santamaria, 2009; Perry, 1997; Montenegro y
Stephens, 2006), lo curadores (Paz et al., 2010), la diada salud-enfer-
medad (Uribe, 2010), la farmacopea (Rosado, 2009), patologias o pro-
blemas de salud especificos (Hurtado, 2005) y de prevencién (Duarte,
2011). Dentro de estos documentos sobresalen los aportes de Perris
(1980), quien realiza un inventario del significado global de lo que es
la salud para el pueblo Wayuu, identificando tipos de enfermedades,
posibilidades médicas e itinerarios terapéuticos.

En términos generales para los Wayuu, los seres sobrenaturales,
los muertos y los suefios pueden causar o curar las enfermedades.
Aunque debe reconocerse que en algunas regiones de Colombia y La-
tinoamérica se han adelantado acciones que permitan vincular y com-
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plementar las practicas médicas indigenas con la medicina convencio-
nal de hospitales y centros de salud. El Modelo de atencién en salud al
pueblo Wayuu en la frontera colombo-venezolana (Duarte et al., 2011)
o la reconocida experiencia del Hospital de Nazaret en la Alta Guajira
colombiana y apoyado por EUROSOCIAL Salud son ejemplos de este
trabajo intercultural. A pesar de estas experiencias, en ocasiones, la
sola participacién de personal indigena en el Sistema de Salud no ga-
rantiza la articulaciéon de los modelos médicos con las realidades de
los grupos sociales.

EL CaCU, LAS WAYUU Y LA SALUD PUBLICA: UN ESPACIO DE
MULTIPLES REFLEXIONES DESDE LA DIFERENCIA

El caso del CaCU en esta poblacién indigena colombiana, debe com-
prenderse como un evento perturbador, nefasto y desconocido. Esta
representacion de la enfermedad lleva a que haya muy poco que ha-
cer cuando se presenta. Es una enfermedad, que en términos ge-
nerales, altera el orden social ya que no cabe dentro del sistema de
representacién de deidades de este pueblo. Esta idea no se aleja de
la investigacién internacional sobre comunidades indigenas y CaCU
en el ambito internacional. En este sentido la investigacion en cien-
cias sociales, especialmente la proveniente de la antropologia y la
sociologia médica ha insistido en que en la actualidad existe poco
conocimiento sobre la percepcién de las mujeres indigenas sobre el
cancer y cé6mo ésta influye en las decisiones de diagnéstico tempra-
no y tratamiento (OPS, 2003; Wiesner et al., 2006; Najera et al., 1996;
Aranda y Castro, 2008). Desde alli, se recomienda en profundizar
en el conocimiento de como las mujeres toman decisiones sobre el
manejo de sus enfermedades enfatizando en la necesidad de incluir
las perspectivas culturales y de priorizar las tradiciones locales y no
s6lo contemplar los consejos biomédicos.

En términos de salud, debe reconocerse que el marco legal en Co-
lombia posee una legislacién especial para los pueblos indigenas. Esta
incluye brindar un acceso preferencial y gratuidad en la prestacién de
los servicios de salud, respeto por sus practicas tradicionales, aten-
cién en salud de acuerdo a sus costumbres y permitir la participacién
de estos pueblos en el manejo del sistema y de los recursos de salud.

En el caso estudio para Colombia, se percibe como el control
de esta enfermedad ha estado ligado a discursos sociales y médicos
tradicionales de la biomedicina' que son utilizados en la salud pu-

1 La biomedicina es definida como el sistema médico que prevalece en el mundo
moderno. Se caracteriza por la base bioldgica y cientifica de la enfermedad. Para
ampliar ver a Cecil Hellman (2007).
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blica. Estos discursos se han centrado tradicionalmente en la pro-
mocién del tamizaje por CCU y actividades de educacién en salud
y, en la actualidad, de la vacunacion contra el Virus del Papiloma
Humano (VPH) y la introduccién de las técnicas de inspeccién
visual y tratamiento inmediato de las mujeres en situacién de ries-
go. Tales actividades dejan de lado la articulacién de estas formas
de prevencién con la complejidad de los contextos sociocultura-
les, econémicos, politicos y geograficos donde se asientan estas
comunidades.

En lo relacionado con el impacto de salud publica, se concluye
que el campo de trabajo que vincula la cultura, los sistemas socia-
les, los sistemas médicos y las narrativas de accién sobre la salud y
la enfermedad de manera articulada a los contextos y sus necesida-
des esta en deuda en este grupo indigena. Aun falta la generacién de
mecanismos que permitan activamente vincular la legislacién colom-
biana y la existencia de una legislacién especial en el control de esta
enfermedad. Desde aqui es claro cémo no se ha dado un trabajo més
articulado ya que el fin de vincular la cultura, los sistemas sociales, los
sistemas médicos y las narrativas de accién sobre la salud y la enfer-
medad de manera articulada a los contextos y sus necesidades esta en
deuda en este grupo indigena.

Adicionalmente, se encuentra que la disponibilidad de hospitales
y puestos de salud en las zonas rurales es reducido y, a pesar de las
acciones de la red de hospitales de cobertura municipal, las perso-
nas se encuentran sin servicio médico. A esta baja disponibilidad de
los servicios se suma la mala imagen que tienen las mujeres de las
instituciones y la falta de sensibilidad cultural de los funcionarios al
momento de la atencién en salud. Una de las tnicas razones por las
que las mujeres acuden al hospital o puesto de salud es en los casos
de control prenatal.

En este caso, la salud y la prevencién se comprendieron como un
aspecto de la vida de las personas y las colectividades que se da en for-
ma dindmica en contextos histérico-sociales particulares, y que estu-
vieron determinados, en gran medida, por las condiciones materiales
y simbdlicas de los grupos sociales. Su formacién es el resultado de
la interaccién de maltiples elementos de orden politico, econémico,
social, cultural y de género, y no solamente de los factores biol6gi-
cos y fisiologicos. Desde esta perspectiva, se comprendié que existen
formas diferenciadas de enfermar, morir y producir salud de acuer-
do a las categorias etnia, género, cultura, discapacidad, clase social y
generacion. Por lo anterior, cualquier accién en el campo de la salud
debe integrar las particularidades, los intereses y necesidades de los
diferentes contextos (Cortés, 2009).
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Se hace necesario y urgente un abordaje desde la salud que con-
temple la relacién mujer-salud, mujer indigena y pobreza. Este abor-
daje obliga a considerar que la pobreza tiene caracter multidimen-
sional. En este sentido la diada salud-pobreza esté relacionada con el
acceso desigual y limitado a los recursos productivos y con la escasa
participacion en las instituciones sociales y politicas. Retomando la
propuesta de Desai, la pobreza se relaciona con cinco capacidades re-
lacionadas con la reproduccién de la pobreza: la capacidad de perma-
necer vivo y de disfrutar de una vida larga; la capacidad de asegurar la
reproduccién intergeneracional biolégica y cultural; la capacidad de
disfrutar de una vida saludable; la capacidad de interaccién social; y
la capacidad de tener conocimiento y libertad de expresién y pensa-
miento (Desai, 1995).

Desde los elementos expuestos, se insiste en que la mirada de sa-
lud debe dirigirse a entender la manera en que todo el conocimiento
relacionado con el cuerpo, la salud y la enfermedad es culturalmente
construido, negociado y renegociado en un proceso dinamico a tra-
vés del tiempo y el espacio (Lock y Scheper-Hughes, 1995). La tarea
consiste en describir las concepciones culturales y narraciones cons-
truidas sobre los procesos del cuerpo, la vida, la muerte, la salud y la
enfermedad, como fenémenos sentidos que tienen una conexién con
las dimensiones sociales, politicas e individuales en la practica. Cuan-
do se analizan los resultados obtenidos en este estudio, se encuentra
que las acciones en salud publica en la Guajira colombiana, més alla
de ayudar a solucionar un problema de salud, estan contribuyendo,
por diferentes mecanismos, a la falta de oportunidades, la falta de se-
guridad que expone a riesgos evitables, la vulnerabilidad —social y per-
sonal-, la posibilidad del declive en el bienestar, el no reconocimiento
a la distintividad y la segmentacién por parte de otras sociedades, de
los funcionarios y de otros nacionales, que conllevan a ahondar dife-
rencias que pueden repercutir en formas perpetuadoras de la pobreza.

CONCLUSIONES

A partir de los datos obtenidos en el caso del estudio del CaCU se
observa que la situacion de la atencién en salud, y especificamente
de la salud publica, en la poblacién indigena en la zona de estudio se
caracteriza, en algunas circunstancias, por reproducir un patrén de
discriminacion, desigualdad y exclusion.

Para cambiar esta situacién en la Guajira colombiana o en otra
zona olvidada en el pais, y con ello aportar a solventar de alguna ma-
nera la situacién de pobreza, es necesario incorporar las representa-
ciones y cosmovisiones de las mujeres, asi como los marcos culturales
de las personas a quienes van dirigidas las acciones en salud. Con esto
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no sélo se lograra vincular activamente a las mujeres, sino permitir
acciones mas eficaces y posiblemente con una mejor respuesta en tér-
minos de adherencia y cumplimiento.

Se observa que la situacién de la atencién en salud, y especifica-
mente de la salud publica, necesita incluir dentro de su concepcién y
accionar elementos que incluyan la sensibilidad y competencia cultu-
ral, el didlogo permanente con las comunidades y actitud critica fren-
te a las intervenciones y procesos en salud, buscando el bienestar de
las mujeres desde una perspectiva de derechos. Desde estos elementos
se podra enfatizar y alcanzar, en la practica, el reconocimiento de la
diversidad cultural y derechos en materia de salud indigena.

En el caso especifico del CaCU, no implica hacer un examen
(CCU). Implica la participacién y decisién sobre los procesos salud-
enfermedad-curacién-prevencion, la libertad para vivir su propia cul-
tura y conforme a ella tomar sus decisiones sobre su cuerpo y salud,
la posibilidad de estar informadas y comprender la informacién que
se les da y sobre este proceso tomar decisiones libres y acceder con las
mejores garantias a los servicios de salud.

En este sentido es necesario promover la abogacia y la generacién
de capacidades comunitarias para promover el proceso de toma deci-
siones, permitiendo desde la gestién cultural comunitaria promover
los recursos socioculturales y contextuales en pro de la salud indi-
vidual y colectiva. Asi, se busca que las personas sean consideradas
como gestoras de sus problemas y soluciones y no como receptoras de
€S0S procesos y acciones.

Todo lo anterior implica implementar un abordaje integral de sa-
lud desde marcos culturales y contextuales. Esto se traduce en pensar
en los significados que tiene ser un grupo bilingiie/monolingiie indige-
na, vivir en una zona turistica, vivir en una zona urbana con alto mes-
tizaje o con poco mestizaje, vivir en zonas alejadas con dificultades de
acceso y movilizacién. En el caso de Uribia, esta situacion se adapta
a la realidad de muchos otros grupos indigenas, afrodescendientes y
campesinos en Colombia, donde es posible encontrar lugares con to-
pografia cultural heterogénea, por tanto estas caracteristicas deben
verse reflejadas en las acciones estatales de control. De esta manera
las transformaciones deben involucran estos actores, tocar sus intere-
ses y responder a sus necesidades.

BIBLIOGRAFIA
Alliance for Cevical Prevention 2005 La prevencion del cdncer cervical
a nivel mundial (Washington: Population Reference Bureau).

Aranda, P. y Castro, M. C. 2008 “Para una epidemiologia
sociocultural en el estudio del cancer cérvico-uterino:

111



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

experiencias de investigacién” en Regién y sociedad (México) Vol.
XX, N° 2: 93-126.

Bailie, R. et al. 1998 “Data for diagnosis, monitoring and treatment
in indigenous health: the case of cervical cancer” en The
Australian and New Zealand Journal of Public Health (Australian
National University) N° 22 (3 Suppl.): 303-6.

Banch, M. A. 2007 “Entre la ciencia y el sentido comtn:
representaciones sociales y salud” en Rodriguez, T. y Garcia,

M. L. Representaciones Sociales. Teoria e investigacion (México:
Universidad de Guadalajara).

Binns, P. L. y Condon J. R. 2006 “Participation in cervical screening
by Indigenous women in the Northern Territory: a longitudinal
study” en Medical Journal of Australia (Australia) 185 (9): 490-4.

Brotto, L. A. et al. 2008 “Reproductive health practices among
Indian, Indo-Canadian, Canadian East Asian, and Euro-
Canadian women: the role of acculturation” en Journal of
Obstetrics and Gynaecology Canada (Vancouver) 30 (3): 229-38.

Carrasquero, A. y Finol, J. 2010 “Mito, concepciones del cuerpo y
yonna Wayuu” en Ommnia (Venezuela) Ao 16, N° 1: 18-34.

Cortés, C. 2009 “Las intrincadas vueltas del laberinto” en Gutiérrez,
A. y Quintero, P. Ellas en su lenguaje (Bogota: Asociacién
Colombiana de Neurologia), pp. 31-38.

Coughlin, SS. 1998 “Implementing breast and cervical cancer
prevention programs among the Houma Indians of southern
Louisiana: cultural and ethical considerations” en Journal of
Health Care for the Poor and Underserved (Baltimore) 9 (1): 30-41.

Desai, M. 1995 “Poverty and capability: towards an empirically
implementable measure” en Poverty, Famine and Economic
Development (Aldershot: Edward Elgar Publishing Company).

Dignan, M. B. et al. 1998 “Health education to increase screening
for cervical cancer among Lumbee Indian women in North
Carolina” en Health Education Research (Oxford) 13 (4): 545-56.

Duarte, B. et al. 2011 “Un modelo de atencién en salud al pueblo
Wayuu en la frontera colombo-venezolana” en Revista
Panamericana de Salud Piiblica (Washington) 30 (3): 272-278.

Farooqui, H. y Zodpey, S. 2012 “Cervical cancer control in India:
taking evidence to action” Journal of Public Health Policy
(Canada) 33(2): 165-72.

Flores, Y. et al. 2003 “Improving cervical cancer screening in Mexico:
results from the Morelos HPV Study” en Salud piiblica de México
(México) Vol. 45, Suplemento 3: 388-98.

112



Claudia Margarita Cortés Garcia

Flores, Y. et al. 2002 “Design and methods of the evaluation of an
HPV-based cervical cancer screening strategy in Mexico: The
Morelos HPV Study” en Salud ptiblica de México (México) Vol.
44, Suplemento 4: 335-44, julio-agosto.

Hellman, C. 2007 Culture, Health and Illness (New York: Oxford
University Press).

Herrero, R. et al. 2008 “New approaches to cervical cancer screening
in Latin America and the Caribbean” en Vaccine (The Edward
Jenner Society/The International Society for Vaccines/The
Japanese Society for Vaccinology) Vol. 26, Suplemento 11: 1.49-58.

Hurtado, M. et al. 2005 “Human Rights, Biomedical Science,
and Infectious Diseases among South American Indigenous
Groups” en Annual Review of Anthropology (USA: Palo Alto)
Vol. 34: 639-665.

Jodelet, D. 1984 “La representacién social: fenémenos, concepto y
teoria” en Moscovici, S. 1986 Psicologia Social II (Barcelona:
Paidé6s), pp. 469-493.

Jodelet, D. y Guerrero, A. 2000 Develando la Cultura (México:
Universidad Nacional Auténoma de México), pp. 1-14.

Krieger, N. 2003 “Genders, sexes and health: what are the
connections-and why does it matter?” en International Journal of
Epidemiology (Oxford) Vol. 32, 652-657.

Liga Colombiana de Lucha contra el Cancer 2007 Concientizacion
de la comunidad indigena. Formacion de promotores bilingiies
en salud en <www.redcancer.org/files/practicas/pdfs/Mejor_
Practica_ LIGACOLOMBIANA.pdf>.

Lock, M. y Scheper-Hughes, N. A. 1996 “Critical-Interpretive
Approach in Medical Anthropology: Rituals and Routines of
Discipline and Dissent” en Sargent, C. y Johnson, M. Medical
Anthropology: Contemporary Theory and Method (Westport:
Praeger Publishers), pp. 41-70.

Manderson, L. y Hoban, E. 2006 “Cervical cancer services for
Indigenous women: advocacy, community-based research and
policy change in Australia” en Women Health 43 (4): 69-88.

McKinlay, J. B. y Marceau L. D. 1999 “A tale of tails” American
Journal of Public Health (Washington DC) 89: 295-298.

Montenegro, P. y Stephens, C. 2006 “Indigenous health in Latin
America and the Caribbean” en The Lancet (Philadelphia:
Elsevier Inc.) Vol. 367 (9525, 3-9): 1859-1869.

Moscovici, S. 1979 El psicoandlisis, su imagen y su piiblico (Buenos
Aires: Huemul), pp.17-30.

113



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

Moscovici, S. 2001 Social Representations: Essays in Social
Psychology (Nueva York: NYU Press), pp. 300-330.

Murillo, R. et al. 2008 “Cervical Cancer: Screening Programs in Latin
America and the Caribbean” en Vaccine (The Edward Jenner
Society/The International Society for Vaccines/The Japanese
Society for Vaccinology) Vol. 26, Suplemento 11: L37-48.

Néjera, P. 1996 “Factores asociados con la familiaridad de mujeres
mexicanas con la funcién del Papanicolaou” en Boletin de la
Oficina Sanitaria Panamericana (OSP), 121 (6): 536-42.

Organizacion Panamericana de la Salud 2003 “Logros y Desafios en
la Region de las Américas” en Encuentro Internacional Salud y
Pueblos Indigenas (Washington: OPS).

Patton, M. Q. 1990 Qualitative research and evaluation methods
(California: Sage publications).

Paz, C. et al. 2010 “Ser curador Wayuu en la globalizacién y no morir
en el intento” en Index de Enfermeria (Granada) Vol. 19, N° 2-3:
88-92.

Perkins, J. et al. 1999 “Factors relating to cervical screening in New
South Wales” en Health Place (Australia) 5 (3): 223-33.

Perris, M. y Uliyuu-Machado, J. 1980 “El arte guajiro de curar frente
a la medicina occidental” en Boletin Indigenista Venezolano 19
(16): 39-200.

Perry, M. 1997 Los practicantes del sueiio (Caracas: Monte Avila Editores).

Pifieros, M. et al. 2010 Atlas de mortalidad por Cdncer en Colombia
(Bogota: Instituto Nacional de Cancerologia). En <http:/
www.cancer.gov.co/contenido/contenido.aspx?catID=437&conID
=758&pagID=1341> acceso 27 de marzo de 2012.

Prior, D. 2009 “The meaning of cancer for Australian Aboriginal
women: changing the focus of cancer nursing” en European
Journal of Oncology Nursing Vol. 13: 280-286.

Profamilia 2010 “Deteccién temprana del cancer de cuello uterino y
de mama” en Encuesta Nacional de Demografia y Salud (ENDS)
2010 (Bogota: Profamilia).

Read, C. M. y Bateson, D. J. 2009 “Marrying research, clinical
practice and cervical screening in Australian Aboriginal women
in western New South Wales” (Australia: Rural Remote Health) 9
(2): 1117, abril-junio.

Reath, J. y Carey, M. 2008 “Breast and cervical cancer in indigenous
women-overcoming barriers to early detection” en Aust Fam
Physician (Australia: The Royal Australian College of General
Practitioners) 37 (3): 178-82.

114



Claudia Margarita Cortés Garcia

Rosado, J. 2009 “Farmacopea Guajira: cosmovision y usos de las plantas
medicinales por los Wayuu” (Riohacha: Universidad de la Guajira).

San Jose, S. et al. 1997 “Social differences in sexual behavior and
cervical cancer” en Kogevinas, M.; Pearce, N. y Susser, M. Social
Inequalities and Cancer. IARC Scientific Publications (Lyon: IARC
Scientific Publications) N° 138, pp. 309-317.

San Sebastian, M. y Hurtig, A. 2004 “Cancer among indigenous
people in the Amazon basin of Ecuador, 1985-2000” en Pan
American Journal of Public Health (Washington) 16 (5): 328-333.

Sankaranarayanan, R. 2006 “Overview of cervical cancer in the developing
world. FIGO 26th Annual Report on the Results of Treatment in
Gynecological Cancer” en International Journal of Gynecology &
Obstetrics (Londres: FIGO) 95, Suplemento 1: S205-210.

Santamaria, J. 2009 Sobre las formas de sanacion y solucion de
conflictos del pueblo Wayuu en el sur de la Guajira colombiana
(Bogota: Universidad Nacional).

Scarinci, I. C. et al. 2010 “Cervical cancer prevention: new tools and
old barriers” en Cancer (New York) 116 (11): 2531-42.

Supramaniam, R.; Grindley, H. y Pulver, L. J. 2006 “Cancer mortality
in Aboriginal people in New South Wales, Australia, 1994-2002”
en The Australian and New Zealand Journal of Public Health
(Australian National University) N° 30 (5): 453-6.

Taborda, W. C. et al. 2000 “Cervical cancer screening among indigenous
women in the Xingu Indian Reservation, central Brazil” en Revista
Panamericana de Salud Piiblica (Washington) 7 (2): 92-6.

Tamayo-Acevedo, L. y Chavez-Méndez, M. 2012 “Desigualdad de
género en la atencién en salud y mortalidad por cancer de cuello
uterino, Antioquia-Colombia, 2011”, Memorias del IX Congreso
Iberoamericano de Ciencia, Tecnologia y Género, Sevilla, 30 de
enero a 3 de febrero de 2012.

Torres, K. 2008 “La mujer indigena, vulnerable a cancer
cérvicouterino: Perspectiva desde modelos conceptuales de salud
publica” en Salud en Tabasco (México: Secretaria de Salud del
Estado de Tabasco) 14 (3), 807-815.

Tota, J. et al. 2010 “Promising strategies for cervical cancer screening
in the post-human papillomavirus vaccination era” en Sex Health
(Australia: Australasian College of Sexual Health Physicians) 7
(3): 376-82.

Uribe, L. 2010 “Cultura médica, situacién nutricional y alimentaria
de los Wayuu” en Revista chilena de nutricion (Santiago) Vol. 37,
N° 3, septiembre, pp. 270-280.

115



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

Wiesner, C. et al. 2006a “Habitus y trayectorias de riesgo: ejes
articuladores en la comunicacién educativa para el control del
céancer. El caso de Patio Bonito, Bogota” en Revista Colombiana
de Cancerologia (Bogota: Instituto Nacional de Cancerologia) 10
(3): 155-169.

Wiesner, C. et al. 2006b “La citologia de cuello uterino en Soacha,
Colombia: representaciones sociales, barreras y motivaciones”
en Revista de Salud Priblica (Universidad Nacional de Colombia)
8 (3): 185-196.

Young, T. K. et al. 2000 “Monitoring disease burden and preventive
behavior with data linkage: cervical cancer among aboriginal
people in Manitoba, Canada” en American journal of public health
(New York: American Public Health Association) 90 (9): 1466-8.

ANEXOS
TABLAS
Tabla 1
Caracteristicas de la poblacion
Rural © Urbana Total

Numero de participantes 39 . 77
Menores de 20 5 JUPTOTUTTS SUPR 7 4444444444444 12
Entre 20-30 11 (TR SN 11 4444444444444 22
Entre 31-45 1 : 1 22
Mayores de 45 12 9 21

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 2
Conceptos de salud

Testimonio

“ Salud es lo que uno tiene, el estar bien con su salud.

i Es cuando la persona esté sana, esta bien de salud, se guia por unos reglamentos o simplemente tie
: control con un buen médico.

Ver una persona caminando bien, asi pueda estar enferma por dentro, ella es una persona sana...bien por
fuera pero no sabemos si esta enferma por dentro.

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 3
Conceptos de enfermedad
Cita Testimonio
1 La enfermedad es mas cuando el cuerpo esta [mal], que no quiere nada... que no quiere cocinar, que no
: quiere mas, que no haga nada. ..se identifica en el animo con que uno amanece.
2 i laenfermedad es cualquier sintoma que presenta el cuerpo, que a veces puede presentar flebre dolores
 infecciones.
3 | Estoda clase de males, cuando [las personas] se ven mal. Porque un malestar puede venlr sobre eI cuerpo

de uno. Por ejemplo: cuando [alguien] presenta fiebre, vomito, da gripa, cuando veo que estan todos, todos
estan decaiditos... cuando se tiene algo que no es normal.

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 4
Conceptos de cancer y CaCU

Testimonio

¢ El cancer es una enfermedad que tiene cura y a la vez no.. cuando estd en estado avanzado no lo tiene y
: cuando lo detectan a tiempo si se puede curar.

i El cancer es una enfermedad maligna que mata a las personas. Puede tener cura SI se detecta a t|emp0

i pero es una enfermedad mortal... cuando el paisano escucha cancer... ellos dicen que es una enfermedad

i no como la diabetes, no como cualquier enfermedad comun... si es el cancer, aca es como una enfermedad
i que ya va a matar.

Esa palabra me asusta. En mi familia muchos han muerto de cancer No se pero es homble esa enfermedad
es tan mala que uno se desespera. Si pasa en la familia de uno, el dolor, la angustia de ellos, es la angustia

: de uno, nosotros hemos vivido eso. Cuando dicen cancer, me da escalofno No Io puedo ewtar

Es algo doloroso, eso acaba, a veces cuando hay union destruye.
Eso lo da cuando hay mucho sangrado en abundancia, van al médico y no pasa nada... contindan con el
mismo sangrado y eso se le va infectando. A veces da por quistes. Estos producen sangrados y estos CaCU

Da porque la mujer que tiene abortos y abortos y que le quedan Ios sucms AII| se van acumulando con
otras infecciones, enfermedades... esa infeccion que les da dentro del Gtero a las personas... cuando da, va
acabando, se va comiendo a la persona y la persona acaba deteriorandose fisicamente hasta que muere.

Yo d|r|a que por falta de cuidado, y Ia higiene, el bafio en las partes de uno.

: Los hombres, ellos andan con una, y con otra. Una es la de la casa pero por fuera hacen Io que qmeren Se

i acuestan en la calle con varias y la afectada es una aca en la casa. Por ejemplo, mi esposo ya esta viejo y
i anda con tres mujeres. .. el hombre a veces esta enfermo y uno no sabe lo que trasmite... como dicen por
i aca, el hombre no quiere estar montado en una bicicleta sino en varias

Da porque a veces habemos mujeres con mas debilidad en el cuerpo y enel organlsmo yo plenso que £s0
i es algo que viene en el cuerpo, las personas que tenemos las defensas bajas o somos muy débiles y llegan
i esas enfermedades y nos dan mas répido.

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 5
Representaciones sobre la CCU

Testimonio

: La citologia es para saber, si esté bien para no tener enfermedades... para estar segura si estas enferma o
no estas enferma... si tengo enfermedades en el Gtero y todo.

3 Es el examen por medio del cual se ve... la parte del cuello uterino y que de ahi se empiezan a ver qué
infecciones tienen [las mujeres] dentro de la matriz... ademas dice como esta el cuellito, como lo tienes, si
enrojecido, si lo tienes inflamado.

esulta que es muy dificil pero uno tiene que hacerlo porque es por nuestra salud... pero s6lo me lo he
echo una vez y hace rato.

s bueno, sencillo, que gracias a ese examen a muchas mujeres se les detecta infecciones a tiempo y que
e pueden combatir.

1 esde que naci nunca en mi vida me he hecho la citologia. Tuve cuatro hijos, yo nunca me enfermé, yo
unca me hacia nada, yo no tengo ni el dolor. Soy una mujer sana... En las rancherias a las mujeres les da
ena mostrar el cuerpo.

12 Nos da penay no nos gusta cémo nos tratan [en los servicios de salud]: jmontate aqui yaaa! Yo voy a una
itologia, a mi me da de todo... el Wayuu, mas que todo, no le gusta ir a hacerse la citologia porque ellas dicen:
i ay, los médicos lo que hacen es estar criticandole a uno, que la enfermera me va a ver mis partes intimas.

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 6
Representaciones sobre los servicios de salud
Cita Testimonio
1 i No creo en los hospitales. Nunca voy por alla. Nunca alumbro en el hospital, alumbro en mi casa... solo he

o cuando los nifios ya presentan gripa, fiebre. Por una urgencia.

a atencion es muy dificil, como que uno va al servicio de salud y no le ponen cuidado a veces. .. tampoco
ene en cuenta el lugar del que ellas vienen.

3 i Falta mas de atencién para con nosotras las usuarias, que le expliquen a uno las cosas... el médico le dice,
ta, ta, ta, ta, mira, ve que tienes una infeccion, pero no le explica, mira que esta infeccion te dio, mira por
esto y esto, el método de seguir es este y esto y eso hace falta mucha atencion.

No se tiene unos servicios adecuados. .. pueda que a uno le den el carnet subsidiado, pero tiene tanto tramites,
: jverdad! Tiene que ser una urgencia que se hagan a uno, porque esta uno tieso ya. Pero t( sabes lo que pena la
gente, que saca cita, que la orden no esta, que esto esta alla, igual el gobierno lo da y lo paga...como juega la
gente con la salud de uno... eso es mucho tramite y en los casos en que la enfermedad esta avanzado mas.

Fuente: elaboracion propia.
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POBREZA, SALUD MENTAL
Y DESIGUALDAD

UN ACERCAMIENTO A LOS ACTORES
INSTITUCIONALES QUE MEDIAN ESTA RELACION
EN UN CONSEJO POPULAR CUBANO

AMODO DE INTRODUCCION

Las diferentes manifestaciones de las relaciones que se tejen entre
la ausencia de salud mental, la pobreza y las desigualdades sociales
que dichos fenémenos pueden generar, son multiples, diversas y dia-
lécticas si partimos de comprender estos en toda su complejidad. En
Cuba, aunque son muchos los logros alcanzados en materia de salud
mental, no estan ausentes en nuestra realidad manifestaciones de esta
relacién. Sin embargo, en el contexto cubano han sido poco estudia-
das, constituyendo éste uno de los principales motivos por los que se
pretendié en esta investigacién, a partir de una estrategia metodolo-
gica cualitativa-cuantitativa y exploratoria-analitica, acercarnos al pa-
pel que juegan diferentes actores institucionales a nivel comunitario
en las manifestaciones de dicha relacién.

Los resultados de investigaciéon que se expondran, constituyen el
fruto de un proyecto de investigacién que pretendid, desde su con-
cepcién, acercarse al papel que juegan diferentes actores institucio-
nales de un Consejo Popular de la provincia cubana Mayabeque en
la superacién de la pobreza y las desigualdades sociales vinculadas a

* Master en Sociologia, profesora asistente e investigadora del Departamento de So-
ciologia de la Universidad de La Habana, Cuba.
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la ausencia de salud mental. Durante el proceso de investigacién se
propuso caracterizar las situaciones de pobreza o riesgo de pobreza
en que viven individuos adultos que padecen de ausencia de salud
mental en el Consejo Popular intencionalmente seleccionado. A partir
de ello se indagé en la implementacién de las estrategias creadas por
actores institucionales gubernamentales y no gubernamentales a nivel
comunitario para facilitar el acceso a servicios y recursos de personas
que sufren discapacidades asociadas a la ausencia de salud mental.
De igual manera, se consider6 necesario analizar las practicas a través
de las cuales se aprovechan esas estrategias a partir de comprender el
papel que juega la familia como otro actor institucional central que
media estos procesos, asi como la percepcién social que de la proble-
matica tienen éstas y los demas actores institucionales que formaron
parte de la muestra.

Con este fin se intentd, a partir de una concepcién que se acerca
a la pobreza, entendiéndole como un fenémeno multidimensional y
superable, interrogarle desde una mirada relacional que diera cuenta
de las posibilidades o no de los sujetos y que parte de la muestra de
satisfacer necesidades vitales a partir del pleno desarrollo de capaci-
dades. Desde esta perspectiva, se comprende a la salud mental como
un proceso bio-psico-social en el cual el par salud-enfermedad ha sido
entendido desde las dindmicas que este encierra, con el objetivo de po-
der visualizar los factores estructurales y subjetivos que pueden estar
mediando esta relaciéon. Es por ello que la interrelacion de conceptos
centrales como salud mental, pobreza, actores institucionales, estra-
tegias de acceso y percepcion social, quedard expuesta en un primer
acapite de este articulo, asi como los vinculos que se tienden entre
las perspectivas analiticas asumidas, las particularidades de la proble-
matica objeto de estudio y el estado del arte sobre el mismo dentro y
fuera del territorio nacional.

En un segundo acapite, se exponen los resultados obtenidos a par-
tir de la implementacién de la estrategia metodolégica asentada —en
un estudio de caso-y cuyo sustento se posicioné en una perspectiva
sociolégica que puso énfasis en la relacién accién-estructura. Se ana-
lizara aqui la informacién obtenida de interpelar a ocho informantes
claves, veintid6s familias, trece actores institucionales y la aplicacién
de veintidés cuestionarios familiares y observaciones. Como parte de
dichos resultados, se intentara reflexionar sobre las caracteristicas
que identifican a las situaciones de pobreza intencionalmente toma-
das como muestra!, y sobre la percepcién que de las mismas tienen los

1 El criterio de intencionalidad muestral estuvo marcado fundamentalmente por
haber sido identificado por los diferentes informantes clave como pacientes en
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diferentes actores institucionales gubernamentales y no gubernamen-
tales de la comunidad estudiada. Asi mismo, se pretende ademas com-
prender la implementacién de las estrategias creadas para facilitar el
acceso a servicios y recursos para enfrentar las situaciones de pobreza
y desigualdades sociales generadas por discapacidades asociadas a la
ausencia de salud mental y se exponen los factores identificados que
imposibilitan o frenan el aprovechamiento de éstas.

Se exponen, por ultimo, conclusiones que se ambiciona sean pun-
tos de partida para futuros estudios comparativos regionales o nacio-
nales, a la vez que se ha pretendido contribuir a llamar la atencién
sobre factores que pueden estar influyendo en la implementacion y el
aprovechamiento eficaz de las estrategias creadas en nuestro pais en
materia de salud mental a nivel comunitario.

I. PROBLEMA Y PRINCIPALES ACERCAMIENTOS AL MISMO.
FUNDAMENTOS TEORICO-METODOLOGICOS DE INVESTIGACION
La carencia de investigaciones que en nuestro pais intenten compren-
der la problematica abordada, imposibilita que pretendamos pro-
poner estrategia de solucién alguna, por lo que sélo se propuso un
acercamiento al fenémeno desde los recursos que brinda un estudio
de caso. Partiendo de lo anterior, el problema central sobre el que se
pretendi6 indagar fue:

¢Qué papel desempefian actores institucionales como la familia, el
Gobierno e iglesias locales en la superacién de aquellas situaciones
de pobreza y desigualdad social en que viven individuos adultos que
padecen de trastornos de salud mental en el Consejo Popular? de Ca-
talina de Giiines en la provincia cubana Mayabeque?

A partir del mismo, se construyeron las siguientes interrogantes que
guiaron la investigacién:

situacién de pobreza. Ademas de ello, se proceder4 a constatar las mismas a partir de
la aplicacién de las guias de observacion y los cuestionarios familiares iniciales; las
especificidades de la metodologia empleada se encuentran en el anexo metodolégico.

2 En el caso de Cuba, los Consejos Populares fueron creados como estructura
politico-administrativa a nivel local con la divisién Politico-administrativa de 1976, en
ciudades, pueblos, barrios, poblados y zonas rurales cuyo principal objetivo, segtin lo
estipulado en la Constitucion de la Republica, es ser “[...] representantes de los 6rganos
del poder popular municipal, provincial y nacional” [...]. Trabajan activamente por
la eficiencia en el desarrollo de las actividades de produccién y de servicios y por la
satisfaccion de las necesidades asistenciales, econémicas, educacionales, culturales
y sociales de la poblacién [...]. Coordinan la acciones de las entidades existentes
en su area de accién, promueven la cooperacion entre ellas y ejercen el control y la
fiscalizacién de sus actividades”. Ver Constitucion de la Republica de Cuba.
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- ¢Qué elementos caracterizan las situaciones de pobreza en que
viven enfermos mentales adultos del Consejo Popular Catalina
de Giiines, y a qué tipo de trastornos mentales estan asociadas?

- ¢Qué caracteristicas presentan los diferentes actores institu-
cionales —familia, Gobiernos e iglesias locales— que interactiian
con los individuos que sufren de trastornos de salud mental
en dicho territorio y que sufren de una situacién de pobreza?
¢Cudl es la percepcién que tienen estos actores institucionales
del problema y de los procesos de interaccién entre ellos?

- ¢Cuales son las estrategias de accién desarrolladas por estos
actores para paliar o enfrentar las situaciones de pobreza en
que viven y mejorar sus estados de salud?

- ¢Acceden a las estrategias creadas los individuos que padecen de
trastornos de salud mental y viven en condiciones de pobreza?

- ¢Qué repercusiones tienen las posibles desigualdades que se
dan en el acceso a las estrategias creadas?

- ¢Favorecen o limitan dicho acceso las estrategias desarrolladas
desde las familias en las que alguno de sus miembros padece al-
gun tipo de enfermedad mental y vive en situacién de pobreza?

PRINCIPALES ACERCAMIENTOS
En la bibliografia a la que se ha tenido acceso, existe cierto consenso
en sefialar que aunque es ésta una problematica visualizada con ma-
yor nitidez desde finales de la década del ochenta del pasado siglo,
sobre todo desde el pensamiento social y epidemiodlogo europeo (Bra-
vo, 2010), es a inicios de la década del noventa cuando comienzan a
proliferar acciones dentro de este contexto y en las Américas?, directa-
mente dirigidas a promover investigaciones que permitieran articular
estrategias para enfrentar la precariedad en que vivian muchas perso-
nas con trastornos mentales e intentar apalear ademaés las previsiones
de la OMS sobre el aumento de este tipo de enfermedades en todas las
regiones del planeta (OPS, 2009).

Entre los esfuerzos realizados desde el pensamiento europeo, se
destacan los liderados por Luigi Leonori al interior del Grupo Euro-
peo de la Mental Health Europe. El impulso que este grupo dio a los

3 Debemos sefnalar que desde la década del sesenta es ésta una problemaética
que cobra interés en el contexto norteamericano y europeo aunque con mayores
desarrollos hacia los ochenta. También en América Latina comienza a encontrar un
lugar en las agendas intelectuales y gubernamentales desde finales de esa década con
experiencias puntuales en paises como Brasil, Honduras, Colombia, entre otros. Ver
Barriento (2005).
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estudios sobre la problemaética que nos ocupa ha sido palpable a partir
de la organizacién de varios seminarios regionales sobre “Exclusién
Social y Salud Mental” cuya maxima expresién estuvo en la articula-
cién de un Proyecto que bajo ese mismo nombre ha promovido desde
2001 no pocas investigaciones (Bravo, 2010) centradas sobre todo en
el mapeo de la enfermedad en varios paises y la busqueda de sus fac-
tores de riesgo.

Por su parte, varias han sido las investigaciones desarrolladas por
cientificos sociales, epidemiélogos y/o psiquiatras latinoamericanos y
las llevadas a cabo por investigadores de la Organizacién Panameri-
cana de la Salud. Dentro de las mas contemporaneas y relevante para
esta investigacion, se cuentan estudios como La estigmatizacién y el
acceso a la atencion de salud en América Latina (2005) de Cecilia Acu-
fia y Ménica Bolis (OPS/OMS), Factores asociados al estado de la salud
mental en poblacion salvadoresia (2011) de José Ricardo, entre otras.
Cada una de ellas visualiza los innegables nexos que se tejen entre los
trastornos de salud mental y variables como la pobreza, la desigual-
dad y la exclusion social.

Sin embargo, aunque algo se ha avanzado ya en el estudio de esta
problematica en la regién, en nuestro pafs son practicamente inexis-
tentes las investigaciones que intenten analizar dicho fenémeno en su
vinculo con otros como la pobreza. Aunque varios logros distinguen a
la psiquiatria cubana, los cambios econémicos, sociales y culturales
acaecidos en nuestro contexto a partir de la década del noventa han
tenido también repercusién en la salud mental de la poblacién cubana
y, sobre todo, en la atencién institucional y comunitaria, comenzando
a ser también ya un reto el impacto de la nueva reestructuracién eco-
némica en que esta inmersa el pais desde el ano 2011, que tiene como
base los Lineamientos Econdémicos aprobados por el Partido Comu-
nista de Cuba el pasado afio (ver PCC, 2011). No obstante, poco se ha
escrito sobre ello.

Sin embargo, prevalece dentro de la comunidad cientifica cu-
bana dedicada a los estudios de salud mental una perspectiva que
resalta el papel de lo comunitario en la prevencién, curacién y reha-
bilitacién de los trastornos mentales de salud (Clavijo, 2006). Esta
concepcién ha tenido su mayor expresiéon en la asuncion de la “Car-
ta de la Habana” en 1995 como punto de partida para la reorien-
tacién de esta perspectiva hacia la atencién primaria de la salud
mental, y cuyos resultados mas relevantes han estado vinculados a
la creacién y desarrollo de los Centros Comunitarios de Salud Men-
tal (CCSM), de los Servicios de Salud Mental (SSM) y de los Equipos
de Salud Mental (ESM), contandose para el 2009 en la provincia en
la que se inserta la muestra de esta investigacién con quince Centros
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Comunitarios de Salud Mental, cuatro Servicios de Salud Mental y
siete Equipos de Salud Mental*.

Dentro de los estudios dedicados al analisis de la produccioén, re-
produccion y superacién de la pobreza en nuestro contexto, no se en-
contraron investigaciones que centren su atencién en la salud mental
como variable causal o dependiente de esta problemaética, aunque no
podemos pasar por alto que en algunas de dichas investigaciones se
sefiala la necesidad de ahondar en el impacto psicolégico de este fené-
meno sobre los individuos o grupos que la sufren. En este sentido, ade-
mas, investigaciones como Reforma Econdmica y poblacion en riesgo en
Ciudad de La Habana de la doctora Angela Ferriol y las licenciadas Ma-
ribel Ramos y Lia Afié apuntan hacia la presencia de muchos hogares
compuestos por ancianos solos y discapacitados que viven en condicio-
nes dificiles en Ciudad de La Habana, aunque es dicha investigaciéon un
estudio de caso y no hace referencia especificamente a discapacidades
asociadas a trastornos de salud mental, es muy probable que sean estos
una de las causas de discapacidad constatadas (Ferriol et. al., 2006).

Otros estudios precedentes y de gran utilidad para documentar
el presente esfuerzo lo constituye Familia y pobreza en Cuba de la in-
vestigadora Maria del C. Zabala (1996), al que se unen los resultados
de investigacién de la soci6loga cubana Mayra P. Espina como los
publicados bajo el titulo Politicas de atencién a la pobreza y la des-
igualdad. Examinando el rol del Estado en la experiencia cubana (2008),
por la relevancia que ha tenido para el anélisis sobre el papel de los
diferentes actores institucionales sobre el fenémeno de la pobreza y
la vulnerabilidad social. De igual forma, Procesos de empobrecimiento,
marginacion y exclusion social. Un estudio de casos (2004) del antro-
pélogo Pablo Rodriguez, es de gran interés para el posterior desarrollo
de este proyecto. Asi como los resultados socializados por el MINSAP
y la OPS sobre experiencias de trabajo comunitario de salud mental
bajo el titulo de Proyecto de cooperacion técnica entre paises. Cuba, re-
ptiblica Dominicana y Panamd. “Fortalecimiento del Componente Salud
Mental en la Atencion Primaria”, publicado en el 2005.

Se debe mencionar, ademads, que no se encontraron investigacio-
nes que ahonden especificamente sobre el contexto comunitario en
que se inserta la muestra de este estudio desde la problematica que se

4 Los Centros Comunitarios de salud mental son los centros rectores para la
atencién de todos los problemas que tienen que ver con la atencién a la salud mental
de la poblacién y rehabilitacion de las personas enfermas en un primer nivel de
atencién. Los equipos de salud mental, surgieron anteriores a éstos, conformados
por especialistas del segundo nivel de atencién y luego se vinculan al trabajo de los
policlinicos. Servicios de salud mental son los servicios brindados especificamente por
los policlinicos como parte de sus servicios especializados. (Barriento et. al., 2005).
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aborda, a pesar de encontrarse dentro del mismo un hospital psiquié-
trico provincial que desarrolla actividades docentes y de investigacion.

PERSPECTIVA ANALITICA O FUNDAMENTOS TEORICOS

En correspondencia con los propésitos expuestos, en el marco de los
resultados de investigaciéon que seran presentados, se comprenden los
trastornos de salud mental expresados por “[...] sintomas que varian
sustancialmente, pero estos trastornos se caracterizan en términos
generales por alguna combinacién de anomalias de los procesos de
pensamiento, de las emociones, del comportamiento y de las relacio-
nes con los demas” (OMS, 2001: 9). Ello nos lleva a comprender estos
trastornos de salud como el resultado de una compleja interaccién
entre factores bioldgicos, psicolégicos y contextuales o sociales.

En conciliacién con esta perspectiva, se entiende la pobreza en el
caso de Cuba con particularidades que no se pueden obviar. El acerca-
miento a este fenémeno tiene rasgos contextuales vinculados al acceso
universal y gratuito que ha garantizado la Revolucién a la salud publi-
ca, la educacion, la cultura y la participacion. Estos se canalizan a tra-
vés de disimiles organizaciones politicas y de masa, y en cuyo empefio
los Consejos Populares juegan un papel central a nivel comunitario.

En este sentido, se adecuan para el andlisis propuesto conceptos
como poblacion en riesgo de pobreza y pobreza relativa cuyos indicadores
objetivos y subjetivos estan vinculados sobre todo a las condiciones mate-
riales de vida y a la percepcién que de las mismas tienen las personas. Se
considera, por tanto, la pobreza en lo fundamental como deterioro en las
condiciones de vida en tanto “[...] el espacio de la pobreza en nuestra rea-
lidad queda reducido al consumo y a todo lo relacionado con él: ingresos,
precios, tipo y calidad de oferta” (Rodriguez, 2004; Ferriol, et. al., 2003).

En correspondencia con lo anterior, se parte de entender las
situaciones de pobreza “[...] no sélo como la falta de ingresos para
satisfacer necesidades, sino como un proceso de exclusién social al
consumo o a determinado tipo de consumo” (Pérez, 2003). Esta con-
cepcién acompana el acercamiento que se hace en este estudio a dicha
problematica, sobre todo por contribuir a una mejor comprension del
vinculo de la discapacidad a los procesos de empobrecimiento y des-
igualdad social para el caso de Cuba.

A partir de este posicionamiento inicial, se asume una visién dia-
léctica de las relaciones que se tejen entre la pobreza, las desigualdades
a ella asociadas y los trastornos de salud mental. No obstante, el acer-
camiento a este fenémeno en el contexto local interrogado se intentd
realizar tomando en cuenta tanto las condiciones materiales de vida de
los individuos que padezcan discapacidades asociadas al padecimiento
de trastornos de salud mental, asi como de la familia en que se insertan.
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De igual manera se indagé en las posibilidades que dichas condiciones
y contexto les proporcionan para potenciar y desarrollar algunas capa-
cidades o habilidades individuales no limitadas por su discapacidad,
intentando un acercamiento a factores subjetivos y estructurales o ins-
titucionales sistémicos que pueden estar limitando el acceso de estos in-
dividuos a estrategias gubernamentales y no gubernamentales creadas.

Es por ello, que se parte del supuesto de que los trastornos de sa-
lud mental devienen en una variable que puede imposibilitar el desa-
rrollo de una vida normal y plena, por las limitaciones fisico-mentales
que este tipo de enfermedades provocan. Por tanto, se partié de con-
siderar que las diversas enfermedades que estos trastornos encierran,
puede generar procesos de desigualdad social sobre los que la familia
y otras instituciones sociales intervienen positiva o negativamente.

En este sentido, tomamos ademas como herramientas analiticas
las brindadas por una sociologia de la salud (Durén, 2005), que se apo-
ya en aquella teoria que concibe al par accién-estructura mutuamente
condicionado (Ritzer, 1992; Giddens, 1987). En consonancia con ello,
conceptos como los de actores institucionales y percepcién social de-
ben ser definidos. Estos, aunque han tenido desarrollos teéricos diver-
sos (Aleméan, 2002), sus influencias mutuas son insoslayables en tanto
la percepcion social es entendida como el conjunto de enunciados, con-
ceptos y explicaciones que se forman en la vida cotidiana (Moscovici,
1979) y que producen un sistema de valores y nociones a partir de los
cuales se elaboran respuestas que orientan y condicionan irremedia-
blemente las acciones de todo sujeto o grupo social (Alemén, 2002).
Resulta central en nuestro anélisis comprender que las percepciones se
construyen a partir de las interacciones que produce la actividad social
diaria y condicionan a su vez dicha actividad (Berger y Luckman, 1972).

En el marco de esta perspectiva analitica, el concepto sociolégico
de accién institucional queda definido como aquellas practicas ruti-
narias que la mayoria de los miembros de una colectividad realizan
o reconocen (Giddens, 1987), las cuales estaran condicionadas por
percepciones sociales incorporadas y exteriorizadas en sus interaccio-
nes con los “otros”. Dichas percepciones estdn mediadas ademas por
dimensiones contextuales socio-histéricas, sociopoliticas y demogra-
ficas las cuales no pueden pasar desapercibidas.

En correspondencia con lo anterior, se entiende por estrategias
institucionales aquellas acciones planificadas y ejecutadas dentro de
un determinado marco institucional haciendo uso de recursos ma-
teriales y humanos (Ferriol, Ramos y Ané, 2006). Asi, en este caso
especifico se examinan aquellas encaminadas a mejorar o favorecer
la superacién de situaciones de pobreza o vulnerabilidad asociadas
a trastornos de salud mental dentro de un Consejo Popular cubano.
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PARTICULARIDADES DE LA PROBLEMATICA Y CONTEXTO

DE INVESTIGACION

Los vinculos que se establecen entre las vulnerabilidades que impli-
can los trastornos de salud mental, la pobreza, y las desigualdades
sociales, han sido comprobados reiteradamente en varios contextos
dentro y fuera de nuestra regién (Bravo, 2008; Bolis y Acuria, 2010;
entre otros), aunque las manifestaciones de dicha relacién y las condi-
cionantes asociadas a la misma pueden diferir de un contexto a otro.

A pesar de los esfuerzos que se desarrollan en nuestro pais en el
sector de la Salud y los logros alcanzados por el mismo dentro y fue-
ra del territorio nacional, sobreviven y se producen problematicas al
interior de esta parcela de la realidad cubana en las que se hacen visi-
bles los nexos entre trastornos de salud mental y la imposibilidad del
desarrollo de una vida normal y plena, con la posibilidad de satisfacer
necesidades materiales y espirituales sin privaciones ni desventajas o
desigualdades econémicas y/o sociales.

Las estrategias que en el &mbito de la salud mental se han estableci-
do y perfeccionado en el pais, junto a la existencia de una estructura or-
ganizacional que brinda servicios a toda la poblacién desde un nivel co-
munitario ha posibilitado la articulacién de dicho subsistema de salud y
otros actores sociales e institucionales que deben apoyarle en sus fines de
promocién, prevencién, curacién y rehabilitacién (Galvan et. al., 2010).

Figura 1
Estructura organizativa para la atencion integral a la salud mental y las adicciones®

MINSAP ]—[ GOSMA Nacional J

\ ‘ Hospital Psiquiatrico
Direcci6n Provincial de Salud ]—[ GOSMA Provincial Provincial

| | 1

|

Direccién Municipal de Salud ]—[ GOSMA Municipal Serv. Psig. Hosp.
‘ Municipal

Basicos de trabajo ]— [
I 4[ Areas de Salud Mental ]7
Consultorios ]—

[ Policlinicos ]7 Centros Comunitarios de
[ | Salud Mental

5 Sobre siglas: GOSMA: Grupo Operativo de Salud Mental y Adicciones, MINSAP:
Ministerio de Salud Publica.
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Sin embargo, la existencia en nuestro contexto de personas con algin
tipo de trastorno mental que viven en una situacién de pobreza o vul-
nerabilidad social y que sufren desigualdades sociales asociadas a su
estado de discapacidad (Ferriol et. al., 2006), da cuenta de que algo
falla en la implementacién de las estrategias creadas y de que sélo
un analisis integral de la probleméatica puede conducir a tomar de-
cisiones o politicas viables, a partir de poder identificar y analizar la
multiplicidad de factores que pueden estar interviniendo en la repro-
duccion de dicho fenémeno. Las desigualdades sociales vinculadas a
este tipo de discapacidad imposibilitan —en muchas ocasiones— que
las personas que las padecen puedan alcanzar una vida plena sobre la
base del desarrollo de las capacidades que tienen y la satisfacciéon de
sus necesidades humanas. Las responsabilidades que ante esta pro-
blematica tienen actores institucionales como la familia y el Estado
son insoslayables, por lo que intentar acercarse a ella puede contri-
buir a visualizar aciertos y desaciertos en el papel desempefiado por
ambas en nuestro contexto.

No puede pasar inadvertido para cualquier investigador com-
prometido con su realidad que, segiin datos de la Organizacién Pa-
namericana de la Salud en el 2008 -y tras la creacién del Atlas de
Salud Mental de la Organizacién Mundial de la Salud en el 2005, las
personas afectadas por algiin tipo de trastorno mental aumentarian
de 114 millones en 1990 a 170 millones en el 2010 (OPS, 2008). Sin
embargo, y a pesar de los avances notables en reuniones como las
de Brasilia en 1990, La Habana en 1995 y Caracas 2006 (OPS, 2008),
aun la implementacién de las estrategias creadas y consensuadas
se cumplen en menos de un 50% en la mayoria de los paises segiin
datos de la propia Organizacién (ibidem) y muchos Estados atin no
dedican ni un 1% de sus presupuestos dedicados a Salud al sector de
la salud mental.

Las respuestas a esta interrogante inicial estuvieron marcadas
sin dudas por el contexto nacional y comunitario actual, en tanto se
hace visible en la informacién obtenida, la manera en que la rees-
tructuracién en que se encuentra aun inmerso el sistema de salud
publica nacional ha impactado las estrategias creadas dirigidas a la
salud mental, tanto a nivel de recursos como en cuanto a servicios.

En este sentido, tras la nueva divisién politico-administrativa, la
comunidad en que se inserta la muestra de este estudio tiene limites
geograficos que la ubican en la actual provincia Mayabeque, y tiene
una extensién territorial de aproximadamente 34,5 km limitando al
norte con el municipio de Jaruco, al sur con el Consejo Popular El
Cangre —perteneciente también al municipio de Giiines—, al este con
el municipio de Madruga y al oeste con San José de las Lajas, actual
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capital provincial. Es ésta una poblacién de 5.274 habitantes segiin
datos estadisticos del area de Salud®, la que se encuentra distribuida
en once circunscripciones en las que su poblacién segin grupos de
edades se representa en la siguiente tabla:

Tabla 1
Poblacion segtn grupo de edad

Grupo de edades N° de personas

De 0-1 afio

De 65 0 mas afios

Total

La visualizacién de estos datos, verifica la tendencia al envejeci-
miento de la poblacién de este territorio —25% de ella con mas de 60
afnos—, en consonancia con la tendencia nacional, constituyendo una
de las causas que motivaron el haber escogido este Consejo Popular,
por ser la edad de los principales factores de riesgo de las enferme-
dades mentales.

Se debe destacar que, de dicha poblacién, aproximadamente un
4,40% sufre alguna discapacidad, segin datos del area de salud al
cierre del 2011, y de ésta, un 35,78% es discapacitado por padecer
alguin tipo de enfermedad mental, encontrandose entre las enferme-
dades mas frecuentes el retraso mental y la esquizofrenia; y de los
que aproximadamente 26,05% han conformado nuestra muestra por
haber sido identificados por los diferentes informantes clave como pa-
cientes que viven en situacién de riesgo de pobreza o en una situacién

6 La informacién obtenida en el area de salud sobre el total de poblacién al cierre
del 2011, muestra un decrecimiento de un 6,04% con relacion a los datos arrojados
por el censo del 2003, disminuyendo la poblacién considerablemente en los grupos
de 0-1 afio y en las edades comprendidas entre 20 y 44 afios.
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de pobreza relativa’, lo cual es superior al indice de pobreza nacional?,
subrayandose la necesidad de estudios que ahonden mas en la rela-
cién pobreza-salud mental en nuestro contexto.

Tabla 2
Caracteristicas de la muestra segtn sexo y enfermedad
Sexo Retraso mental : Esquizofrenia : Varias Otras Total
Hombres 5 5 : 3 1 14
Wioes R 4 3 ; oy
Total 10 9 6 4 29

Fuente: Elaboracion propia a partir de entrevista a informantes claves.

Para una mejor comprensién de los resultados que se mostraran, se
debe entender ademas los procesos de transformaciones estructurales
que desde el punto de vista institucional y administrativo ha estado
inmerso el Consejo Popular en que estd insertada la muestra, como
parte de la puesta en marcha de la reestructuracién socioeconémica
que ha ido implementando la direccién politica del pais.

Anterior a este proceso, y como parte de la estrategia nacional
estatal de ampliar y mejorar la calidad de la atencién primaria de Sa-
lud y tras una inversiéon de $349.100 en moneda nacional y 49.500
CUC, el policlinico de Catalina de Giiines ampli6 sus servicios en el
afno 2007. La importante ampliacién de los servicios!?, se refleja cla-
ramente en estadisticas de contabilidad a las que se tuvo acceso y que
recogen que dicho centro pasé6 de tener veintinueve centros de costos
a tener cuarenta y ocho en enero del 2007, los cuales se agrupaban

7 Este dato puede ser atin mayor en tanto los propios informantes clave de las
instituciones de salud entrevistados reconocieron que después de que desapareci6 el
Centro Comunitario de Salud Mental su vinculo con los pacientes y su familia no es
sistematico (Ver Anexos).

8 El indice de pobreza nacional segin datos del Instituto Nacional de
Investigaciones Econémicas es de aproximadamente un 20% (Espina, 2009), pero
no tuvimos acceso a datos que nos permitieran comparar los datos obtenidos en este
territorio con el porcentaje nacional de enfermos mentales que viven en riesgo de
pobreza o pobreza relativa.

9 Moneda Libremente Convertible; 1 CUC igual a 25 pesos en moneda nacional.

10 Esta fue acompafiada por un proceso de formacién de recursos humanos que
estuvo facilitado por un proceso de universalizacion de la ensefianza en la educacién
superior que alcanzé también a las Universidades de Ciencias Médicas.

11 Datos estadisticos de Contabilidad del Policlinico de Catalina de Giiines,
correspondientes al afio 2007. Los centros de costo son las agrupaciones de los gastos
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en tres areas fundamentales: servicios generales y administrativos, los
centros auxiliares y los centros finales.

Aunque existia en esta comunidad un Centro de Salud Men-
tal Comunitario (CSMC) desde el afio 1999'?, éste encuentra con
la remodelacién del policlinico un espacio fisico para el desarrollo
de sus actividades de intervencién, rehabilitaciéon y promocion'?, el
cual desaparece con la nueva reestructuracién de los servicios de
salud a nivel primario que comienza en el 2010, tras la cual la aten-
cién y los servicios brindados a la poblacién con problemas de salud
mental pasan a ser parte de la poblacién que debe atender otro Cen-
tro de Salud Mental Comunitario del Municipio a unos 11 Km del
Consejo Popular en tanto, el Policlinico que habia sido remodelado
tres afios antes desaparece como centro independiente pasando a
ser un area de salud de otro policlinico del Municipio (Policlinico
Sur) con una direccién y servicios centralizados en éste'*. El impac-
to negativo de esta reestructuracién en el papel que actualmente
desempefian las instituciones no gubernamentales del territorio en
la superacién de las situaciones de pobreza relativa en que viven
enfermos mentales del mismo, se hace visible en la informacién ob-
tenida hasta el momento.

II. ANALISIS DE LOS RESULTADOS

El acercamiento a las particularidades de las condiciones de vida de
personas que padecen enfermedades mentales en el Consejo Popu-
lar seleccionado permitié constatar que, en el contexto analizado, los
padecimientos asociados a la ausencia de salud mental condicionan
situaciones de vulnerabilidad social y pobreza. Las limitaciones de
este tipo de enfermedad para la insercién laboral, los gastos asociados
ala obtencién de medicamentos, la desestructuracién familiar preva-
leciente y la desarticulacién que en el territorio presenta el trabajo de

en que incurren los departamentos, servicios, areas de responsabilidad o salas de una
institucién, es decir agrupan conceptual y estadisticamente las unidades por areas
de responsabilidad o funcionamiento y el nimero de las acciones que se realizan
permitiendo, conocer lo que cuesta cada accién desarrollada.

12 El equipo estaba conformado por un especialista de II grado en psiquiatria,
una logopeda, una psicéloga, una enfermera y una trabajadora social (Ver Anexos,
desgrabaciones).

13 Ver “Entrevista realizada a miembros del Grupo de Salud Mental” (Anexos,
desgrabaciones).

14 Aunque no es objetivo de esta investigacién ahondar en el impacto de la
reestructuracién de los servicios de salud, la comprensién de ésta ha de ayudar a
un mejor entendimiento del papel actual que desarrollan estas instituciones en el
territorio y de la percepcién que del mismo se tiene.
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los diferentes actores institucionales, resultaron factores importantes
que moldean las situaciones identificadas.

En las préoximas cuartillas se intenta presentar los datos que per-
miten constatar lo expuesto. La lectura de los mismos se ha hecho
no solo a partir de la perspectiva analitica seleccionada sino ademaés
tomando en cuenta las particularidades del contexto local y nacional
en que se inserta la muestra.

CARACTERIZACION DE LAS SITUACIONES DE POBREZA IDENTIFICADAS
Dentro de las principales particularidades identificadas con relacién a
las situaciones de pobreza estudiadas se presenta el hecho de que las
mismas no estin vinculadas a problemas de hacinamiento habitacio-
nal, a diferencia de lo identificado en otros estudios sobre el fenémeno
en el pais (Zabala, 1996). Los graficos que se presentan a continuacion
muestran la informacién constatada en este sentido.

Grafico 1
Porciento de enfermos por tipos de viviendas

18,75

O Pacientes en casa
independiente o apto de
2 cuartos 0 menos

M Pacientes en casa

independiente o0 apto de
mas de 2 cuartos

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 3
Caracteristicas de los hogares seglin cantidad de personas por habitacion y tipo de vivienda
Cantidad de personas Tipo de Vivienda
por viiend | Gasa indopendientc  apto de 2cuartos  Gasa indapendiente  apo de més
‘ de 2 cuartos
Mas de 5 personas 1 -
"‘I'\‘/ié'r{dé‘ﬁé'é’bé'r”sb'r‘{éém e ;
B G :

Fuente: Elaboracion propia
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Estos datos son relevantes si se toman en cuenta los problemas ha-
bitacionales del pais y la atencién cercana y directa que precisan mu-
chas de las personas que padecen enfermedades mentales. Es decir,
que se visualizan particularidades del fenémeno vinculadas a este gru-
po poblacional en tanto varios enfermos, aunque tienen familia, viven
solos. Ello si bien permite que no se vean afectados por problemas de
hacinamiento habitacional limita sin dudas el apoyo y la atencién que
requieren este tipo de discapacitados por parte de su familia.

Vinculado a ello, resulta significativo ademés que en las familias
donde el indice habitacional es mas elevado, conviven dos o mas en-
fermos, lo cual genera condiciones de apoyo econémico y emocional
desfavorable para dichas personas al practicamente estar a cargo un
enfermo de otro, aun cuando en la mayoria de estos casos las enfer-
medades que padecen y las limitaciones fisico-motoras asociadas son
diferentes. No obstante, en estos casos la multidimensionalidad de las
situaciones de pobreza es mayor que en aquellos casos cuyas familias
tienen sé6lo un enfermo.

Grafico 2
Porciento de enfermos por familia

31,25

O Familias con mas
de un enfermo

B Familias con un
enfermo

68,85

Fuente: Elaboracion propia.

En estrecho vinculo con esto, las observaciones realizadas y los cues-
tionarios aplicados permitieron constatar que las condiciones estruc-
turales de la vivienda son muy malas en el 80% de las familias en las
que convive mas de un enfermo, o en enfermos que viven solos pero en
cuyas familias hay otras personas con algtn tipo de enfermedad men-
tal y son regulares dichas condiciones en el 20% restantes. Las con-
diciones estructurales de las viviendas s6lo son buenas en un 18,75%
del total de familias encuestadas y dentro de las cuales sélo se inserta
un enfermo.
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Ademis de ello, un 60% de las familias en las que mas de uno de
sus miembros padece algtin tipo de enfermedad mental presenta un per
cépita familiar menor de $200 en moneda nacional (USD 10, aproxi-
madamente), fluctuando éste en el otro 40% por la inseguridad laboral
de sus miembros en tanto trabajan “en lo que aparece” (familias 13,
14, 15, 10). Ello se visualiza mejor al comprender que de los enfermos
cuyas familias fueron encuestadas s6lo un 12,5% tiene trabajo estable y
un 31,25% trabaja en el mercado informal, mientras que, del resto, un
12,5% son jubilados con pensiones menores de $300 en moneda nacio-
nal®® y los restantes se encuentran incapacitados para trabajar.

Al anélisis se debe sumar ademas que el 50% de los enfermos par-
te de la muestra necesitan diariamente entre 2 y 4 medicamentos cuyo
costo —aunque subsidiado- oscila para los enfermos o sus familiares
entre $20 y $50 en moneda nacional, representando para algunos 1/3
de sus ingresos. El otro 50% de los enfermos cuyas familias fueron
encuestadas reciben medicamentos libre de costo al estar vinculados
a los servicios de “hospitalizaciéon de dia” que brinda el Hospital Psi-
quiatrico Provincial'é, y a través del cual reciben no sélo el medica-
mento sino ademas alimentacién; o al continuar siendo beneficiados
por Seguridad Social tras su Resoluciéon 93 del 2010, a partir de la
cual “[...] se redujo en la comunidad de 40 a 11 los discapacitados que
recibian medicamentos libres de costo” (ex miembro del CSMC, 4), al
considerarse en $25 el ingreso per cépita familiar adecuado para las
condiciones del pais. No obstante, vale reflexionar, que varios de los
enfermos que ya no reciben medicamentos sin costos contindan sien-
do beneficiados del comedor perteneciente al “Sistema de Atencién
a la familia”"?, constituyendo una de las estrategias visualizadas y en
el cual reciben almuerzo y/o comida a precios que contintian siendo
subsidiados. Aunque sobre los beneficios y limitaciones de este tipo
de estrategias institucionales se reflexiona en las préximas cuartillas,
debemos comentar que puede ser ésta una de las condicionantes por
las cuales no se observaron en los enfermos condiciones de desnu-
tricién, lo cual se corresponde con las particularidades que asume el
fenémeno de la pobreza y la desigualdad en el pais, y lo que se une a
un 100% de pacientes que asisten a consultas de atencién primaria y
especializada en momentos de crisis cuando necesitan intervencién
siempre libre de costos.

15 Linea de pobreza para Cuba.
16 El “Hospital de dia” brinda servicios de hospitalizacién temporal.

17 Esta es una estrategia nacional organizada por el Gobierno, Salud Publica,
Seguridad y Asistencia Social y Gastronomia dirigida a suplir necesidades de
alimentacién a personas con ingresos insuficientes y que carezcan de apoyo familiar.
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Estas particularidades que apuntan a una pobreza relativa estan
marcadas ademaés por un indice de analfabetismo relativamente bajo
dentro de los pacientes parte de la muestra. De ellos, solo un 12,5% no
sabe leer ni escribir (s6lo firmar) -mayores en todos los casos de 60
afos—, un 31,25% tiene nivel primario, un 25% nivel secundario, y un
37,5% es preuniversitario.

Sin dudas, ello muestra la efectividad de la visién integral de la
politica educacional cubana del tltimo medio siglo, aunque, como se
ha hecho evidente en la muestra seleccionada, en el caso de personas
discapacitadas por enfermedades mentales, no se traduce directamen-
te en una mejor calidad de vida sino se potencian y sustentan otras
estrategias que favorezcan una mejor insercién laboral y una mayor
responsabilidad familiar y social.

En las situaciones de pobreza identificadas se visualizan carac-
teristicas que, de algtin modo, se corresponden con las particulari-
dades del fenémeno en Cuba, aunque se constataron especificidades
que pueden estar vinculadas a las peculiaridades de la muestra, y a
las condiciones politico-estructurales que comienzan a identificar el
contexto nacional y comunitario cubano.

PERCEPCION DE LOS ACTORES INSTITUCIONALES

El acercamiento a la percepcién que tienen actores sociales sobre de-
terminadas problematicas o fenémenos es siempre revelador al per-
mitir constatar aquellos elementos subjetivos que pueden estar condi-
cionando acciones sociales individuales, colectivas e institucionales.
En esta investigacion ello constituyé un punto de partida que condujo
a intentar un acercamiento a la manera en que los diferentes actores
institucionales de la comunidad aprecian las situaciones de pobreza
que conformaron la muestra.

Esta razén de inicio permitié constatar que dichas percepciones
estdn marcadas por el grado de implicacion en el trabajo vinculado a
los enfermos mentales, el conocimiento integral o no que tienen de
las condiciones de vida de los mismos y la visién sobre el nivel de
responsabilidad que como actores institucionales tienen de dichas
situaciones. En este sentido, resultaron significativas las diferencias
discursivas que se evidenciaron entre aquellos actores institucionales
que dentro del sector de Salud Publica trabajaban en una atencién
integral a este tipo de enfermos antes de la reorganizacién de los servi-
cios en el 2010'%. En la actualidad recae esa responsabilidad al interior
de las propias instituciones de salud y aquellos que “desde fuera” sélo
se sienten en el deber de apoyar cuando se les solicite o puedan.

18 Miembros del ex grupo del Centro Comunitario de Salud Mental.
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En correspondencia con ello, las percepciones varian desde aque-
llos que identificaron como enfermos y familias en situacién de pobre-
za en la comunidad a los mismos enfermos que formaron parte de la
muestra por coincidir los mismos completamente con los visualizados
por el resto de los informantes clave, hasta aquellos actores que sé6lo
tenian conocimiento de una o dos de estas situaciones'?. Esta hetero-
geneidad en el conocimiento de la existencia de dichas situaciones por
parte de los actores institucionales entrevistados, es, para el caso de
Cuba, significativa por el trabajo intersectorial e interinstitucional que
debe caracterizar a la atencién primaria de salud mental en sentido
general en cuanto concepcion de los Principios y Regulaciones éticas
en la atencion al enfermo mental en Cuba vigente desde la década del
noventa (Borrego, 2000).

Como resultado de las entrevistas realizadas se percibe que la
reorganizacién?® de los servicios a nivel municipal y comunitario ha
tenido un resultado desfavorable para la atencién integral a los pacien-
tes que padecen enfermedades mentales y sus familias al desaparecer
el Centro de Salud Mental de la comunidad y trasladarse la respon-
sabilidad de la atencién de los mismos a uno de los Centros de Salud
Mental ubicados en la cabecera municipal a 11 km de la comunidad.

Mas del 50% de los actores institucionales entrevistados vincula-
dos hasta el 2010 a la atencién a pacientes con enfermedades mentales
coinciden en sefialar que el trabajo desde el Centro en el conocimiento
de las familias no puede ya ser el mismo (entrevistas a ex miembros
del CCSM, 2 y 3), en tanto se amplié mucho el area de atencién para el
personal que trabaja en dicho centro y ademas a una considerable dis-
tancia para hacer efectiva una atencién integral. Se constaté a través
de estas entrevistas que al ser esta la institucién que debe organizar el
trabajo de atencién primaria de salud mental en el territorio, el traba-
jo intersectorial en el mismo se ha debilitado.

Seguin entrevista a los miembros del ex grupo de salud mental y
a médicos de la familia se efectuaban hasta el proceso de reorganiza-
cién de los servicios reuniones en las que participaban representantes
de Salud Publica, el delegado del Poder Popular y de otros sectores
como Cultura, Comercio, Gastronomia y Educacién; en las que se lo-
graba el apoyo necesario para la atencién integral a los pacientes de
salud mental. En este sentido, se percibe en las entrevistas realizadas
un reconocimiento hacia la necesidad de un trabajo interinstitucional

19 Dentro de dichos actores estuvieron Seguridad Social, algunos médicos de familia
y lideres eclesiésticos.

20 Sobre los principios y pautas legislativas que regulan la reorganizacién desarro-
llada ver MINSAP (2010).
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en la atencion a los enfermos mentales y el debilitamiento del mismo
en la comunidad, ello se constata en afirmaciones como que:

[...] El trabajo en salud mental siempre se ha considerado que es inter-
sectorial porque nosotros no manejadbamos casi ningln recurso y por
tanto necesitdbamos el apoyo de otros sectores, nosotros intentdba-
mos orientar un poco a las familias y un poco también a los organis-
mos, a veces se resolvia, otras no, pero ya te comentaba que hay casos
que si se han resuelto.

La misma entrevistada referencié que:

[...] hubo un tiempo que teniamos un nifiito que tenia una hidrocefalia
y también una displasia de pulmén y nosotros hablamos con la en-
tonces cooperativa todos los meses o varias veces al mes, no recuerdo
bien, un familiar y la cooperativa le hacia una jabita porque necesitaba
una dieta reforzada y aunque le daban su dieta en la carniceria logica-
mente no le alcanzaba, nosotros también hablamos en el Congo, no era
algo establecido, pero se resolvia medio que informalmente, tu sabes
que con esas cosas la gente se sensibiliza (ex miembro del CCSM, 2).

Otro de los miembros afirma:

[...] Mira, este es un trabajo necesariamente interinstitucional, tenia-
mos muy buenas relaciones con el gobierno local, con el 6rgano del
Poder Popular y teniamos reuniones sistematicas donde de manera
organizada, planificada era cada dos meses que el policlinico tenia des-
pacho con el delegado y nosotros participdbamos, pero ademas si nos
dieron mucha cobertura y podiamos fijar con ellos despachos o consul-
tas para ver problemas puntuales, muy abiertos. Fundamentalmente
la comunicacién era con el Poder Popular” (Ex miembro del CCSM,
3). En correspondencia con ello y sobre el trabajo actual, uno de los
médicos de familia entrevistados afirma que “ya las reuniones especi-
ficamente para la atencién a discapacitados no se hacen, se hacen las
reuniones normales del area de salud una vez al mes y en las que el
delegado no participa nunca [...], uno solo lo ve aqui cuando hay una
situacion de ciclén o algo asi (médico de familia, 7).

Aunque no fue posible entrevistar al delegado del Poder Popular
—por haber pospuesto reiteradamente la entrevista—, se constaté a
través de los actores institucionales vinculados al 4rea de Salud que
existe actualmente un resquebrajamiento de la comunicacién y del
trabajo intersectorial en la atencién primaria a los enfermos de salud
mental en la comunidad en que se inserta la muestra, lo cual puede
ser un factor negativo para la superacion de las situaciones de po-
breza identificadas.
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A lo anterior se une la percepcién que tienen los lideres y/o miem-
bros de las iglesias de la comunidad sobre la escasa o inexistente in-
tegracion de las iglesias al trabajo de atencion a los discapacitados de
salud mental, condicionado sobre todo por el aislamiento histérico
de estas instituciones en las estrategias planificadas estatalmente y la
autonomia de las mismas en cuanto a recursos, intervencion y objeti-
vos. En este sentido a través de las entrevistas realizadas se percibe un
desconocimiento mutuo del trabajo que realizan los actores institucio-
nales gubernamentales y eclesidsticos en el territorio, marcado por re-
laciones desestructuradas histéricamente dentro de sociedad cubana.

Esta ausencia de canales de comunicacion y trabajo se evidencia
ademas en el desconocimiento que tienen los miembros y lideres en-
trevistados del 87,3% de las situaciones de pobreza que conformaron
la muestra, y sobre las cuales por tanto no tienen incidencia, en tanto
la ayuda monetaria y/o financiera que pueden brindar esta sobre todo
dirigida “[...] a personas que visitan frecuentemente la institucién” o a
conocidos de alguno de sus miembros (lider eclesiastico, 1).

A ello se une, la acentuacion de una visiéon mas aguda del impacto
de la actual crisis econémica mundial en el trabajo de ayuda a nece-
sitados por parte de los representantes eclesiasticos entrevistados, lo
cual se puede deber a la dependencia mas directa que tienen alguna de
estas instituciones de ayuda financiera por parte de grupos o iglesias
foraneas. Ello se constata no solo en el discurso de los lideres entrevis-
tados, sino también en entrevistas realizadas a familiares de enfermos
que se beneficiaban de algunas de las estrategias implementadas por
dichas iglesias como parte de sus ministerios de benevolencia o ayuda
a necesitados (familia 7), muchas de las cuales han dejado de existir o
se ha limitado su cobertura.

Llama la atencién que esta situacién macro estructural global es
visualizada por parte de dichos actores institucionales y en menor me-
dida —sélo uno de los entrevistados— por parte de los vinculados a es-
tructuras gubernamentales, los cuales tienen una mirada mas centrada
en el actual contexto nacional. No obstante, se debe sefialar que coinci-
de un 86,3% de los entrevistados en resaltar la responsabilidad estatal
que debe existir en relacién a la atencion integral a los enfermos men-
tales, aun cuando la familia tiene que compartir esa responsabilidad
o instituciones eclesiasticas contribuyan, siendo éste un criterio com-
partido también por la mayoria de las familias entrevistadas. Aunque,
no se debe perder de vista que un 14,7% de los actores institucionales
entrevistados resaltan la responsabilidad familiar con estas situaciones
y critican la visién paternalista que a veces se tiene del Estado.

En consonancia con ello, sefiala un entrevistado que “[...] por ley
son responsables las familias de atender a nuestros menores, a nues-
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tros mayores o personas discapacitadas; existe una responsabilidad
parental, de padres a hijos, de hijo a padres, hermanos, y asi suce-
sivamente. Porque eso no es responsabilidad del Estado, como ins-
titucién. Es que durante mucho tiempo se creé un paternalismo del
Estado en nuestro pais que éste debia asumir todas las responsabili-
dades de esas personas, y entonces las familias se acomodaban en eso,
pasaba en dos sentidos, en el econémico y en el sentido de la salud, la
salud es una responsabilidad personal, familiar, no tienen que ser las
unidades de salud publicas las que sean responsables de mi salud, de
saber como estd, eso es una responsabilidad individual, si el Estado
te da promocién, que es saber los riesgos que tu tienes cuando no te
atiendes, te da prevencion, te estd anunciando cuéles son las enferme-
dades que se pueden prevenir, a ti te corresponde solicitar la atencién,
claro tienes que solicitarle con el Estado que es quien en nuestra so-
ciedad tiene los recursos” (ex miembro del CSMC, 3).

En este sentido, alrededor de un 89% de los actores institucio-
nales entrevistados considera que el estado actual de la atencién
primaria de salud mental en la comunidad no es bueno aunque las
opiniones van desde que es “critico... la verdad que en mi opinién el
estado actual es critico, cuando lo miro desde ese punto de vista, de la
calidad de vida de los discapacitados de salud mental que habia me-
jorado, que habian logrado independencia, que habian logrado tener
maés apoyo, que estdbamos constantemente interactuando con ellos,
con la familia... desde que se remodificé el servicio... Bueno si esta...
pero ya el trabajo no es el mismo y el acceso no es el mismo”; mientras
otros consideran que “no es que no se trabaje... pero yo creo que se
puede hacer mas, si se trabajara bien no sé...”. Y un 11% prefiere no
opinar alegando que “[...] no sé, ya estoy desvinculado de eso, no te
puedo decir. Eso se mide por los resultados estadisticos y como ya no
tengo relacién directa con eso, esa informacion no te la puedo dar” (ex
miembro del CSMC, 3).

ESTRATEGIAS DE ACCESO A SERVICIOS Y RECURSOS
Numerosos estudios sobre la relacién entre la salud y las multiples
aristas que puede presentar el fenémeno de la pobreza han apuntado
hacia la necesidad de tomar en cuenta las posibilidades de acceso a
servicios y recursos. En el caso de Cuba, si bien ello es igualmente
insoslayable en un analisis como el propuesto en esta investigacion,
la lectura de ello tiene particularidades que hacen imprescindible un
analisis contextual.

A partir de este lente, se constaté a través de la aplicacion de los
instrumentos elaborados, la existencia de estrategias formales e in-
formales condicionadas por un antes y un después del proceso de re-
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estructuracién de los servicios a finales del afio 2010, tanto al interpe-
lar a los diferentes actores institucionales como a las familias de los
enfermos parte de la muestra.

Dichas estrategias han estado vinculadas tanto a la implementa-
cién de politicas gubernamentales centrales como a la busqueda de al-
ternativas endégenas que posibilitaran una mejor atencién integral a
los enfermos mentales y sus familias, viéndose afectadas unas y otras
tras dicho proceso de reorganizacioén de servicios y recursos.

Las estrategias formales identificadas estan relacionadas sobre
todo al mantenimiento de una cobertura total en cuanto atencién pri-
maria de salud, los mecanismos establecidos por el sistema de Asis-
tencia Social cuyas particularidades se han apuntado anteriormente,
y los vinculados a las estructuras de Comercio y Gastronomia encar-
gadas del “Sistema de Atencién a la Familia”, estrategias guberna-
mentales que no son focales y que han estado sujetas a revisién y rees-
tructuracion. Por su parte, las estrategias informales, contingentes y/o
enddgenas articuladas estaban sobre todo rectoreadas por el ex grupo
del centro de salud mental de la comunidad, por lo que desaparecie-
ron al disolverse éste, a la vez que se perdié también un diagnéstico de
salud mental?' que, actualizado, permita trazar estrategias efectivas.

Vinculado a ello, los entrevistados insertos en las instituciones
de salud apuntaron que si bien todos los pacientes que sufren enfer-
medades mentales tienen acceso a las instituciones existentes en la
comunidad, la atencién en el nivel primario ya no es especializada en
tanto se realiza fundamentalmente a través de los médicos de familia.
Estos, a decir de un entrevistado:

[...] tienen la responsabilidad de atender también a esas personas en-
fermas, que llevan atencién psiquiatrica, lo que creo que no tienen
conocimientos ni el tiempo para dedicarle a los enfermos psiquiétricos
porque ellos tienen programas priorizados como el materno infantil,
los vinculados a los ancianos, las enfermedades propias que atiende
medicina interna. Supongo que les roba bastante tiempo porque cuan-
do trabajabamos juntos algunas veces les costaba trabajo a ellos en-
contrar un tiempo para hacer las interconsultas de los casos que ellos
querian que nosotros viéramos, porque para hacer la consulta a un pa-
ciente psiquiatrico a lo mejor estaba una recién parida afuera o estaba
otra persona con otra afeccién de mucha mas urgencia de lo que puede
ser un paciente psiquiatrico (ex miembro del CSMC, 3).

21 Actualmente no existe un diagnéstico de salud mental actualizado en la
comunidad, sélo se tienen los registros del realizado por el ex Centro de Salud Mental
Comunitario y la dispensarizacién que logran hacer los Consultorios del médico y la
enfermera de la familia
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Otro entrevistado afirma:

[...] Ahora cuando lo necesitan, el médico de la familia puede darles al-
guna receta pero hay medicamentos que deben ser cambiados al cabo
del tiempo y de eso sélo sabe el psiquiatra. Algunos de ellos va al cuer-
po de guardia del Hospital Psiquiatrico pero imaginate precisamente
el objetivo que tenia el equipo era reducir los ingresos y los gastos
hospitalarios en sentido general. De ello disminuyeron; era una gran
ventaja que los pacientes tras las crisis que se atendian en el hospital
de dia, unos dias luego regresaban al area de salud y ya nosotros lo se-
guiamos, las recaidas también eran menos (ex miembro del CSMC, 2).

Los médicos de familia afirman que ellos hacen “visitas de terreno” y
tienen dispensarizado a todos los enfermos pero tienen otros progra-
mas prioritarios como el materno-infantil (médico de familia 6), no
obstante, que ellos intentan ayudarles en lo que pueden (médicos de
familia 6 y 7), aunque afirman mas del 50% de las familias entrevista-
das que nadie los visita nunca (ver entrevistas a las familias).

Asi, si bien se reconoce una cobertura total de acceso a los servi-
cios de atencién a la salud mental, dicha atenciéon ha quedado redu-
cida a la intervencion en crisis en un nivel secundario de salud —por
la presencia del Hospital Psiquiatrico-y a la atencién no especializa-
da de los médicos de la familia, en tanto los enfermos o sus familia-
res acuden a uno u otro s6lo cuando creen necesitar medicamento
o cuando han entrado en procesos de crisis y tienen que ser hospi-
talizados. En tanto para mucho enfermos “[...] es mejor ir directo al
hospital” (familia 1), “cuando me hace falta medicamento a veces re-
suelvo en el hospital” (familia 13), “[...] mira ahora en estos dias él se
puso malito, yo tuve que ir a ver al médico de la familia para que le
mandara algo pero imaginate él toma parquizonil pero aqui no vie-
ne un psiquiatra a verlo” (familia 13). En este sentido cuando se les
pregunté a los familiares si accedian al Centro de Salud Mental que
ahora les correspondia en la cabecera municipal, sélo dos de las fa-
milias entrevistadas respondieron afirmativamente y coincidieron en
haber ido para poder “[...] renovar el tarjetéon de los medicamentos”
(familias 1 y 13), agregando uno de ellos “[...] es que es mas facil ir al
hospital” (entrevista 1).

Por otra parte, aunque sobreviven estrategias formales dirigidas
a la superacién de situaciones de vulnerabilidad social o riesgo de
pobreza, la desestructuracién sobre todo de los espacios y canales de
comunicacién entre los diferentes actores institucionales del territo-
rio ha debilitado estrategias informales que apoyaban este objetivo.
Asi, coinciden varios entrevistados en apuntar que, al resquebrajarse
el trabajo intersectorial, el apoyo brindado por otras instituciones en
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la movilizacién de recursos de la propia comunidad para apaliar las
situaciones mas vulnerables identificadas se ha visto muy afectado
(ex miembros del CSMC, 2 y 3; médico de familia 7), afirmando una
entrevistada que:

[...] aquellas eran soluciones en el momento, me entiendes, de forma
transitoria porque no era nada establecido. Lo necesitaban y nosotros
intentabamos ayudar de algtin modo con los recursos de la propia co-
munidad porque no habia mas all4 de eso; bueno, las ayudas de asis-
tencia social que se tramitaban como solicitud personal a través de la
trabajadora social pero pueden demorar afios, a veces cuando llegan,
la persona ya falleci6, eso nos pasé con algunas solicitudes de hogar
para ancianos discapacitados (ex miembros del CSMC, 2).

Dentro de las estrategias identificadas como desarticuladas, estan las
vinculadas a la atencién dirigidas a establecer espacios sistematicos
de talleres dirigidos a las familias de pacientes con discapacidades
mentales, el apoyo para la insercién laboral, la terapia ocupacional,
“[...] la terapia floral, medicamentos que eran menos costosos, mas
asequibles, menos invasivos, que se les explicaba al paciente cémo
usarlo y era muy favorable [...]. También se realizaba la relajacién
para el estrés, que era uno de los tratamientos fundamentales para
aliviar el estrés” (ex miembro del CSMC, 1); y otras dirigidas al apo-
yo para la obtencién de medicamentos por parte de las familias que
no podian trasladarse hasta el centro de salud mental a través de un
servicio de mensajeria con que contaba la farmacia o a través de la
trabajadora social, trasladada también a la cabecera municipal (ex
miembros del CSMC, 1, 2 y 4).

Se constata asi que aunque los enfermos tienen acceso a ser-
vicios de salud de atencién primaria general y acceden también a
servicios de atencién de nivel secundario cuando lo necesitan, los
servicios de atencién primaria especializados se han alejado de la
comunidad y con ellos las estrategias que deben apuntar a una aten-
cién integral que permitan evitar situaciones de crisis, reduzcan los
periodos de hospitalizaciéon de los enfermos, apoyen la superacién
de situaciones de pobreza o vulnerabilidad a ésta y favorezcan una
mejor calidad de vida.

En cuanto a las estrategias constituidas desde las instituciones
eclesiasticas interrogadas, se constaté que, aunque las mismas no han
tenido programas dirigidos especificamente a personas con discapa-
cidad mental o sus familias, algunas de ellas tenian ministerios enca-
minados a la ayuda de personas necesitadas, en los que se insertaban
varios de los enfermos parte de la muestra. Dichos programas, dos
desarrollados por la Iglesia catélica de la comunidad y uno por una
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Iglesia protestante, estaban dirigidos a suplir necesidades de medica-
mentos, vivienda y comida (lideres eclesiasticos 1 y 2); han quedado
detenidos por problemas estructurales internos y econémicos de las
instituciones. Ello ha reducido el papel jugado por estos actores insti-
tucionales en la superacion o apaleamiento de algunas de las situacio-
nes de pobreza o vulnerabilidad identificadas.

Se hace evidente entonces que, si bien es cierto que existen y per-
manecen estrategias derivadas sobre todo de las politicas sociales de
salud publica, la atencién primaria focalizada en este tipo de enfer-
mos, en la comunidad estudiada se han disuelto en un proceso de
reorganizacion de los servicios que ha limitado el acceso y ha desfavo-
recido una atencién integral.

APROVECHAMIENTO DE LAS ESTRATEGIAS EXISTENTES

Resulté notorio, con relacién al aprovechamiento de las estrategias
que existian -y las que atin se constatan-, el hecho de que algunas de
ellas estan limitadas por la presencia de prejuicios y estigmatizacio-
nes vigentes en el imaginario social vinculados a las enfermedades
mentales y a las personas que las padecen. En consonancia con ello
visualizan algunos de los entrevistados que en ocasiones se han visto
entorpecido por ejemplo procesos abiertos para la incorporacién la-
boral de pacientes cuyas enfermedades se los permiten, al encontrarse
poco apoyo por parte de administrativos, aun cuando existen los me-
canismos legales establecidos para hacerlo (ex miembro del CSMC,
3). Este puede ser uno de los principales motivos por los que casi un
35% de los enfermos parte de la muestra tienen ingresos inestables
encontrandose aptos para realizar algin tipo de trabajo.

En cuanto a las estrategias informales de movilizacién de recur-
sos y actores comunitarios son actualmente casi inexistentes aunque
algunos actores antes vinculados a ellas contintan intentando articu-
lar algunas, aunque casi de manera personal o desinstitucionalizada,
y por tanto desarticuladas de un proyecto antes integral. En este sen-
tido expresan dos actores entrevistados que “yo sigo ayudandolos en
lo que puedo, es que siguen algunos viniendo a mi [...], pero eso ya es
problema mio” (ex miembro del CSMC, 3); “[...] he tenido que expli-
carles a muchos que yo no puedo hacer nada por ellos, pero contindan
viniendo a mi, e imaginate trato de ayudarlos en lo que puedo” (ex
miembro del CSMC, 4).

Por otra parte, resulté también significativo que casi un 86% de
las familias entrevistadas tenian conocimiento de a quién debian di-
rigirse para solicitar algin tipo de ayuda y cuéles eran los espacios
existentes alternativos a los que podian acceder, aunque se visualiza
poca credibilidad en la posibilidad actual de acciones efectivas para
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“resolver sus problemas”, no obstante, durante las entrevistas se ob-
serva que los familiares entrevistados crean expectativas sobre la posi-
bilidad de que la entrevistadora pueda interceder institucionalmente,
aun cuando en un inicio se les explicaba los objetivos de esta investi-
gacion, lo cual puede estar condicionado por la intervencién directa
que durante mucho tiempo ha ejercido el Estado cubano sobre situa-
ciones o problematicas concretas.

De igual manera, el 100% de las familias entrevistadas acceden
a las instituciones de salud cuando necesitan atencién especializada
0 no, aunque como se ha apuntado la cercania de un servicio hospi-
talario de salud mental en el territorio, hace que muchos pacientes
acudan directamente a éste, por resultarle menos costoso que acceder
al Centro de Salud Mental que les corresponde ubicado en la cabe-
cera municipal (ex miembro CSMC, 4). No obstante, dentro de las
situaciones que fueron parte de la muestra, existen familias en las que
todos sus miembros padecen algtn tipo de enfermedad mental u otras
enfermedades, y por tanto ello limita el acceso voluntario a las insti-
tuciones, lo que unido al debilitamiento de estructuras especializadas
en el territorio refuerza situaciones de estados criticos de salud y de
condiciones de vida.

En cuanto al aprovechamiento de otras estrategias formales, éste
se ha visto limitado por las nuevas regulaciones de las mismas, que
han acompanado al proceso de reestructuraciéon econémica del pais
como resultado de la crisis global e interna. Se ha anotado con ante-
rioridad la reduccién existente en cuanto al acceso a medicamentos
libres de costo y al comedor del llamado “Sistema de Atencién a la
Familia” en tanto, tras nuevos procesos de verificacién que llevaron
implicitos variables de seleccion reestructuradas (ex miembro 4), que-
daron fuera de los beneficios de uno u otro programa de ayuda mas
del 50% de los pacientes cuyas familias fueron entrevistados. El im-
pacto de ello en la vida de las familias parte de la muestra no debe ser
desestimado por aumentar considerablemente los gastos en alimentos
y medicamentos.

Por otra parte, el aprovechamiento de las estrategias creadas por
instituciones eclesidsticas como parte de sus ministerios de benevo-
lencia y caridad se encuentran més mediados por la cercania o no al
sistema de creencias que profesan, al quedar desarticuladas las estra-
tegias de alcance mas general e incluyentes. Las ayudas monetarias
0 en especies se han visto en los udltimos afios mas limitadas a los
miembros de las congregaciones y de las cuales, dentro de la muestra
seleccionada, sélo tienen acceso un 18% de las familias interpeladas.
Estos programas, ademas, contintian estando desarticulados de las
estrategias gubernamentales.
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III. APUNTES FINALES

Al proponerse esta investigacién acercarse a los factores sociales que
median las relaciones entre salud mental y pobreza en un Consejo
Popular cubano de la actual provincia Mayabeque, se visualizaron ele-
mentos macro y micro sociales que precisan futuras investigaciones.

Los resultados expuestos apuntan hacia la necesidad de reeva-
luar la implementacién de estrategias estructurales sistémicas que,
en el contexto estudiado, tienen una incidencia negativa en los em-
pefios encaminados a evitar y superar situaciones de pobreza en el
pais. Ello resalta, a su vez, la necesidad de futuros estudios sobre
las potencialidades y limitaciones que tienen los diferentes actores
institucionales presentes en los diversos contextos comunitarios del
pais para una efectiva atencién integral a las personas que padecen
enfermedades mentales.

El uso de una estrategia metodolégica de estudio de casos, susten-
tada en la asuncién de una concepcién de la pobreza como fenémeno
multicausal y multidimensional, y de la comprensién de la relacion
dialéctica que se establece entre las estructuras sociales, los agentes
sujetados a éstas y su innegable influencia en la accién individual y
social; permiti6 llegar a ideas que no pretenden ser conclusivas, sino
mas bien propositivas e inquietantes.

En este sentido se constaté que las caracteristicas que presentan
las situaciones de pobreza identificadas en las que se insertan perso-
nas adultas que padecen trastornos mentales se distinguen en algunas
dimensiones de las constatadas en otros estudios sobre otros grupos
poblacionales en el pais. Asi, por ejemplo, el indice de hacinamiento
es bajo en estas situaciones, aunque el estado constructivo de las vi-
viendas es casi en su totalidad regular o malo.

No obstante, y en consonancia con las caracteristicas que asume el
fenémeno en el pais, el indice de alfabetizacién en los enfermos y sus
familiares es alto con un nivel de escolaridad medio. De igual manera,
el acceso a los servicios de salud es total en las familias entrevistadas,
aunque el acceso a servicios especializados de salud mental de atencién
primaria se ha visto limitado por el proceso de reestructuracién de los
servicios de salud publica en el pais, fenémeno que debe estar afectan-
do la carga hospitalaria?? de los servicios del segundo nivel de atencién.

Resulto significativo también que es alta la prevalencia de miem-
bros enfermos mentales en una misma familia, lo cual llama la aten-

22 Situacién muy criticada por estudiosos y decisores del area y fuera de ella, y
hacia donde se han dirigido importantes esfuerzos por subvertir. Esta situacién ha
constituido ademés un problema comin entre otros paises que, al igual que Cuba,
poseen un sistema de salud universal.

145



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

cién sobre las limitaciones que pueden tener algunas de éstas para
asumir la responsabilidad del cuidado y manutencién de sus miem-
bros enfermos.

Se debe subrayar que dichas situaciones de pobreza o vulnera-
bilidad estan ademés marcadas por los gastos que las familias deben
asumir en medicamentos y por ingresos que provienen en la mayoria
de los entrevistados de la caja de seguridad social por jubilacién, de
trabajos en el sector informal mal remunerados o de su insercién en
el sector estatal con bajos ingresos, lo cual se traduce en un per capita
familiar inferior a la canasta basica cuando se toma en cuenta la car-
ga de personas imposibilitadas para trabajar o cuyo acceso a puestos
laborales se ve afectado por la sobrevivencia en el imaginario social
de prejuicios y estigmatizaciones, factores que han sido visualizados
también en investigaciones que han indagado en otros contextos lati-
noamericanos (Acufia et. al., 2005).

A lo anterior se une la constataciéon de que ninguna de las fami-
lias identificadas reciben remesas del exterior, una de las principales
fuentes de ingreso para muchas familias cubanas (Rodriguez, 2008),
y que la ayuda en especies o monetaria desde las redes sociales en que
han logrado insertarse es también limitada o nula. Ello se comprende
cuando se analiza que varias de las familias tienen mas o todos sus
miembros con diversos padecimientos mentales, por lo cual la inser-
cién en redes de apoyo social es escasa.

Cuando analizamos la percepcién que tienen los diferentes acto-
res institucionales del territorio sobre las situaciones identificadas e
intentamos indagar sobre sus procesos de interaccién con éstas, resul-
t6 significativo, primero, el conocimiento por parte de todos los acto-
res gubernamentales y no, sobre la necesidad de un trabajo integral
e intersectorial para incidir efectivamente en la superacién de estas
situaciones, lo cual debe ser producto de la efectividad de una labor
previa regida por los principio que han guiado el trabajo comunitario
en salud mental (OPS/MINSAP, 2005); y segundo, el debilitamiento de
éste en la comunidad estudiada. Ello se ha traducido en una proble-
matica que inquieta a algunos y omiten otros en la medida en que se
relacionan con las situaciones identificadas o han sido afectados por
los procesos de reestructuracién.

Se observa ademads que los actores vinculados a las instituciones
de salud publica, perciben que existe actualmente un apoyo muy limi-
tado por parte de otros actores gubernamentales comunitarios para
poder intervenir efectivamente en mejorar las situaciones identifica-
das, lo cual se vincula a la necesidad de poder mejorar no sélo sus
estados de salud fisica y mental sino ademaés su calidad de vida en
sentido general.
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En cuanto a las estrategias identificadas que desarrollan los
actores institucionales para gestionar o posibilitar el acceso a ser-
vicios y recursos, se constaté una reduccion de las estrategias en-
dégenas durante los tiltimos dos afios vinculada a procesos de rees-
tructuracion de los servicios y que las estrategias gubernamentales
implementadas con un mayor alcance y generalidad en cuanto a
beneficiarios también han sido afectadas por los procesos de racio-
nalizacién y reestructuracién econémica del pais, aunque se man-
tienen vigentes y de ellas se benefician parte de los pacientes que
integraron la muestra analizada. No obstante, llama la atencién
que no se observan diferencias importantes entre las personas que
se benefician de ellas y las que ya no acceden en tanto las estra-
tegias constatadas estdan dirigidas fundamentalmente a apaliar las
situaciones de inseguridad alimentaria y la obtencién de medica-
mentos, gastos que han logrado cubrir las familias con estrategias
que van desde la hospitalizacion de los pacientes hasta el logro de
la incorporacién de estos a formas de trabajo informal. Unido a
ello, se debe dejar explicito que la existencia de otras estrategias
gubernamentales de amplio acceso, como los consultorios del mé-
dico de la familia, contintian desarrollando un papel importante en
la atencién primaria de salud aunque con una efectividad limitada
en el caso particular del grupo poblacional objeto de estudio por
las particularidades de sus padecimientos y por las irregularidades
que aun se constatan en la implementacién de acciones concretas
pautadas como las visitas periddicas a las familias y la actualiza-
cién sistematica de las “fichas familiares”, a través de las cuales se
dispensariza la comunidad y se pueden identificar situaciones de
vulnerabilidad econémica y social.

Por dltimo y en correspondencia con la intencién propuesta de
indagar en el aprovechamiento de las estrategias existentes, resulté
relevante que aun cuando todos los pacientes parte de la muestra y sus
familias tienen total acceso a servicios de atencién primaria de salud
general en la comunidad, muchos de ellos asisten directamente a los
servicios de segundo nivel buscando una atencién mas especializada
incluso cuando no se encuentran en crisis. Se constatd, ademas, que
ello estd condicionado por el traslado de los servicios especializados
de atencién primaria fuera de la comunidad, lo cual ha limitado el
acceso a éstos de pacientes y familiares, tanto por el gasto econémico
que representa como por la escasa visibilidad de la existencia del mis-
mo por parte de los entrevistados.

Como colofén se debe sefialar que los resultados obtenidos apun-
tan hacia la necesidad de investigar el impacto que han tenido los
procesos de reestructuracién en las diferentes areas de salud a nivel
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comunitario y nacional, e ir a la busqueda de alternativas viables que
no contradigan la imprescindible implementacién de procesos de ra-
cionalizacién econémica y estructural, ni pongan en peligro el pro-
yecto social por el que la Revolucién cubana ha apostado, y dentro del
cual la atencién a personas que padecen ausencia de salud mental ha
presentado relevantes resultados.
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CARCELY SALUD

UN ANALISIS DE LAS PRACTICAS SANITARIAS
EN CARCELES DE MENDOZA

INTRODUCCION

El tnico derecho que no puede ejercer una persona privada de su li-
bertad por cometer lo que socialmente entendemos por delito, es el de
la libertad de transito. Los demés derechos y garantias que suponen la
dignidad de las personas siguen vigentes en el encierro, esta premisa
queda garantizada en el art. 18 de la Constitucién Nacional Argentina
y en todo un marco legal que acompaifia esta instancia'. Por esta ra-
z6n, el Estado debe promover los derechos de los detenidos/as, entre
ellos, el derecho a la salud.

* Licenciada en Sociologia de la Universidad Nacional de Cuyo. Maestranda en Estu-
dios Latinoamericanos de la UNCuyo. Al momento de escribir el presente articulo,
cumplia funciones en el Servicio Penitenciario de la Provincia de Mendoza.

1 Entre ellos la Declaracién Universal de Derechos Humanos, el Pacto Internacio-
nal de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto Internacional de Derechos Econémicos
Sociales y Culturales, la Convencién Americana sobre Derechos Humanos y su Pro-
tocolo Facultativo de San Salvador (Salvador), la Convencién contra la Tortura y
otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes y su Protocolo Facultativo,
la Convencion sobre los Derechos del Nifio (art. 75, inc. 22, de la Constitucién Nacio-
nal), la Ley 24660 y Reglamento General de Procesados (Decreto 303 del 26 de marzo
de 1996) y todas las Leyes Provinciales de Ejecucion que se han adherido a aquella,
la Ley 26529 Nacional (Derechos del Paciente).
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Por otro lado, el Derecho a la Salud implica la obligacién del Es-
tado no sélo de proteger la ausencia de enfermedad, sino que fun-
damentalmente debe promover el disfrute del mas alto nivel posible
de salud fisica y mental®. Pese a esto, las carceles argentinas son co-
nocidas por el hacinamiento y las enormes cantidades de hombres y
mujeres victimas de malos tratos y torturas como préacticas habituales
para mantener el orden.

Actualmente la carcel es una institucién publica, la respuesta mas
violenta y, a la vez, legitima del Estado frente al problema del conflicto
social. En este marco, el cuidado de la salud de los detenidos/as esta a
cargo de los Servicios Penitenciarios. Esto convierte a la carcel en una
institucién total’, ya que crea estructuras paralelas a las existentes en
el sistema publico para brindar el servicio, generando menor calidad,
mas gasto y, sobre todo, que se subordine la atencién de los detenidos/
as a los objetivos de la institucién, promoviendo el monopolio peni-
tenciario y la invisibilizacién de las violaciones de los derechos de las
personas alli alojadas.

Estos mecanismos inherentes al sistema responden a légicas que
estan ocultas en discursos sobre la funcién social de la carcel actual.
Visualizarlos y explicitarlos a través de su estudio muestra las con-
secuencias que estas practicas producen en la calidad de vida de los
detenidos/as y en relacién al ejercicio de sus derechos.

Se entiende la salud como un proceso continuo, no como condi-
cién opuesta a la enfermedad, sino como una construccién vinculada
a las condiciones y formas de vivir de la persona, de relacionarse con
el medio, atravesada por la dimensién fisica y la dimensién social,
psiquica y cultural que interactian en forma permanente y condicio-
nan los procesos de vida, enfermedad y muerte. En virtud de esto y
en un marco de profundas desigualdades sociales en el que no todos
tienen las mismas posibilidades de satisfacer la necesidad, la salud es
un derecho.

¢Coémo funciona el sistema de atencién a la salud en la carcel
de Mendoza? ¢Cuél es el marco legal de la problematica? ¢Cuales
son los derechos en materia sanitaria de las personas privadas de su

2 Art. 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos y Sociales.

3 El concepto de Institucion total serd definido por Goffman en su libro Internados.
Ensayos sobre la situacion social de los enfermos mentales, como “un lugar de resi-
dencia y trabajo, donde un gran ntimero de individuos en igual situacién, aislados
de la sociedad por un periodo apreciable de tiempo, comparten en su encierro una
rutina diaria, administrada formalmente”. Segtin este autor, se caracterizan, entre
otras cosas, porque todos los aspectos de la vida pasan por un mismo lugar y bajo
una misma y tnica autoridad que determina el objetivo de todas las acciones que alli
se desarrollan.
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libertad? ¢Cudles son los inconvenientes que tienen los detenidos/as
para efectivizar su derecho a la salud? ¢;Cuadles son las politicas pu-
blicas en materia sanitaria en contextos de encierro? ¢Qué beneficios
puede traer la independencia total del servicio de salud del sistema
penitenciario como una prestacién del Ministerio de Salud y no del
Servicio Penitenciario? Estas preguntas fueron algunas de las que
guiaron este estudio.

El trabajo que sigue a continuacién es producto de un estudio
que tuvo por objetivo analizar las practicas sanitarias dentro de las
carceles de Mendoza y su relacién con la efectivizacién del derecho
a la salud de las personas privadas de su libertad. Relacionando las
dinamicas de acceso a la salud, las conceptualizaciones que subyacen
en la mirada de los profesionales y los detenidos/as sobre la problemé-
tica y, en este sentido, la resignificacion que le asignan a la salud en el
contexto de encierro.

El analisis critico de esta realidad quiere ser un aporte a los es-
tudios que intentan desnaturalizar el rol asistencial que en el mejor
de los casos asume el Estado frente a la pobreza en los paises latinoa-
mericanos. Y poner en cuestiéon desde qué concepciones se esta tra-
bajando la reconstruccion del sujeto que ve amenazado un proyecto
de vida y queda a expensas de una institucién publica que duda de
su condicién humana y anula a la persona, prohibiéndole también la
posibilidad de repensarse.

Guia esta investigacién la intencién de rescatar la voz de los im-
plicados para darle sentido a la busqueda de alternativas a la proble-
matica atendiendo a consecuencias subjetivas. Es movilizada por la
experiencia de caminar casi dos afos las carceles de la Provincia, el
trabajo en una de las divisiones de psicologia de la institucién y el
acompafniamiento comprometido a las personas privadas de su liber-
tad. Este estudio también es fruto del dolor, el desanimo y la espe-
ranza de quien trabaja en estos contextos y lucha por el respeto a la
dignidad del otro.

LA CARCEL Y SU FUNCION SOCIAL EN EL MODELO ACTUAL

La funcién social que se le asigna a la institucién carcel se ha interpre-
tado de diferentes modos a la largo de la historia. Se asocia su existen-
cia a la esencia del Estado como ente organizador de la vida social y
garante de las relaciones sociales de explotacion.

En su origen, su funcién social fue analizada como el disciplina-
miento de la clase trabajadora, en un contexto donde el sistema de
produccion capitalista empezaba a consolidarse y que en lo discursivo
se legitima en el fin de resocializar al delincuente para que se adapte
a la sociedad. En ese contexto la carcel hara las veces de re-educador
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de la persona, a través del trabajo y la educacién, principalmente, ade-
mas del control y el disciplinamiento (Daroqui, 2009).

Sin embargo, a medida que fue desarrollandose el modo de pro-
duccién capitalista, sus necesidades fueron variando y, entre ellas, el
lugar que ocuparia el Estado. A fines del siglo XX, especificamente
para los afios noventa, fue necesario a tal fin la reduccion de la inter-
vencion estatal en los paises latinoamericanos en determinadas areas,
que disminuyeran asi las pretensiones del Estado de apropiarse de
los recursos que demandaria la correspondiente gestiéon. Esto rede-
finié nuevos limites y roles. Al renunciar el Estado a su funcién in-
tegradora y reguladora, cede al sector privado, al mercado, servicios
que antes brindaba. Renuncia también a obtener de la sociedad los
recursos necesarios para su funcionamiento y, lo que es més impor-
tante aun, renuncia a su funcién de redistribucién de los mismos. A
menos intervencién, menos participacién en el excedente que puede
redistribuir. Estos espacios vacios los cubrira el sector privado trans-
formando las légicas de esas prestaciones. Légicas que ya no se miden
en funcién del derecho del ciudadano sino que se miden en funcién
del mercado. El Estado no desaparece, ahora su funcién integradora
queda relegada a la represién y el mantenimiento del orden necesario
para el desarrollo del capital. La funcién de la céarcel no es ya la de
disciplinamiento sino la de depésito del excedente social que no sirve
en el mercado laboral. Lo que muchos autores denominaran el paso
del Estado Social al Estado Penal (Wacquant, 2010).

Este uso del encierro se traduce en el aumento exponencial de las
poblaciones penales en América Latina desde la implementacion del
modelo neoliberal. Segtn cifras oficiales, la tasa argentina de encarce-
lamiento penitenciario entre 1996 y 2005 pasé de 71,5 a 143,6%. Para
representar graficamente este aumento, vemos que en 1996 habia en
la Argentina 25.163 personas privadas de su libertad —sin contar de-
tenidos en comisarias—, en el afio 2005 este ntiimero crecié a 55.423,
el doble en nueve afios; para seguir creciendo a menor ritmo y encon-
trarse, segin el Censo Nacional Penitenciario 2010, en 59.227 (Minis-
terio de Justicia y Derechos Humanos, 2012).

El endurecimiento de penas que habilita este Estado Penal provo-
ca el crecimiento de la poblacién carcelaria produciendo hacinamien-
to y generando atin mas violencia dentro de la institucién, institucién
que ha demostrado no sélo no cumplir con la funcién explicita sino
que generara la reincidencia de gran parte de las personas que alguna
vez pasan por alli.

Las caracteristicas de la poblacién penal dan cuenta de la pena-
lizacién de la pobreza expuesta. Se seguirdan tomando para el anélisis
las cifras proporcionadas por el Ministerio de Justicia y Derechos Hu-
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manos de la Nacién, aunque cabe mencionar cierta dificultad respecto
de la confiabilidad de los datos, ya que los mismos son enviados por
los servicios penitenciarios provinciales sin ningtn tipo de auditoria.

Para el afio 2010, el 46% de la poblacién penal privada de su li-
bertad se encontraba procesada. Esto implica estancias de entre ocho
a diez meses en las carceles sin condena y con grandes probabilidades
de quedar libre luego del juicio, detenidos por delitos callejeros o sim-
plemente condenados por pertenecer a barrios considerados peligro-
sos. La poblacién es predominantemente masculina y joven.

En este mismo censo se observa que el 68% tenia entre 18 y 34
afios. En cuanto al nivel educativo, el 38% alcanzaba el nivel prima-
rio de instruccién, un 25% no lo habia terminado y un 7% no estaba
escolarizado. El 43% de la poblacién penal total estaba desocupada al
momento de ingresar, el resto de la poblacién se repartia en distintas
areas del mercado informal de trabajo.

Un dato més que revela esta situacion tiene relacién a los delitos
con mayor mencién. En la Argentina, para el 2010, aproximadamente
el 43% de la poblacién estaba detenida por robo o hurto, muy por de-
bajo le seguian los delitos de homicidio, en su mayoria en un contexto
de robo, y la infraccién de la Ley de estupefacientes.

Estos datos nos aproximan a la idea de que el Estado actual se
limita a gestionar la miseria que produce en su activa funcién en un
sistema de produccién capitalista. Como afirma Daroqui, se asume
como “la nueva funcién que estaria cumpliendo la carcel: la cristali-
zacioén o perpetuacion de la exclusion de sus clientes-productos, me-
diante la confirmacién de su anulacién social, econémica, cultural y
personal; y en muchos casos directamente su eliminacién fisica (su
anulacién vital)” (Daroqui, 2007: 29).

Resulta interesante en este estudio profundizar en algunos aspec-
tos de las trayectorias que se depositan en este espacio, y como han
transitado sus procesos de salud-enfermedad.

LA SALUD COMO PROCESO
En este marco institucional, el analisis de las précticas sanitarias
implica mencionar algunos postulados previos. Se entenderd por sa-
lud el concepto propuesto por el Programa de Salud Publica y Salud
Comunitaria de FLACSO Argentina, que define a la salud como “una
construccion histérica, social, cultural y subjetiva, de caracter multi-
determinado, que ha variado a lo largo del tiempo y que, a la vez, va-
ria y adquiere diferentes connotaciones y significados segtin distintos
contextos y grupos sociales” (FLACSO, 2011: 17).

Como se menciond anteriormente, este proceso de continuo cam-
bio que es la salud, se ve influenciado por determinantes sociales, bio-
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l6gicos, ambientales y culturales por lo que requiere de la persona una
constante adaptacién al medio en el que vive. La salud dependera de
la forma en que el hombre se relacione con los procesos de reproduc-
ci6én de la sociedad, de la situacién econémica, de las condiciones de
empleo, de la organizacién de las politicas publicas, de condiciones de
infraestructuras baésicas, etc. En este sentido es imposible disociarla
del hombre y su contexto.

La salud est4 estrictamente relacionada a las trayectorias de las
personas, a sus estilos de vida vinculadas a su lugar en la reproduc-
cién de la vida social, al trabajo, al lugar donde vive, al ambiente en el
que desarrolla su vida; y también a las posibilidades de acceder al ser-
vicio de salud, ya que esas caracteristicas condicionan igualmente los
procesos de apropiacién de los bienes, productos y servicios sociales.

En un contexto como el latinoamericano, con marcados niveles
de desigualdad, el Estado debe garantizar la satisfaccion de esta nece-
sidad bésica que se transforma asi en un derecho. Desde este enfoque
se evaluara como saludable todo lo que condicione el transito del pro-
ceso salud-enfermedad en la vida de una persona.

Este concepto quiere separarse de la idea de salud como la ausen-
cia de enfermedad que repara sélo en la dimensién biolégica y fisica,
y que no entiende la salud dentro de un marco histérico y social.

El modelo vigente, denominado modelo biomédico, piensa a la
persona en tanto cuerpo con un organismo que se rige por Leyes uni-
versales y entiende que las enfermedades tienen una tnica causa es-
pecifica. Mientras que el modelo biomédico atiende el sintoma del in-
dividuo y lo considera un objeto de necesidad; el modelo que entiende
la salud como un proceso trabaja desde un enfoque de derechos, con
una visién mas integral de la problematica, valorando los procesos y
atendiendo a la persona.

La vision del modelo biomédico desde la que se ha trabajado du-
rante mucho tiempo en Argentina reduce no sélo lo que se entiende
por salud, sino también la accién del Estado frente al problema, le-
gitimando la desigualdad reinante al no reconocer estas diferencias.

En un marco histérico, la salud, como el resto de los servicios
que ofrece el Estado, también sufrié el deterioro como producto del
cambio de funcién del Estado en un contexto neoliberal. La mercan-
tilizacién de los servicios generé que sélo puedan acceder a una salud
de calidad quienes pueden pagarla, profundizando los procesos de ex-
clusién, ya que quienes no pueden hacerlo, acceden a la abandonada
salud publica, que cuenta cada vez con menos recursos: y que, como
rezago de los noventa, se ofrece focalizada a través de programas para
intentar abarcar mas demanda; respondiendo a los problemas basicos
que hacen a la supervivencia (Lépez Arellano, 2004).
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Poder acceder sé6lo a programas estandarizados, con pobres re-
cursos y que atienden sélo los problemas béasicos de salud, por no po-
der pagar un servicio de mejor calidad, también reproduce desigual-
dad e impacta significativamente en el cuerpo, la calidad de vida y el
ejercicio del derecho.

Desde aqui interesa seguir pensando la problematica, ya que la
poblacién privada de libertad hoy, es la que ha transitado y transita los
procesos vitales atravesados por condiciones de pobreza y exclusion.
Situacién que impacta no sélo en la salud, sino en sus destinos y for-
mas de percibir el mundo.

EL TRATAMIENTO. UNA APROXIMACION AL LUGAR DE LA SALUD
DENTRO DE UNA CARCEL
Como se mencioné anteriormente, en lo discursivo el encierro se legiti-
ma desde la funcién resocializadora que dice cumplir. Este discurso tiene
su marco legal en la Ley n° 24.660, Ley de Ejecucion de la Pena Privativa
de la Libertad, promulgada en 1996, que contiene los principios y moda-
lidades con los que se ejecutara la pena de una persona que ha sido con-
denada por cometer un delito. Conforme a este texto, la ejecucién de la
pena “tiene por finalidad lograr que el condenado adquiera la capacidad
de comprender y respetar la Ley, procurando su adecuada reinsercion so-
cial, promoviendo la comprensién y el apoyo de la sociedad”. Y para esto,
“el régimen penitenciario debera utilizar, de acuerdo con las circunstan-
cias de cada caso, todos los medios de tratamiento interdisciplinario que
resulten apropiados para la finalidad enunciada” (Ley n° 24.660, Art.1).
Esta Ley, inscripta en la tradicién de la carcel como lugar que
puede y debe resocializar, reeducar, convertir, cambiar a la persona
que ingresa, propone hacerlo a través de un tratamiento: trabajo y edu-
cacion en el mejor de los casos, ademas de una serie de imposiciones
sobre las conductas que debe aprender la persona para adaptarse so-
cialmente. Sin embargo, la céarcel actual, cdrcel real, ha negociado es-
tas premisas con el fin de mantener el orden en las instituciones cada
vez mas atestadas de gente, anulando, subordinando y sometiendo a
la persona, que ademas de perder el derecho a su libertad de transito
en el medio libre, también lo pierde en el interior de los complejos, ya
que cualquier actividad que pueda proponérsele quedara sujeta a las
normas de seguridad que evitan potenciales conflictos, y que vive en
condiciones tales que anula el resto de sus derechos (Daroqui, 2011).
En lo referido a la salud, la Ley explicita en su articulo 143 que “el
interno tiene derecho a la salud”. Lo que implica que: “debera brin-

4 Toda vez que la Ley se refiera al interno/a hard mencién a lo que desde este tra-
bajo se entiende por detenido/a. Se marca la diferencia porque la palabra detenido/a
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dérsele oportuna asistencia médica integral, no pudiendo ser interfe-
rida su accesibilidad a la consulta y a los tratamientos prescriptos”.
Este postulado deberia tener su correlato en otro del mismo texto: “el
régimen penitenciario debe asegurar y garantizar el bienestar psico-
fisico de los internos” (art. 58). El fundamento del mismo es que si el
detenido/a padece algtn tipo de enfermedad o malestar, dificilmente
pueda asimilar el régimen progresivo destinado a su resocializacién.
Por dltimo, la norma establece el “caracter integral que debiera tener
la asistencia médica, implicando todas las especialidades de la medi-
cina, y asi tener un diagnéstico del interno que se acerque mas a su
realidad” (Ley n° 24.660, Arts. 143 y 58).

En cuanto a lo procedimental, la Ley establece que “al ingreso o
reingreso del interno a un establecimiento, debera ser examinado por
un profesional médico. Este dejara constancia en la historia clinica
de su estado clinico, asi como de las lesiones o signos de malos tratos
y de los sindromes etilicos o de ingesta de drogas, estupefacientes o
cualquier otra sustancia téxica susceptible de producir dependencia
fisica o psiquica, si los presentara” (Ley n° 24.660, Art. 144). Este es el
primer contacto, y muchas veces el tnico, que tienen detenidos/as con
el 4rea de sanidad, al ingresar. La institucién deja registro del estado
del cuerpo que recibe, luego vendra el periodo de observacion, donde
los médicos hacen un diagnéstico del ya condenado que se asentara
en una historia criminolégica que debera mantenerse actualizada, lo
que implica, segtin se afirma en la Ley, que debiera verse al detenido/a
cada seis meses.

La misma Ley posiciona a la persona que entra al servicio no
como un sujeto de derecho frente a la salud, sino como un bien a ad-
ministrar. No sélo posiciona asf a la persona sino también a la salud y
su funcién dentro de la carcel.

Los servicios sanitarios en las carceles son penitenciarios. El he-
cho de que los profesionales tengan estado penitenciario, entre otras
cosas, y conforme a la Ley n° 7.493 del Personal Penitenciario, supone
que “deben cumplir subordinacién y respeto al director y a lo superio-
res jerarquicos, cuyas ordenes estan obligados a cumplir” y “someter-
se al régimen disciplinario” (Ley n° 7.493, Art. 7 y 8). Implica también
que son funcionarios del Ministerio de Gobierno, Trabajo y Justicia y
no del Ministerio de Salud.

En lo que a infraestructura se refiere, son servicios médicos de
baja complejidad que en cada establecimiento penitenciario son coor-
dinados por un Departamento de Sanidad que depende de la Direc-

que aqui se usa quiere referir a una situacién transitoria de la persona, no a una
caracteristica de la misma. Se esta detenido/a, pero se es interno/a.
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cién General del Servicio Penitenciario. Aunque esto no esta clara-
mente establecido. Si bien la Ley dispone que la salud es parte del
tratamiento y en ese sentido debe ser regulado por el Departamento
de Tratamiento, en los reglamentos de la Ley esta funcién se desdibuja
y en los penales el drea esta a cargo del Departamento Administrativo.

En el area de Psicologia, drea que si esta a cargo del Departamento
de Tratamiento, se realiza al ingreso una entrevista que indaga sobre
los antecedentes familiares, clinicos, judiciales, de conductas hetero y
autoagresivas, de consumo de sustancias y, finalmente, preguntas en
relacion al hecho que se le imputa. En el caso que la persona fuera
condenada, se lo entrevista nuevamente y se inicia desde este area la
historia criminolégica del detenido, indagando atin mas sobre los ante-
cedentes familiares y su conducta delictiva. Por su parte, la normativa
dice al respecto de esta area, que debe tender a promover el desarrollo
integral del detenido y evitar la desocializacién de la persona.

Con todo esto, si nos limitaramos sélo a un anélisis desde el dis-
curso escrito, queda por demés claro la funciéon administrativa que se
le asigna a estas areas referidas a la salud en este contexto y por parte
de quién debe garantizarla, el Estado.

Adn sin mencionar que a partir del momento en que la persona
ingresa, recae sobre él o ella el encierro y sus consecuencias, el encie-
rro provoca en la persona que lo padece problemas fisicos, psicolégi-
cos y sociales. Las probabilidades de contraer una enfermedad no sélo
por contagio sino por las condiciones en las que viven, como asi tam-
bién de sufrir ataques fisicos y hasta de morir son més altas que en el
medio libre. Se produce un efecto des-socializador que modifica las
conductas dentro vy, luego, cuando le toca salir. Frente al desorden los
detenidos/as suelen ser catalogados como personas con rasgos antiso-
ciales, pero que vistos de otra manera podrian responder a forzados
procesos de adaptacién a un contexto tan adverso.

En esta definicién ambigua de la salud se define, y atin de ma-
nera mas confusa, el tratamiento. El tratamiento penitenciario queda
definido por la educacién que reciban y el trabajo que puedan realizar
dentro del penal.

Estas actividades seran evaluadas y recompensadas con conducta
y concepto. La Ley contempla en sus articulos 100y 101, que “el inter-
no ser calificado de acuerdo a su conducta. Se entendera por conduc-
ta la observancia de las normas reglamentarias que rigen el orden, la
disciplina y la convivencia dentro del establecimiento [...]. El interno
seré calificado, asimismo, de acuerdo al concepto que merezca. Se
entendera por concepto la ponderaciéon de su evolucién personal de la
que sea deducible su mayor o menor posibilidad de adecuada reinser-
cion social” (Ley n° 24.660, Arts. 100y 101). Esto es un valor numérico
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que representa el esfuerzo del detenido/a por asimilar el tratamiento y
que lo acerca a los valores ideales que lo acercan a la calle.

Sin embargo, la eterna problematica de la falta de recursos e in-
fraestructura, sumada a las légicas internas de premios y castigos,
hacen que las posibilidades de estudiar y trabajar en los penales sean
escasas cuando no nulas.

LAS MIRADAS DE LOS IMPLICADOS

El estudio realizado indagé sobre distintos aspectos de la problemé-
tica: las contradicciones en las condiciones materiales en las que se
promueve la salud, la medicacién como herramienta de control, la
percepcion de quien padece un problema de salud, la escasez de re-
cursos, el acceso a la salud de quien esta privado de su libertad, las
distintas definiciones de tratamiento y la seguridad como mediadora
del proceso.

El trabajo de campo se realizé en el complejo I, Boulogne Sur
Mer, complejo en el que trabajé diez meses en el area de Psicologia,
y en la Unidad III, el Borbollén Carcel de mujeres de la provincia de
Mendoza, en la que actualmente trabajo en un taller de radio.

Se entrevist6 a médicos, psiquiatras, un odontélogo, psicélogos y
personas privadas de su libertad, hombres y mujeres. Si bien se esta-
blecieron entrevistas formales en un marco determinado, cabe men-
cionar que las caracteristicas restrictivas de la institucién dificultaron
el normal desenvolvimiento de lo planeado. El personal de la institu-
cién en escasas oportunidades permitié que se grabaran las entrevis-
tas. Por su parte, los detenidos/as no presentaron inconvenientes para
ser grabados, sin embargo, avanzado el trabajo de campo, pudo notar-
se que el discurso cambiaba cuando el tema era tratado en una charla
casual o en algin otro espacio que no fuera penitenciario, a saber en la
biblioteca de la escuela o en el marco del espacio radial. De modo que
se opt6 por seguir buscando indagar con esta modalidad.

Las entrevistas a los profesionales buscaron captar las formas en
las que se ejecutan las pautas establecidas, las concepciones que sub-
yacen a su practica en cuanto al paciente, a la institucién y a la tarea.
Las entrevistas a los detenidos/as buscaron captar las concepciones
que subyacen a la idea de la salud y la atencién en el encierro y resca-
tar experiencias que puedan compararse con los datos cuantitativos y
los documentos escritos.

Previo al trabajo de entrevistas se realizé un sondeo a una mues-
tra representativa de toda la poblacién penal de Mendoza, consultan-
do sobre el acceso y la calidad de los servicios que recibian, entre ellos,
la salud. Esta instancia sirvié para captar las principales deficiencias
y orientar las entrevistas.
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EL CONTEXTO: LA CARCEL MENDOCINA

El Servicio Penitenciario de Mendoza tiene a su cargo cuatro carceles,
cuatro unidades penales y siete alcaidias, y aloja en total una pobla-
cién penal de més de tres mil personas al momento de realizar este
estudio. Cada uno de estos lugares tiene distintas caracteristicas ya
que alojan personas en diferentes momentos del régimen progresivo
de la pena. Una sola de las unidades y una alcaidia del Servicio alojan
mujeres en cualquiera de sus momentos dentro del régimen, el resto
son lugares para hombres®.

Otro criterio de alojamiento es la situacion judicial del detenido/a:
procesados y condenados, a su vez, los condenados separados por la
fase que transitan en sus condenas.

La carcel méas superpoblada con casi el 40% de la poblacién penal
de Mendoza, es la que data de mas tiempo. Un fuerte construido hace
mas de 106 afios, en pésimas condiciones, que aloja a hombres de méas
de 21 afnos, en su mayoria, procesados, es decir, inocentes en tanto la
Ley pueda demostrar lo contrario.

La cércel de Mendoza tiene larga historia en materia de interven-
ciones de organismos de derechos y organismos estatales, debido a
sus condiciones materiales y de tratos inhumanos. Para el afio 2000,
con la poblacién reducida a la mitad de lo que es actualmente, el Ser-
vicio Penitenciario de Mendoza contaba sé6lo con dos unidades y una
granja penal. Vivian en un mismo lugar 1.500 personas completamen-
te hacinadas. Por razones que aun se investigan, explota en marzo de
ese afio un violento motin donde se quemo parte de este complejo.

En el 2004, afio en el que murieron entre suicidios y muertes vio-
lentas, 16 detenidos, y por una accién legal iniciada por un grupo de
abogados mendocinos, la Comisién Interamericana de Derechos Hu-
manos dispuso una serie de medidas provisionales para las peniten-
ciarias de la provincia que recién se levantaron seis afios después, de-
jando como saldo una serie de mejorias que si bien han marcado una
diferencia positiva, atin distan mucho de ofrecer condiciones de alo-
jamiento dignas para las personas que viven en ellas (Salinas, 2011).

Los registros indican que entre el 2008 y el 2009 murieron en las
carceles de Mendoza 19 detenidos, de los cuales12 fueron suicidios®.

Agravando estas condiciones, a principio de 2011 se dieron a
conocer unos videos filmados por personal penitenciario en los que
pueden verse claramente practicas de tortura a las que someten a de-
tenidos de uno de los complejos. S6lo una muestra de las condiciones

5 Con excepcion de la carcel de San Rafael que por la lejania aloja hombres y muje-
res, procesados y condenados, aunque el total de mujeres alli alojadas no supera a diez.

6 Ver <http://www.losandes.com.ar/notas/2009/7/27/policiales-437236.asp>.
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en las que deben sobrevivir las personas privadas de su libertad en la
provincia de Mendoza.

EL TRATAMIENTO PENITENCIARIO

Las entrevistas con los profesionales de la salud permitieron vislum-

brar aspectos de las practicas de médicos y psicologos que se anclan

en las légicas penitenciaras y ayudan a comprender la problematica.
En los dos establecimientos donde se trabajé, las instalaciones

para el servicio sanitario eran sumamente precarias, viejas y descui-

dadas, cuando no inexistentes para algunas especialidades.

“[...]1a carcel de mujeres no es apta para atender a mujeres con pro-
blemas de salud, los consultorios estan en la capilla, las mujeres enfer-
mas suben escaleras pero, ademas, no hay lugar para atender gineco-
l6gicamente a nadie” (Médico de la unidad de mujeres).

En la carcel de hombres la parte de sanidad no tiene consultorios, sino
un gran espacio separado por tabiques que hacen las veces de lugares
de atencion, sin techo, de modo que se comunican entre si. Ademas,
desde un entrepiso que hay arriba, donde est4 la parte administrativa
de la divisién, puede verse lo que el médico hace con el paciente.

En esta area, donde atienden médicos y psiquiatras, en algunos
casos suele haber personal de seguridad presente en las consultas a pe-
dido de los profesionales, que por miedo, prefieren no quedarse solos.

En este mismo complejo, quienes ingresan y deben ser atendidos
por sanidad, esperan en un celdén que no tiene luz y que funciona,
a la vez, como bano debido a las largas horas que deben esperar alli.

Es llamativa la falta de profesionales que trabajen en la salud den-
tro de las cérceles. Esta escasez implica que sean pocos lo que tienen
que repartirse mas trabajo y que esto afecte directamente a la calidad
del servicio que brindan. Esta ausencia, que no es accidental, deja ver
las prioridades y en ella los ejes del tratamiento, ya que a la hora de
convocar personal para trabajar en la institucién, la prioridad es el
area de Seguridad. No se convoca personal en estas areas y tampoco
se trabaja en la formacién del mismo.

La administracién de los escasos medicamentos esta a cargo del
4rea de Sanidad y el ansiolitico corre con demasiada frecuencia. Debi-
do a la falta de tiempo y también a la posicién desde la que trabaja el
profesional, la prescripcién de este medicamento no implica un acom-
pafiamiento personalizado, sino que mas bien responde a la demanda
del detenido/a frente a la imposibilidad de dormir o evitar el consumo
de otras drogas. Incluso, en muchos casos, es la moneda con la que se
intercambian otras cosas adentro.
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“[...] la psiquiatra le sacds una audiencia, te llaman, y le decis: “hace
frio, no puedo dormir, ;no me puede dar una pastilla, algo?”, y te da
Clonazepam. No te preguntan si estds mal, por qué las querés, nada.
Por sentarse en frente te dan una receta de un Clonazepam y chau”
(Oscar, detenido en BSM).

Para el detenido/a la medicacién, que en la mayoria de los casos se tra-
duce a dos clonazepam por dia, est4 asociada al descanso, a dormir y
a olvidarse del encierro. Este medicamento genera adiccién, de modo
que al salir las consecuencias son importantes y no es un tema que el
profesional que prescribe considere. En varias oportunidades quedé
claro que no necesariamente la prescripcién de medicamento tiene
relacién a algitin problema, sino més bien a la sola demanda. Este es
un consumo que se inicia generalmente en el penal.

El problema de la medicacién es un caso representativo de lo que
pasa generalmente con lo que se denomina tratamiento. El tratamien-
to esta estandarizado para cualquier necesidad que tenga el detenido.
La respuesta es siempre la misma, asociada a los escasos recursos
disponibles y a la visién del profesional que considera todo malestar
manifestado como potenciado, producto del encierro y, en esa medida
lo descalifica. Esta descalificacién muchas veces implica también la
omisién de la atencién. Para el detenido/a esto se traduce en la sensa-
cién de que no son tratados como corresponde, que no son escucha-
dos y que lo que les dan o hacen no es lo que necesitan.

“[...]1y tenés que pedirle a la enfermera que te de un turno, si estas
enfermo y con fiebre, con suerte la semana que viene te van a atender
cuando ya estés sana... aca es asi. Entonces cuando estds enfermo, te
estas por engripar, empezas a hacerte vapor sola, gracias a Dios ahora
hay agua, porque antes no habia agua caliente, entonces te hacés vapor
sola, pedis un paracetamol, te tomas un té manzanilla...un té de limén
y tratas de... porque acé no hay ni siquiera medicacién. La medicacién
que hay es la que hacen en laboratorio, la mas barata, que me ha pasa-
do que se me ha subido la presién porque al ser tan comun la pastilla,
yo tomaba otra marca y se nota la diferencia, y al tomar esta pastilla
se me descontrolé todo. Entonces cuando llegué y no me dieron la me-
dicacion, porque la doctora no me podia atender, entonces como vie-
ron que estaba bien al principio... eh, me suspendi6 la medicacién...”
(Sandra, detenida en la Unidad III).

Las areas de sanidad y psicologia trabajan como estancos separados,
con escasa articulaciéon. Toda vez que el area de psicologia detecta
algtin problema de salud hace la derivacién por escrito a sanidad, de-
rivaciones que no son normalmente atendidas en tiempo y forma, o
que jamas son atendidas.
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En el area de psicologia se detecta una dindmica que condiciona
fuertemente su funcién. Entre las tareas cotidianas del psicélogo esta
la de registrar el estado del detenido/a al ingreso, registrar también su
estado una vez condenado/a, entrevistar para hacer un informe cuan-
do los detenidos/as piden acceder a un beneficio y, finalmente, entre-
vistar a quienes se autolesionan o estan castigados. Estas entrevistas,
si bien discursivamente, pretenden atender el estado de angustia de la
persona; institucionalmente, quieren dejar registro de que la persona
ha sido atendida ante la eventual posibilidad de que otro de estos epi-
sodios lo lleve a la muerte.

La Ley de ejecucién privativa de la libertad regula la normativa
del régimen progresivo de una condena. Esto implica que a medida
que el condenado/a va transitando su pena, y siempre que acomparie
con buenas evaluaciones en la conducta y el concepto, podra ir pro-
gresando y accediendo a los distintos beneficios que propone la Ley,
esto es: fase de confianza, periodo de prueba y dentro de ella: salidas
transitorias, libertad asistida o libertad condicional, en algunos casos
también visitas especiales. Quien finalmente decide otorgar el benefi-
cio solicitado es el Consejo Correccional, conformado por los jefes de
las Aéreas de Tratamiento (Trabajo, Tratamiento psicolégico, Trata-
miento Social y Educacién), Seguridad, Sanidad y Asesoria Juridica
de cada complejo, en funcion de los informes que se realicen sobre el
demandante.

A partir de esto y luego de una entrevista, el psicélogo/a sugiere la
aptitud o no del detenido/a para el acceso a algtin beneficio dentro del
régimen progresivo de la pena. Esto es claramente identificado por el
detenido/a que sabe qué decir y cémo decirlo cuando es entrevistado.
Esta situacién no sélo pone en el lugar de evaluador al psicélogo, sino
que lo invalida ante el detenido/a en su posibilidad de agente promo-
tor de la salud.

El detenido/a sabe que no puede mostrarse como es porque debe
demostrar su capacidad para adaptarse al medio y desarrolla distintas
formas de actuar en distintas situaciones. Todo lo que lo/la vincula
con este area se relaciona con su causa y los intentos por salir. El con-
tacto con los psicélogos/as no ahonda en lo que ellos y ellas perciben
como problema, sino en lo pertinente a la historia criminolégica.

“[...]1 Y eso lo vas sabiendo mientras estas acé...porque cuando
pedis un beneficio, nosotros cuando pedimos un beneficio te ve la asis-
tente, el psicélogo, todos esos, entonces se hace un informe y bueno...
y segin esos informes te dan el beneficio y no... entonces uno trata de
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vivir lo més normal posible acd como para que estar preparado para
irse a la calle, para que ellos los vean como que estan preparados, por-
que hay gente que realmente no esta preparada para irse a la calle. A
veces hay que mentir para poder obtener algo, esto es...que se yo...no
tendria que ser asi, pero a veces es un juego esto, si voy a la escuela y
estudio y trabajo me va a venir todo bien, pero si no hago nada... que
se yo... es asi...” (Sandra, detenida en la Unidad III).

En este sentido fue muy representativo lo sucedido en el trabajo
de campo en el proceso de investigacién. Cuando lo detenidos/as eran
entrevistados en el lugar asignado por la institucion, los consultorios
de los psicélogos/as, las respuestas giraban en torno a un mismo dis-
curso. Por el contrario, si se lograban entrevistas casuales en la bi-
blioteca de la escuela, podian explicar claramente c6mo percibian la
problematica.

“[...]1 Y eso te lo pide el juez, para ver si estds apto para estar en la
calle [...]. Las mismas preguntas que me hacian en el juzgado cuando
yo estaba en el COSE [...]. ¢Entiende? Asi... Pero siempre con, todas
las veces que vas a caer no vas a hacer las mismas jodas... Sino las va
a ver el juez y va a decir: “no, mir4, son las mismas preguntas” [...].
Después, cuando me bajaban de vuelta me preguntaban lo mismo, y ya
no, ya respondia de otra forma: “no, no me drogo”” (Pablo, detenido
en BSM).

Del mismo modo algunos psicélogos/as, conscientes de esta dinamica,
saben que dificilmente puedan iniciar un seguimiento que escape a las
normas del lugar.

“[...] en el fondo vos sos como un milico, con chaqueta, pero... O
sea que a ellos el sistema no les brinda un lugar de contencién. Todo
control y evaluacién. Entonces ellos funcionan asi. Y después uno lo
evaltia como diciendo: “bueno, estd muy controlado, muy reticente”,
pero si es lo que tiene que hacer, sino es un tonto...” (Psicéloga del
complejo BSM).

En la constante evaluacién que el profesional hace del detenido/a,
y siempre que éste busque hacer alguna actividad que lo saque del
encierro, el psicélogo/a esta midiendo y adaptando la necesidad del
detenido/a a la oferta de la instituciéon. De esta manera, explicara
el socidlogo Gilles Chantraine, el detenido/a no es participe de la
definicién de su propia necesidad y son destinatarios de programas
estandarizados que responden a problematicas determinadas por lo
que se espera de €l en el encierro y en la sociedad, sin contextuali-
zar la trayectoria que lo llevé a estar ahi en procesos de exclusién y
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contextos de pobreza: “en primer lugar, s6lo se tomaran en cuenta
las necesidades asociadas a atributos dindmicos individuales, sus-
ceptibles de modificar la probabilidad y el riesgo de reincidencia. De
este modo las necesidades “no criminégenas” o externas al individuo
—tales como los mecanismo estructurales de produccién de la pobre-
za— son consideradas como menos prioritarias o estan simplemente
fuera del ambito de la intervencién. Posteriormente, estas necesida-
des seran definidas en funcién de la oferta institucional de progra-
mas especificos ya existentes [...]. De esta manera los detenidos/as
son excluidos del proceso de definicién de sus propias necesidades y
pasan a convertirse tinicamente en beneficiarios de programas pre-
definidos y especificos que descartan todo un conjunto de informa-
ciones juzgadas no pertinentes para la intervencién” (Chantraine,
2012: 36-37).

Otra contradiccién en este espacio se vio en relacion al trata-
miento ofrecido a los detenidos/as con problemas de consumo de
sustancias. La institucién cuenta con un departamento compuesto
por un equipo de psicélogos/as, que ofrece un tratamiento en adic-
ciones consistente en talleres grupales con una frecuencia sema-
nal y, en ciertos casos, conforme al perfil del paciente, en terapias
personalizadas.

En esta instancia los profesionales deben mostrar resultados,
medidos por cantidades de personas entrevistadas y participantes del
programa. Por un lado, esto genera que los profesionales no puedan
detenerse en el trabajo con grupos establecidos, porque las dindmicas
de la institucién son tan inestables que estos grupos van variando
todo el tiempo. Como todo tratamiento ofrecido por la institucién
estd mediado por la légica de la contraprestacién, participacién por
conducta y concepto, sin detenerse en c6mo impacta lo trabajado
en la persona. Por otro lado, se espera de quien consume, que logre
plantearse la relacién con el consumo de la sustancia en un contexto
donde no hay ofertas para ocupar el tiempo de manera saludable.

Otra dimensioén nada explicita pero que se presenta como un obs-
taculo a sortear a la hora de intentar un tratamiento en la cércel sera
el personal de seguridad. En el caso de que el profesional quisiera
trabajar con determinada persona y solicite verlo, es el personal de se-
guridad y, en ultima instancia, el encargado del pabell6n, quien tiene
la ultima palabra respecto de si el detenido/a sale o no.

En lo discursivo, la razén principal para no hacer movimientos
pasa por razones de seguridad o castigos, a las que los profesionales,
luego de intentar algunas veces, y con el fin de no perder la buena
relaciéon con quien finalmente decide, deben aceptar. Estas razones
de seguridad se trasladan a todas las logicas de la carcel porque, en
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la préactica, que movilicen o no a un detenido/a dependera de la razén
ultima, si deben responder ante la Ley o si se pone en juego el trabajo
del personal. Entonces los movimientos se hacen de todos modos.

“[...]1 Por ahi proyectan un poco que “el penitenciario quiere que me
corte, hasta que no me ve cortado no me baja”. Que es asi en muchos
pabellones. Pero bueno, yo trato como de ensefiarles otras estrategias.
Por ejemplo, mesas de consulta. En mesa de consulta queda muy en
evidencia el tema de los encargados, que es verdad que no los bajaron
a Sanidad, porque atendés a quince o veinte internos y todos te dicen
lo mismo. Y los ves con flemones, los ves cortados, los ves con las gasas
re mugrientas, hasta que te das cuenta... Eso se da mucho en los pabe-
llones que ellos llaman “Cachivaches”, como el 9, el 11, el 3. Por ahi, los
otros pabellones, como el interno baja a trabajar o va a la escuela, de
la escuela los mandan, o el mismo maestro los manda a Sanidad. Pero
los que no tienen muchas salidas, el encargado no los baja. Entonces,
bueno, yo a lo que apelo mas es que vayan a mesa de consulta, que ahi
queda en evidencia y los mandan directamente a Sanidad” (Psicéloga
en el complejo BSM).

La distribucién de los pabellones y c6mo estian catalogados también
hace la diferencia. Los detenidos que se encuentran alojados en los
llamados pabellones de conducta, son los que tendran menos dificul-
tad para salir, lease para estudiar, para trabajar, para ir a sanidad, para
hacer tratamiento. La posibilidad de estar en estos pabellones depende
de que el personal considere que el detenido tiene buena conducta,
se lo merece, o del contacto que el detenido pueda tener alli adentro.
Esto sucede especialmente en la carcel de hombres, donde las dinami-
cas son distintas a las de las mujeres.

Asimismo, la conducta determina la posibilidad de tratar una en-
fermedad, los detenidos con mala conducta no son sacados a enferme-
ria por tratar mal a los penitenciarios, el detenido que sabe pedirlo, y
luego de mucho insistir, puede conseguirlo.

“[...]1 Y ahi son maleducados con los, con los, con los encargados los,
los insultan y no los sacan a enfermeria. Y a mi eso no, no me sirve. A
mi todos los encargados me conocen y saben que tengo mansa educa-
cion, y saben que me expreso bien con ellos. Y me dicen: “esperate un
poquitito y ya te solucionamos el problema. Te cambiamos”...” (Gus-
tavo, detenido en BSM).

En esta dinamica, entre otras explicadas, puede verse claramente
rasgos de la eficacia del poder disciplinario que explica Foucault, un
poder que se imparte colectivamente pero que genera efectos en lo
individual. Que se articula a un saber que codifica el comportamiento,
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silenciosamente, manipula el cuerpo: “mientras el poder soberano se
manifiesta esencialmente a través de los simbolos de la fuerza resplan-
deciente del individuo que lo posee, el poder disciplinario es un poder
discreto, repartido; es un poder que funciona en red y cuya visibilidad
s6lo radica en la docilidad y la sumisién de aquellos sobre quienes se
ejerce en silencio” (Foucault, 2007: 39).

ELDOCTORY LA LICENCIADA
En cuanto a las percepciones que subyacen en las miradas de profesio-
nales se pueden hacer analisis diferentes entre médicos y psicélogos.
El discurso de los médicos se enmarca claramente en el modelo
biomédico que se expuso anteriormente. Los médicos no pueden ver
al detenido/a como una persona inmersa en un problematica social
mas compleja y consideran que al detenido/a no le importa su salud.
Para el médico y/o psiquiatra el detenido/a usa su salud y su cuerpo
para obtener beneficios con respecto a la calle o dentro del penal.

“[...] Por otro lado, tenemos que ver que el 90% de estos pacientes
tiene escasa escolarizacion y, de alguna manera, entienden la salud
como algo que... que no es lo mas importante en muchos de los casos,
hay mujeres que han tenido problemas severos, graves en sus casas...
y no participan en su tiempo libre del tratamiento y demaés... Enton-
ces, de repente cuando pueden depender de que otro se los haga, bue-
no es util para ellas, que alguien les dé un tratamiento” (Médico de la
Unidad III).

Totalmente descontextualizados de la realidad que hombres y mujeres
viven fuera del penal, trasladan la atencion de la salud al plano de la
voluntad individual, como algo que depende exclusivamente del pa-
ciente, fuera de una trayectoria en este &mbito y en otros, de desaten-
ciones y abandono del Estado.

Describieron a los detenidos como personas incapaces de dimen-
sionar lo que les pasa, la misma pasividad que les adjudican es la que
promueven con sus discursos y sus practicas. Referencian la vida del
detenido/a afuera, sus costumbres y trayectorias como determinantes
en relacion a la salud y una barrera para el tratamiento. Ponen el foco
afuera, no como condicién para problematizar sino como condicio-
nante para trabajar.

“[...] No dimensionan el peligro, ni la importancia de la salud, ni el
valor de la vida...” (Médica psiquiatra de BSM).

Manifiestan claramente una posicion alineada al modelo biomédico
expuesto anteriormente: “El individuo se considera ahistoérico y aso-
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cial. Con el pretendido objetivismo del método cientifico, piensa al
individuo como un cuerpo, cuyo organismo tiene reglas de funcio-
namiento universales. De este modo, no considera la forma en que el
contexto social e histérico determina la salud y, por el contrario, trata
de aislar las variables sociales porque considera que emparian la obje-
tividad cientifica” (FLACSO, 2008: 20).

Esta perspectiva condiciona la relacién con el paciente y también
con la tarea. Trabajar desde esta perspectiva genera un tipo de aten-
cién sumamente limitado por el contexto.

Se manifesté en varias oportunidades que los/las detenidos/as
aprovechaban la instancia de detencién para tratar los problemas de
salud que no trataban afuera, por ejemplo, que se acercan al odonté-
logo para hacerse la dentadura antes de salir. Lo que encierra cierta
contradiccion siendo que luego de las extracciones de piezas dentales
no se hacen los implantes correspondientes por falta de presupuesto.
Al momento de la entrevista, el odontélogo llevaba un mes que traba-
jaba sin anestesia porque no le suministraban material.

La cércel es una instituciéon que no sélo no promueve la forma-
cién del personal con el que trabaja sino que tampoco genera los es-
pacios necesarios para la reflexién de la practica y, explicitamente, no
permite que el personal manifieste disconformidad ni malestar.

Los profesionales de la salud dentro de los penales se debaten
entre el deber profesional y las obligaciones que el estado penitencia-
rio supone, que sumado a la formacién acritica en materia social y el
maltrato laboral que implica la institucién, terminan subsumiendo las
practicas a las normas de seguridad. Con el tiempo adoptan el discur-
so de seguridad y justifican la desatencion.

Los médicos de los distintos complejos, y atn del mismo, descri-
bieron a la poblacién penal y a las problematicas de formas comple-
tamente distintas. En general, no tienen claro qué funcién cumplen
dentro del penal, algunos referian sélo asistencia, otros prevencion,
otros tratamiento. La forma en la que se desemperien profesionalmen-
te dependera de cémo conciban la problematica. No tienen formacién
social y no se dejan cuestionar lo que piensan, de modo que las ideas
que se hacen de las cosas son bastante rigidas. Ninguno manifesto tra-
bajar en la carcel por eleccion propia, ni sentir que podia desarrollarse
profesionalmente en lo que hacia.

Las perspectivas cambian en los psicélogos/as. Si bien todos los
psicologos/as explicaron las consecuencias que provoca el encierro en
las personas y la relacién con sus contextos de origen, a la hora de
trabajar con los detenidos/as son pocos los que logran hacer la dife-
rencia al redactar sus informes. Los profesionales pierden de vista que
estdn diagnosticando en un contexto determinado, que no es lo mis-
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mo que afuera. Nuevamente, esto genera diagnésticos presionados y
tratamientos estandarizados.

El efecto disciplinario del poder recae también sobre el profesio-
nal, que ain pudiendo reconocer las instancias, va adaptdndose a las
reglas y adquiriendo un lenguaje y un discurso uniformado y funcio-
nal a las légicas judiciales.

Un dato a tener en cuenta es que la mayoria de los profesionales
que trabaja en el Servicio, no trabaja en otros lados, de modo que no
tienen otros espacios para poner en cuestién sus practicas adentro.

Para el Servicio Penitenciario, la condicién de penitenciario pri-
ma ante la profesién u oficio de la persona, esto queda establecido en
el Estado Penitenciario que impone la Ley. No se encontro ni en la ob-
servacién de la practica, ni en el discurso del personal, ningtin aspecto
positivo de ese Estado en funcién de la practica profesional sanitaria.
El hecho de que sean personal penitenciario perpetiia a la persona
en su cargo, imposibilita la rotacién y esto genera, en funcién de los
objetivos de la institucién, personal acritico y funcional a las 16gicas y
dindmicas de la carcel.

“[...] cuando no hay fundamento hay estado penitenciario”, ma-
nifest6é una psicéloga cuando explicaba el sinsentido de algunas prac-
ticas que debia realizar.

Se pone en juego una contradiccién para el agente sanitario: sabe
que en las condiciones en las que trabaja no puede ofrecer tratamien-
to y siente que muchas veces tiene que hacer un “como si” lo ofreciera.

Por un lado, deben atenerse al parte de novedades del dia, esto es
a las distintas anormalidades que se hayan sucedido y dejar registro
de ellas. Por otro lado intentan, en el caso de los psicélogos, ofrecerle
al detenido/a ante la angustia y el desdnimo, la posibilidad de hacer
algo en lo conductual. En algunos casos, esto que el profesional per-
cibe como una frustracién lo pone en un lugar de mediador de otras
situaciones, quizas no puede hacer tratamiento pero intenta derivarlo,
cambiarlo de lugar de alojamiento, acompanarlo a sanidad, etc.

LA SALUD Y LA PENA

La mirada de los detenidos/as, en tanto detenidos/as, se trabaja desde
el supuesto de que “analizar las practicas penitenciarias, en las di-
ferentes circunstancias de la vida intramuros, implica reconocer el
caracter positivo de las mismas, en tanto practicas de subjetivacion
—en términos foucaultianos diriamos que las practicas de maltrato pe-
nitenciario son préacticas de subjetivacion en tanto constituyen subje-
tividad-, practicas que dejan huellas e impresiones que anidan en la
subjetividad de las personas encarceladas, y en su entorno, familiares,
amigos y allegados” (Andersen, 2012: 80).
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En las encuestas realizadas a detenidos/as, frente a la pregunta de
cémo evaluaban la atencién sanitaria que recibian, s6lo en el comple-
jo Boulogne Sur Mer, mas del 60% respondi6 entre regular y mala, y
en relacién al area de psicologia, el 40% no habia visto al psicélogo/a
en el ultimo afio.

Fue una de las preguntas donde mas malestar mostraron los dete-
nidos/as al responder y frente a la cual manifestaban mas problemas
en lo cotidiano. En varias oportunidades la autolesién quedé6 asociada
a la posibilidad de bajar a sanidad.

« . . . . ”
El encargado nos dice que si queremos bajar a sanidad, nos cortemos
(un detenido de la cércel de jévenes menores).

La instancia de la encuesta, por su caricter de anénima y autogestio-
nada, permitié denuncias de violaciones de derechos, entre los que se
destacaron malos tratos, golpes de parte del personal —sobre todo del
grupo de requisa— y desatencién en salud.

Para el detenido/a todo lo que gire en torno al area de sanidad,
refiere a una mala experiencia. Todos los entrevistados manifestaron
desatencion frente a alguna demanda que hubiesen tenido en su de-
tencién. Una desatencién que no sélo no resuelve el problema especi-
fico, sino que también lo ubica en una condicién de extrema vulnera-
bilidad, frente a la que no pueden hacer nada.

Las mujeres embarazadas detenidas reciben controles periédica-
mente fuera del penal y los nacimientos se producen en el Hospital
Puablico Lagomaggiore que cuenta con una maternidad en la ciudad.

“[...]y alla en el Lagomaggiore estuve en la sala de parto con dos custo-
dios, y en la noche para dormir me esposaban, asi que tres dias [...] me
esposaban en la mano, porque los pies los tenia muy hinchados. En-
tonces a cada rato la tenia que molestar porque yo tenia que cambiar al
bebé, darle la teta, y con una mano, esposada no, no podia hacer todo.
La molestaba a cada rato para atender a mi hija” (Yamila, detenida en
la Unidad I1I).

La privacién de la libertad y las légicas carcelarias provocan lo que
algunos autores denominan infantilizacién de la persona detenida. Al
respecto escribe Zaffaroni que “el preso sufre un proceso de regresién
a una etapa superada de la vida, lo que hace que la prisiéon parezca
una escuela de nifios bastante complicada. El personal debe controlar
a un gran nimero de presos, lo que sélo es posible mediante una re-
glamentacién interna. Como resultado, todo lo que la persona hacia
en la vida conforme a su libertad de adulto pasa a hacerlo bajo control
y en la forma en que se le prescribe: se levanta, come, se higieniza,
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cena y duerme cuiando y cémo se lo ordenan, es decir que se produce
una regresion a la vida infantil sometida a las limitaciones que le im-
ponia su grupo de crianza o la escuela [...]. Nada de esto estimula la
maduracién de la persona. Parece algo tan absurdo como vaciar una
piscina para ensefiar a nadar. En la vida carcelaria las condiciones
infantilizantes hacen que pequeieces de la vida libre asuman una tras-
cendencia increible: la comida, insignificantes espacios de privacidad
y el consumo de algin téxico y de alcohol, el envio de mensajes, la
comunicacién con personas del exterior del penal, los objetos de toca-
dor” (Zaffaroni, 2011: 3).

Lo mismo sucede en el ambito de la salud cuando quien padece
algiin malestar no puede acceder a la informacién necesaria, ni tomar
decisiones sobre cémo tratarlo, si quisiera hacerlo, porque nunca sa-
ben a ciencia cierta qué les pasa o qué tienen. Deben esperar ser aten-
didos a los ritmos de la institucién y tomar los medicamentos que les
proporciona la institucién.

Las malas condiciones de la institucién son remarcadas por pro-
fesionales y detenidos/as: periodos sin calefaccién y sin agua contri-
buyen al desarrollo de enfermedades. Este tltimo tiempo, el hacina-
miento ha provocado que muchas mujeres y hombres duerman en el
piso hasta que se desocupe algin lugar.

El detenido/a no habla de tratamiento, para el detenido/a es tera-
pia todo lo que lo saque de su celda. La terapia es identificada con la
actividad asignada, no necesariamente elegida, para hacer fuera del
pabellén. En la mayoria de los casos es la fajina’. En las encuestas
tomadas a los fines de este trabajo, del total de detenidos/as que rea-
lizaron alguna actividad laboral, el 45% habia realizado fajina. Es lla-
mativo como tanto detenido/a como personal hacen referencia a esta
actividad como la laborterapia. Terapia asociada a un taller laboral y
al entretenimiento. La salida del pabellén genera una sensacién de
alivio. El solo hecho de salir un poco del encierro ya genera algiin
efecto en ellos/as.

“[...] Y me levanto a la mafiana para la terapia que tenemos nosotros
aca para entretenernos. O sea, la malla antigranizo” (Funes, detenido
en BSM).

La educacién o el trabajo parecen no tener sentido como tales, no

valen por lo que son, sino por el valor de cambio que adquieren al ser
evaluados.

7 Lafajina es la limpieza de algtn sector del penal, determinada por el personal de
seguridad o la demanda de algiin 4rea. Puede ser también limpieza de los pabellones.

172



Noelia Gutiérrez

“[...]1 Baldeo, limpieza ahi en la jefatura... y no me queda otra, porque
busco para irme, busco beneficios, también en el taller, que es labo-
rales para el personal, o sea para el penal, y ya no sé qué hacer ya...”
(Eufemia, detenida en la Unidad III).

Como se viene exponiendo, la palabra tratamiento hace referencia al
tratamiento penitenciario, expresién que es contradictoria en si mis-
ma. Engloba todo lo que el Servicio entiende que el detenido/a debe
hacer para resocializarse, completamente disociado de la persona, es
un concepto ahistérico, no importa a quién se le asigne el mandato ni
en qué contexto. La adaptacion a esta exigencia hace que el privado de
su libertad acceda al beneficio.

Todos los entrevistados/as manifestaron que cuando se sentian
enfermos y querian ver a un profesional no eran escuchados o lleva-
dos de momento, lo que les implica aguantar muchas veces el dolor
que estan padeciendo o intentar solucionar el problema por su cuenta.
El mal trato que reciben y el desgaste que provoca insistir, es perci-
bido por ellos como una molestia hacia el personal, y en el marco de
una constante evaluacion de su conducta, prefieren padecer antes que
reclamar.

“[...] No, no, no. He pedido audiencia, a veces no me han bajado, me
las he tenido que aguantar. No me han bajado... me he vuelto al pabe-
1I6n, me he quedado ahi, tranquilito...” (Gast6n, detenido en BSM).

Las consecuencias de estas concepciones son las que marcan el ritmo
de los accesos, es decir, no es un derecho, porque no es quien para
pedir ser atendido por un médico al sentir dolor.

Frente a la necesidad se legitiman otras vias para acceder. Por
un lado, el habeas corpus, un escrito dirigido al juez donde se expone
que se esta atentando contra la vida del demandante al no atender su
pedido. Es un mecanismo que agiliza la atencién ya sea porque el juez
lo dispone o porque con la intencién de evitar la burocracia implicita
en la gestion se da acceso a la atencién.

Por otro lado, la autolesién, que implica producirse un corte en
alguna parte del cuerpo, normalmente los brazos, para que corra san-
gre, razon por la cual el encargado de pabellén debe llevarlo a Sani-
dad. Es una practica que, a pesar de su violencia, estd completamente
naturalizada en el penal.

“[...] Si estuviera en un pabellén de procesados como el 9, el 6, todos
esos lados, ahi también te tenés que andar cortando para llegar a Sani-
dad. Le das un papel al encargado, y te lo rompe en la cara si, asi son
esos pabellones” (Oscar, detenido en BSM).
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Esta indiferencia frente al dolor o la angustia del detenido/a junto
con las demoras en la atencién, van generando paulatinamente un
estado de resignacion del detenido/a que entiende que para cuidar su
salud debe arreglarselas solo. Sumado a esto, la demanda excesiva
genera malestar en el personal que luego lo calificara, en estos casos,
el miedo a provocar el enojo y su consecuente represalia hace las ve-
ces de disciplinador.

Todos estos mecanismos generan vias paralelas, los detenidos/as
viven a la espera de una oportunidad para preguntar, acceder, deman-
dar. Cada salida de su celda se transforma en la posibilidad de conse-
guir algo, un estado constante de vigilancia y ansiedad.

INTENTOS DE APERTURA

¢Cuales han sido los intentos por parte del Estado de tratar esto que
también entiende como un problema? En el 2008 se promueve des-
de el Gobierno nacional que sea el Ministerio de Salud de la Nacién
quien establezca las estrategias de intervencién en las carceles del
pais, articulando sus acciones con los Ministerios de Justicia, Desa-
rrollo, Trabajo y Educacién. Se firma entonces un convenio marco de
cooperacion entre estos ministerios para atender la prevencion, trata-
miento y rehabilitaciéon en materia de salud a través de la ejecucién de
distintos programas.

Entre otras cosas, el convenio intenta responder a las diferencias
de criterios utilizados en las practicas sanitarias carcelarias, siendo
que estas no se enmarcan en las establecidas por el Ministerio de Sa-
lud y que, ademas, suelen limitarse a la urgencia y la demanda. En
este sentido, el punto de partida parece ser un diagnéstico acertado de
la realidad que se vive en los penales.

La articulacién propuesta por el Ministerio de Salud para llevar
a cabo su objetivo se concreté con la firma de un Convenio de Coope-
racién y Asistencia en Carceles el 29 de diciembre de 2009 entre los
ministerios mencionados y algunas provincias del pais. Para entonces
habian adherido al convenio, ademas del Servicio Penitenciario Fede-
ral, cuatro provincias, entre ellas Mendoza, llegando asi a cubrir se-
gun fuentes oficiales, el 65% del total de la poblacién penal argentina
en ese momento.

El convenio incluye una serie de acuerdos para la aplicacién
de programas nacionales tales como: VIH/sida y Enfermedades de
Transmisién Sexual, Materno Infantil, Salud Ocular y Prevencién de
la Ceguera, Salud Sexual y Procreacion Responsable, Salud mental y
adicciones, Control de Tuberculosis y Remediar + Redes. Ademas, de
manera complementaria, se realizaron reuniones y capacitaciones a
los equipos sanitarios de las carceles y provincias adheridas.
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En la evaluacion hecha por el Ministerio de Salud de la Nacién
se registré que las capacitaciones con el fin de sensibilizar al perso-
nal en la tematica de los derechos humanos y la ética profesional
alcanzaron al 90% de los profesionales y auxiliares de las carceles
adheridas al convenio. Se repartieron botiquines con medicacién
esencial para el tratamiento de las patologias mas comunes, se pro-
movié formacién no sélo para personal penitenciario sino también
para detenidos/as de las distintas unidades sobre educacién sexual,
VIH y cuidados maternos. Se repartieron vacunas, se realizaron es-
tudios y se revisaron y modificaron protocolos de intervencién, entre
otras cosas en lo que lleva de ejecuciéon (Jefatura de Gabinete de
Ministros, 2010).

En lo concreto, estos convenios se traducen, por un lado, en
recursos que llegan circunstancialmente a las unidades penales de
Mendoza y que son administrados por las dreas de sanidad peniten-
ciaria con los criterios de la institucién, adaptandose a las légicas
explicadas en este trabajo. Por otro lado, en capacitaciones informa-
das por memorandum a los profesionales de los penales, que también
tienen que sortear las l6gicas de subordinacién para poder asistir; y
a las que no asisten quienes disefian las estrategias de intervencion
en lo diario. Si bien puede reconocerse en esta politica un cambio en
la mirada hacia la problematica e importantes esfuerzos para inter-
venir en ella, las dindmicas carcelarias siguen marcando el ritmo de
la atencién.

Las medidas aplicadas y los resultados publicados quieren de-
mostrar una importante mejoria en el trato de la problematica. El
discurso oficial es coherente a sus propésitos y planteos, pero pare-
ciera que hubiese un desfasaje entre este y la realidad concreta. El
avance en este terreno no ha garantizado, por lo menos en las carceles
de la provincia de Mendoza, €l ejercicio del derecho a la salud para
los detenidos/as; incluso, muy por el contrario, corre el riesgo de ser
invisibilizado por el discurso.

De igual modo, las caracteristicas edilicias de algunos complejos
mendocinos, la precariedad con la que estan obligados a vivir quie-
nes estan alli alojados, el no tener acceso a agua caliente ni a celdas
calefaccionadas en invierno, el hacinamiento y la mala alimentacién
no contribuyen a resultados que contrarresten la realidad que se vive
y no son factores tenidos en cuenta en el momento del planteo de la
politica publica.

Si revisamos esta politica en un contexto mas estructural pue-
de verse que en relacion a las tendencias de las politicas publicas
en salud de los ultimos tiempos, responde a programas que foca-
lizan la poblacién y el beneficio, y no resuelven la demanda. Esta
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tendencia, que se inicia en los aflos noventa, a fin de favorecer la
relacién costo beneficio, respondiendo a mucha demanda, genera
nameros altos como resultado pero omite las causas estructurales
de los problemas.

La atencion focalizada en salud, que no atiende a una concepcién
integral del cuerpo y de los procesos de salud-enfermedad ni modifica
la calidad de vida de las personas beneficiarias, también reproduce la
desigualdad social. Ofrecer programas focalizados implica elecciones
dentro de la problematica y responde a atacar la consecuencia y no
la causa. Las elecciones que se hagan en funcién de los programas,
implican concepciones sobre la persona, la pobreza y la ejecucion de
una politica publica que no se ponen en discusién, con el respectivo
costo econémico y politico que acarrea.

“Uno de los problemas es que, en general, en las politicas y los pro-
gramas de salud no se hacen estas explicitaciones sino que se parte
de un concepto dado y se da por sentada toda la discusién previa so-
bre valores, principios, visién de la sociedad, etc. Cuando en realidad
las opciones conceptuales, metodolégicas y de politica publica no son
univocas. Yo lo ejemplifico en espejo, con dos polos: en un extremo,
la salud como derecho y condicién esencial para el desarrollo pleno
de capacidades humanas individuales y colectivas y su atencién como
tarea de toda la sociedad y problema ptblico; en el otro, intervenciones
minimas y selectivas para la sobrevivencia, sélo para paliar los dafos
o la muerte de aquellos que no pueden resolver sus necesidades en el
mercado y/o para disminuir el conflicto social con pocos recursos y sin
transformar sus condiciones de vida” (L6pez Arellano, 2003).

Estos programas aplicados acriticamente en las carceles del pais in-
visibilizan la problematica del acceso y las légicas de torturas que se
generan a partir de alli en las personas privadas de su libertad.

REFLEXIONES FINALES

La vulneracién del derecho a la salud de quien esta privado/a de su
libertad en las carceles de Mendoza es un hecho que viene a perpe-
tuarse en la carcel y se potencia por las condiciones de encierro. El
hacinamiento y las condiciones precarias de higiene de las instalacio-
nes penitenciarias analizadas provocan no sélo el lugar propicio para
que se generen y contagien enfermedades, sino también condiciones
que afectan la salud fisica y mental de los detenidos/as.

La experiencia de la salud en estas carceles se presenta como un
acopio de sensaciones frustrantes y disciplinantes que repercuten en
el cuerpo: resignacién, dolor, aguante, indiferencia, angustia, miedo,
espera, insistencia, reclamo, desinformacién y desconocimiento.
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El doble discurso de la reinserciéon a la sociedad no desde el
ejercicio del derecho sino desde la obediencia, no recrea la forma de
relacionarse con el otro, sino la frustracién y la impotencia de ser
maltratado/a y ordenado a esperar. Por el contrario, se internalizan
mecanismos de demanda violentos como la autolesién, que incluyen
el cuerpo, que es todo lo que el detenido/a tiene: por ahi pasan la sen-
sacion y el reclamo. Alli quedan las marcas de haber pasado por la
institucién y todo lo que esto implica para la esperada reinsercién. Se
presenta el cuerpo como mediador en relaciones de poder violentas,
tanto para invisibilizar como para hacerse visible.

El Servicio, y en este sentido también el Estado, no entiende la sa-
lud como un derecho, sino como un servicio en clave de asistencia, ni
siquiera una asistencia a la necesidad, sino a la supervivencia. Incluso,
no a la supervivencia de todos/as, sino a la supervivencia de los que la
merecen. Tener que merecerlo implica que el detenido/a se deje de lado
y sea quien se espera que sea. Es la anulacién de la persona objetiva y
subjetivamente. El detenido/a tiene que no ser para ser. ¢Cémo puedo
ser desde la negacion de lo que soy? Esta negacién se materializa en
cada practica de la institucién. Acceder es el premio a haberse negado.

Asi como se presencia la instrumentalizacién del cuerpo, se hace
lo mismo con la salud y el cuidado del cuerpo, se convierten en una
instancia para, para reprimir, para resocializar.

Se pone en juego la concepcion de la persona y de la salud. Quien
ha cometido un delito no merece atencién ni ejercer un derecho, y
quien debe brindarselo esta legitimado socialmente para no hacerlo.

Cumplir, hacer conducta y concepto, implica adaptarse a una ofer-
ta que también niega lo que el detenido/a quiere, gusta o siente.

Aqui se encuentra el punto neuralgico de la reflexién, la concep-
cién de persona desde la que trabaja el Estado y exige la sociedad, y
que promovemos o no en el ejercicio de los derechos de las personas.
Concepcién que se entiende también negociada con el sistema, colo-
nizada por intereses econémicos y de poder.

La situacién de la salud en las carceles actuales reproduce la po-
breza potenciando los mecanismos de anulacién que se viven en el
medio libre y amenazando subjetiva y objetivamente al cuerpo a per-
manecer en esa condicién.

Un informe presentado recientemente por el Comité contra la tor-
tura y los malos tratos, en el que se hizo un registro de los casos de
torturas en carceles bonaerenses, determiné la deficiente o ausente
atencién de la salud como una violencia institucionalizada y una mo-
dalidad de tortura.

En esta linea, este estudio pretende desnaturalizar las habituales
practicas en relacién a la atencién sanitaria y psicolégica que son vio-
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lencias institucionalizadas y que vulneran los derechos del detenido/a
en cuanto al acceso a la salud.

Resulta imprescindible el cuestionamiento de los lineamientos
desde los que trabajan los profesionales de la salud y la necesidad de
buscar personal que tenga el perfil necesario para enfrentar la pro-
blematica. Esta ausencia oculta las légicas de la institucién y refleja
la decision politica de sostener lo establecido porque no se cuestiona
un cambio de paradigma de la concepcién de salud para entenderla
como herramienta que promueva espacios transformadores.

Es claro c6mo la funcién social de la institucién en relacién a
la poblacién que aloja condiciona el resto de las practicas adentro.
La salud y el cuerpo dejan de ser un derecho para convertirse en
los medios para institucionalizar y legitimar practicas de castigo que
responden a una concepcion de persona que no lleva consigo la posi-
bilidad de cambiar.

En relacién a la motivacién primera de este estudio, el hecho de
independizar el sistema de salud del Servicio Penitenciario, se entien-
de desde aqui, y en virtud del analisis realizado, que se ha convertido
en una necesidad.

Tomando como antecedente la reciente Ley n° 26.695, promulga-
da en el 2011, que modifica la Ley de Ejecucion Privativa de la Liber-
tad en lo referido a educacién y promueve la educacién publica como
un derecho del privado de su libertad, delegando la responsabilidad
al Estado nacional y provincial a proveer una educacién integral que
garantice la igualdad en el ejercicio del derecho, y esto a través de ins-
tituciones como la escuela publica y la universidad, se cree viable una
politica similar en salud.

Se considera de suma importancia revisar una politica de salud
en carceles que atendiendo a la complejidad de la problemética, a la
funcién social de la carcel y las l6gicas de control y anulacién que se
generan en ellas, promueva y garantice el respeto del derecho a la sa-
lud de las personas privadas de su libertad.

Algunas consideraciones a pensar y cuestionar luego del analisis
planteado giran en torno a: en primer lugar, una politica en materia
sanitaria implementada desde el Ministerio de Salud, que tenga pre-
sente las condiciones materiales de la detencién actuales, que preste
atencioén a las condiciones de alojamiento de los detenidos/as, cons-
cientes de las consecuencias de vivir en un medio contaminado. Asi-
mismo, revisar la presencia en las carceles de personal de la salud
externo a los Servicios Penitenciarios, que garantice autonomia en la
practica, que no responda a mandatos penitenciarios sino a construc-
ciones publicas respecto de la salud, que sirva de auditor del derecho
de los detenidos/as frente a las normas institucionales y a la integridad
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fisica de los mismos, que quede exento de acatar 6rdenes penitencia-
rias y que garantice el acceso a la atencién sanitaria.

Debido a la complejidad del entramado social y a la historia y
contexto de las personas privadas de su libertad, urge la necesidad de
que sea personal formado en materia social, que pueda comprender y
atender la necesidad que expresa el paciente; que se forme, a su vez,
en las consecuencias fisicas y psicolégicas que implica el encierro;
que ofrezca un verdadero espacio terapéutico y saludable; que pueda
denunciar violaciones a los derechos de los detenidos/as; que quede
exento de obligaciones en el marco de los procesos legales de los dete-
nidos/as y que incluya acciones preventivas y de formacion.

Que sea una alternativa para la persona privada de su libertad,
para ejercer su derecho a la salud y le permita tomar decisiones de
manera informada, consciente y segura.

La problemaética se enmarca en un problema estructural mayor,
la salud no es hoy una prioridad en la agenda politica actual. Sin em-
bargo, en instituciones tan impermeables como la céarcel, la interven-
cién de lo publico debe ser una grieta por donde intervenir en materia
de derechos y una instancia desde donde trabajar un proyecto de vida.
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INSERCION LABORAL DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

LA INCLUSION SOCIAL COMO ESTRATEGIA
PARA LA SUPERACION DE LA POBREZA

INTRODUCCION

El presente articulo es resultado del proyecto de investigaciéon “Inser-
cién laboral de discapacitados como estrategia del Estado ecuatoriano
para superar la pobreza”, que representa un ejercicio de conocimiento
acerca de la incidencia que tiene la insercién laboral de las personas
con discapacidad en su calidad de vida. El proyecto se enfocé en las
politicas de integraciéon que desarrolla el Estado ecuatoriano dentro
del Plan Nacional del Buen Vivir 2009-2013, instrumento que articula
las politicas publicas con la inversién y la gestién publica en pos de
un cambio en el modelo de desarrollo estatal, en especial a través del
Programa Manuela Espejo!, que fue concebido en el 2009 como una
misién solidaria que, a partir de un estudio cientifico-médico, deter-
minara las causas de las discapacidades y permitiera conocer la reali-
dad bio-psico-social de esta poblacién vulnerable con el fin de delinear

* Licenciada en Comunicacién Social, Universidad de Concepcién, Chile. Diploma en
Politicas Publicas para la Superacién de la Pobreza, Universidad de Chile.

1 Actualmente este programa, pionero en la region, esta siendo replicado en
diversos paises de Latinoamérica, con el fin de poder sensibilizar y generar procesos
de inclusién que permitan enfrentar la problematica de la pobreza en su relaciéon con
la discapacidad.
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politicas de Estado que abarquen dreas como salud, educacion y bien-
estar social?. Esta misién se estructuré dentro del programa “Ecuador
sin Barreras”, creado en el 2007, siendo parte de una serie de proyec-
tos en beneficio de las personas con discapacidad tales como el primer
registro laboral, la eliminacién de barreras fisicas, entre otras.

Sin embargo, el desarrollo incompleto que ha tenido durante su
implementacién afecté la realizacién de este estudio, teniendo que
redefinirlo de forma tal que bajo el nuevo objetivo se consideré la
incidencia de la insercién laboral en su globalidad y no a través del
programa, planteando finalmente algunas consideraciones a evaluar
dentro de éste y su fin como parte de las politicas de discapacidad
propuestas por el gobierno ecuatoriano.

Como antecedente, en el caso de Ecuador, a través de una mo-
dificacién en el Cédigo de Trabajo, se establecid, desde el afio 2006,
la obligatoriedad de la contrataciéon de personas con discapacidad,
siendo considerado como un proceso evolutivo que durante su primer
afio de vigencia correspondia a la contratacién, por cada veinticinco
personas, de una con discapacidad; en el segundo afio esta contrata-
cién seria de al menos un 1% del total de trabajadores; el tercer afio
subirfa a un 2% vy en el cuarto seria de por lo menos un 4% del total
de trabajadores. Esta estrategia de insercién laboral de personas con
discapacidad es controlada a través de la Unidad de Discapacidades
del Ministerio del Trabajo. Ademas de esto, en octubre de 2010, se
hace la reforma a la Ley Organica de Servicio Pablico, que sefiala que
las instituciones estatales tienen la obligacién de contratar personas
con discapacidad en un porcentaje progresivo hasta cubrir el 5% de
totalidad de trabajadores.

Hablar de personas con discapacidades o capacidades diferentes,
es un tema que muchas veces simplemente es abarcado desde el ambi-
to de la salud y del desarrollo personal, su vinculacién con la pobreza,
sin embargo, es cada vez mas evidente en especial cuando se analiza
desde un enfoque multidimensional de la pobreza que permite explo-
rar y conocer el grado de incidencia de la pobreza y la desigualdad,
ademas de las brechas y profundidad que presentan en cada sociedad.

Los investigadores que estudian la pobreza desde la multidimen-
sionalidad, se enfocan en diez dimensiones interrelacionadas de la
pobreza: estilos de vida precarios, areas excluidas, problemas fisicos,
relaciones de género, problemas en las relaciones sociales, falta de
seguridad, abuso por parte de aquellos en el poder, instituciones des-
empoderadoras, es decir solamente asistencialistas, organizaciones
comunitarias débiles y limitaciones en las capacidades de los pobres

2 Esta informacion es tomada desde el sitio web del Programa Manuela Espejo.
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(Spicker, Alvarez y Gordon, 2009), bajo las cuales puede ser entendi-
da y estudiada la situacién de pobreza acorde a la sociedad en la que
se desarrolla.

Bajo esta perspectiva, las personas con discapacidad y la situa-
cién de pobreza en la que viven pueden relacionarse en diversos am-
bitos; por un lado, desde la integracién y desarrollo de capacidades
de las personas en esta condicién y, por otro, desde las limitaciones
en el desarrollo econémico que enfrentan las personas con discapa-
cidad, para quienes sus oportunidades de desarrollo laboral y social
suelen depender mas de los servicios publicos y las politicas estatales
como resultado de procesos de exclusién social. Como sostienen Pe-
reda, Prada y Actis (2003), las personas con discapacidad de estratos
econémicos mas bajos recurren a todo tipo de ayudas, subvenciones,
exenciones y sistemas de pensién a fin de lograr unas condiciones mi-
nimas de incorporacién a la sociedad.

Las diferentes realidades econémicas que deben enfrentar las
personas con discapacidad, permiten comprender la relevancia que
tiene la insercién laboral, considerando el contexto econémico mun-
dial que para muchas de las familias y personas que viven en pobreza
significa que deben mantenerse en linea con el sistema econémico y
politico en el que se ha desarrollado la regién, enfrascado en politicas
neoliberales, que precisamente se enfocan en considerar los adelan-
tos econémicos de la sociedad como indices que representan avances
en la superacion de la pobreza.

El articulo presentado se basa en el estudio de las cabeceras (ca-
pitales) de los quince cantones (municipios) de la provincia del Azuay,
compuesto por zonas urbanas, semiurbanas (urbanas con gran pre-
sencia de sectores rurales) y rurales, a través de la aplicacién de en-
trevistas que permitieron explorar el significado que ha tenido en las
vidas de las personas con discapacidad su insercién en el mundo del
trabajo, la forma en que lo han enfrentado, cémo les afecta en la au-
toestima y en sus relaciones sociales y familiares.

La insercién laboral de las personas con discapacidad se presen-
ta como un mecanismo que permite enfrentar las diversas formas de
exclusién y desigualdad que deben afrontar debido a su condicioén,
entendiendo que la discapacidad les ha conducido a una situacién
de desventaja y que la insercién laboral y la inclusién social que lo-
gren desarrollar gracias a esta insercién laboral, implica a su vez un
proceso de autonomia personal y colectiva. El obtener un trabajo les
permite también verse como un apoyo econémico dentro de su hogar,
empoderandose de este nuevo rol y presentiandose como una moti-
vacion que les permite seguir en el camino de su propia superacién.
Cabe sefialar, que a través de las entrevistas realizadas se puede sos-
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tener que si bien la oportunidad de acceder a un trabajo, no siempre
significa una mejora en la calidad de vida, entendida ésta desde el
ambito econémico y social, si permite desarrollar percepciones de si
mismos mejoradas gracias a la valoracién que sienten al ser un aporte
para su familia y la sociedad.

Para el presente articulo se utiliz6 una perspectiva combinada, de
métodos cuantitativos y cualitativos. La investigacién es de caracter
descriptiva y se desarrollé bajo un disefio metodolégico que combina
datos secundarios y datos primarios.

Los resultados presentados se basan en el anélisis de los casos
de personas con discapacidad insertos laboralmente en las cabeceras
cantonales de la Provincia del Azuay, de acuerdo al anélisis de datos
y la aplicacién de entrevistas semiestructuradas a treinta discapacita-
dos/as de los diferentes cantones, tanto en el area rural como urbana,
con el fin de obtener testimonios que permitan, desde la propia sub-
jetividad, profundizar en la experiencia de la insercién laboral. Como
fuente de informacién secundaria, se trabajé de acuerdo a la base de
registro del Programa Manuela Espejo, entregada por la coordinacion
regional del Ministerio de Relaciones Laborales, el cual realiza un se-
guimiento de la insercién laboral de las personas con discapacidad.

Esta informacién fue utilizada para una primera aproximacioén a
las personas con discapacidad, para la seleccion de casos a entrevistar.
Sin embargo, la falta de confiabilidad y validez que se encontré en
esta base de datos no permitié que fuese usada como se plante6 en
un principio; la falta de actualizacién de los datos de esta base (pese
a ser descrita como una base censal), determiné que en la visita a los
diferentes cantones se contactara con otras personas que no estaban
registrados en la base de datos oficial, por lo que finalmente la selec-
cién de los casos a entrevistar fue realizado al azar, manteniendo una
concordancia entre el rango etario y de género, ademaés de una estrati-
ficacion respecto a la cantidad de personas con discapacidad insertas
laboralmente en cada cantén (municipio).

DISCAPACIDAD, INCLUSION Y POBREZA. ASPECTOS TEORICOS
Todo proceso de inclusién laboral es una aspiracion social que puede
ser tomada como una estrategia de politica pablica con miras a la
superacién de la pobreza. Sin embargo, cuando este proceso se en-
foca en la insercién de personas con discapacidad adquiere un matiz
diferente, mas profundo, pues se trata de grupos que por su condicién
se encuentran en una situacién mayor de vulnerabilidad, en especial,
cuando se trata de procesos de integracion social y calidad de vida.
Diversos autores sostienen actualmente que la pobreza no puede
ser medida sélo por factores econémicos, sino que se debe considerar
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el desarrollo de condiciones que permitan mejorar el nivel de vida
de manera integral (Kolm, 1977; Atkinson y Bourguignon, 1982; Ma-
asoumi, 1986; Chakravarty, Mukherjee y Ranade, 1998; Bourguignon
y Chakravarty, 2003; Tsui, 2002; Duclos, Sahn y Younger, 2004; Alkire
y Foster, 2007, mencionados en Lépez y Ortiz, 2009). Se hace necesa-
rio asi enfrentar un fenémeno que condiciona a personas, grupos y co-
munidades que se relacionan con la discapacidad, en su satisfaccion
de necesidades basicas, en su desarrollo como individuos auténomos,
asi como de una participacién plena en la sociedad, por la afectaciéon
que tiene en su autoestima, relaciones personales, familiares y con
su entorno. Esta dimensién social, politica y cultural de la pobreza
determina el nivel y la calidad de vida de las personas y familias con-
sideradas pobres.

La concepcién de pobreza puede ser abordada conceptualmente
a través de tres factores: material, situacién econémica y condiciones
sociales; dentro de los cuales encontramos conceptos que nos permi-
ten definir la pobreza a partir de otras nociones que consideran la
presencia de situaciones como el acceso al empleo y las condiciones
en que éste se desarrolla, el acceso a la educacién y los afios de esco-
laridad y el acceso a la salud de modo transversal, considerando que
la presencia o ausencia de estos factores podran tener un grado de de-
terminacion en el desarrollo y mantencién de condiciones de pobreza
(Spicker, Alvarez y Gordon, 2009).

La pobreza suele ser medida a partir de consideraciones econé-
micas, especificamente en base al ingreso o consumo, que pueden
determinar en cierta medida la ubicacién de las personas dentro de
un rango de pobreza. La inclusiéon de otras variables, sin embargo,
ha dado paso a nuevos enfoques de pobreza, que permiten estudiarla
de manera mas integral. Las mediciones tradicionales y menos inte-
grales mas utilizadas corresponden a las lineas de la pobreza, dentro
de las que se encuentra la absoluta, que considera que la situacion de
pobreza se determina de acuerdo a la suficiencia de los ingresos para
obtener lo minimo necesario para la subsistencia. Es decir, establece
un umbral, determinado por un ingreso minimo, bajo el cual las perso-
nas son consideradas pobres. Posteriormente, y como reaccioén a esta
aproximacién, surge el anélisis de la pobreza en términos relativos. Se-
gtn plantea Olavarria (2006), las necesidades no son fisiolégicamente
establecidas, sino culturalmente determinadas, es decir, se encuentran
en constante cambio de adaptacién a la sociedad, por lo que son relati-
vas a un tiempo y un lugar concreto. Sin embargo, estos dos enfoques
no son excluyentes. Para Amartya Sen —citado en Olavarria (2006)-,
si bien se puede considerar que las carencias son absolutas, la forma
como se resolvera dependeri del tiempo y lugar en que se trate.
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Uno de los enfoques que puede relacionarse con el tema de la
discapacidad y el desarrollo de las personas en esta situacién es el de
capital humano, €l cual hace referencia a la acumulacién de un con-
junto de habilidades, conocimientos, competencias laborales, estados
de salud, habitos y comportamientos de las personas, que les permiti-
rian participar activamente de la sociedad, y encontrar los medios de
sustento para satisfacer sus necesidades, a través de trabajo asalaria-
do (Olavarria, 2006). Al hablar de capital humano debe entenderse
que factores como la educacién y la capacitacién son indispensables
para el desarrollo de oportunidades laborales, siendo a la vez determi-
nantes en la remuneracién de cualquier persona, pero especialmente
para aquellos que viven en situacién de pobreza, por esto es necesario
considerar la forma en la cual las personas que viven en pobreza desa-
rrollan su capital humano.

El enfoque de Capital Humano, debe ser comprendido a partir
de una conjuncién de elementos en su origen puede ser innato, donde
comprende aptitudes de tipo fisicas e intelectuales que pueden verse
modificadas por las condiciones de alimentacion y salud, caso en el
cual sin duda, entran las personas con discapacidad como una pobla-
cién a la que no puede coartérsele sus oportunidades de desarrollo
econémico y social por politicas estatales que no construyan y ase-
guren esas condiciones. Por otro lado, su origen puede ser adquirido
construyéndose a lo largo de la vida, donde la educacion sea formal
o informal y la experiencia acumulada condicionarian la instruccién
laboral y el sistema de valores de los sujetos que finalmente determi-
naran, junto a las aptitudes innatas su rendimiento en el trabajo.

De acuerdo a la OCDE (citada en Giménez, 2005), el desarrollo
y acumulacién de capital humano contribuye al desarrollo cultural e
institucional, aumenta la cohesién social, posibilita la reduccién de la
delincuencia, favorece el interés por el cuidado del medioambiente,
permite mejorar las condiciones de salubridad y refuerza la partici-
pacioén en la vida politica, entre otras importantes contribuciones (Gi-
ménez, 2005: 104).

Dentro del capital humano, el estado de salud de las personas
es de gran importancia, considerando que las personas con mayor
deterioro de la salud tendran mayores dificultades para participar
de la vida social de su comunidad y para ganarse la vida. Asi tam-
bién, se vincula con el concepto de vulnerabilidad, considerando que
aquellas personas que logren acumular mayor capital humano ten-
dran menores posibilidades de caer o profundizar su situacién de
pobreza. La vulnerabilidad hace referencia a la desproteccién y nivel
de riesgo que pueden tener familias, poblaciones, grupos poblacio-
nales, grupos etarios, entre otros, de caer en condiciones de pobreza
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o de exclusién social, condiciones que pueden verse profundizadas a
raiz de bajos niveles educativos, como sostiene la Comisién Econé-
mica para América Latina y el Caribe, factores como una educacion
secundaria incompleta expone a las personas a caer en un alto nivel
de vulnerabilidad social, lo que lleva a ingresos laborales menores
dado el bajo reconocimiento de sus logros educativos, elevandose
el riesgo de caer en condiciones de pobreza y “de transformarse en
los ‘prescindibles’, los excluidos si tienen que desenvolverse en mer-
cados laborales autorregulados, sin garantias minimas ni derechos
laborales” (CEPAL, 2010: 29).

El proceso de la insercién laboral de discapacitados abarca asi
diversas variables por lo que es necesario adoptar un enfoque inter-
disciplinario, que considere factores econémicos, educacionales, de
salud, desarrollo social, etc., donde no puede dejar de considerarse
la exclusién social de las personas con discapacidad, considerando
que su vinculacién con la pobreza corresponde a la falta de acceso a
los recursos requeridos para participar en la vida social y disfrutar el
nivel de vida que es comuin en una determinada sociedad.

La exclusion social responde a la imposibilidad de un sujeto o
de un grupo de sujetos de participar tanto econémicamente, como
cultural, politica e institucionalmente de una sociedad o de un siste-
ma que la mayoria comparte. Entendiendo que la privacién en estas
tres dimensiones, econémica, politica institucional, sociocultural,
afectan en la consecucién de satisfaccion de necesidades basicas y
cumplimiento de derechos. Para Gacittia y Davis (2000), la exclusién
social se puede representar como la acumulacién en el tiempo y en
el espacio de riesgos especificos, que pueden dificultar o impedir la
realizacion de ciertos derechos y la integracién del grupo social con
su medio.

Suele considerarse al concepto de exclusién social como un fac-
tor méas de generacién de pobreza, sin embargo, es una causa que
no se vincula sélo a condiciones econdémicas, sino también a situa-
ciones como acceso a salud, educacién, servicios, vivienda y par-
ticipaciéon. Para la Comisién Europea, la pobreza es considerada
en aquellas personas, familias y grupos cuyos recursos materiales,
culturales y sociales son limitadas al punto de quedar excluidos del
estilo de vida minimamente aceptable (citado en Spicker, Alvarez y
Gordon, 2009). Entendiendo por este estilo de vida, las condiciones
basicas necesarias para superar las condiciones de pobreza en lo re-
ferente a satisfaccion de necesidades, derechos y factores sociocul-
turales, o como sostiene la CEPAL, “hogares que no logran reunir, en
forma relativamente estable, los recursos necesarios para satisfacer
las necesidades basicas de sus miembros, los que por esa razén se
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ven expuestos a déficit en su desarrollo fisico y a insuficiencia en el
aprendizaje habilidades socio-culturales, que puedan incidir en una
reduccién progresiva de sus capacidades de obtencién de recursos,
afirmandose de este modo los mecanismos reproductores de la po-
breza” (Vargas, 2001: 43).

Esto se ve profundizado cuando se trata de sectores méas pobres,
donde la falta de acceso a los recursos requeridos limita atin méas sus
oportunidades de insercién laboral y social. El entorno en el que de-
ben desarrollarse los discapacitados agudiza, entonces, la discapaci-
dad, profundizando la exclusién de su participacién social. Al respec-
to, Tezanos sostiene que la exclusion social hace referencia a aquellas
personas que se encuentran fuera de las oportunidades vitales en di-
ferentes dimensiones, “[...] tiene una dimensién cultural —como las
nociones de segregacién, marginacion social, etc.—, una dimension o
unos efectos econémicos —pobreza—, y a la vez permite situar el anali-
sis de la cuestién social en la perspectiva de procesos concretos rela-
cionados con la situacién del trabajo como mecanismo fundamental
de insercién social” (Tezanos, 2004: 145).

De acuerdo con lo anterior, las diferentes manifestaciones en las
que se presenta la exclusién social repercuten en el sentimiento de
pertenencia e integracién a la sociedad de las personas con discapaci-
dad, a esto se suma que muchas veces socialmente se cae en una cate-
gorizacién en base a esta exclusiéon que no considera que, mas alla de
su condicioén, las personas con discapacidad poseen un potencial que
les permite incorporarse al mundo laboral. Por esto, el anélisis que se
haga de estos casos y la construccion de politicas publicas, debe en-
focarse en procesos concretos de politicas y acciones especificas en la
promocion de empleo entre estos sectores; en tanto, establecer como
politica publica procesos que ayuden a la contratacién de personas en
esta condicién.

La integracion a la dindmica social va mas alla de generar politi-
cas publicas de insercién laboral, en este caso, considerando la exclu-
sion y las experiencias de maltrato o humillaciéon que deben enfren-
tar las personas con discapacidad, se debe apuntar a un enfoque que
también considere el comportamiento y la moralidad de las personas,
entendiendo ésta a través de acciones de aceptacién y fraternas de las
personas sin discapacidad frente a aquellas que tienen capacidades
especiales, como procesos de integracién de aquellas personas y sec-
tores excluidos, es decir, apuntar a la construccién de una sociedad
mas solidaria, igualitaria y participativa, en la cual se pueda dar una
real integracién en base a la aceptacién de personas que tienen capa-
cidades diferentes.
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EL RECONOCIMIENTO COMO VIiA DE ENFRENTAMIENTO

A LA EXCLUSION

Una de las formas de explorar en esta investigacién los cambios en
la calidad de vida de las personas con discapacidad insertas laboral-
mente, se sustenta en el planteamiento de la teoria del reconocimiento
desarrollada por Honneth, que sostiene que las personas dependen de
un medio caracterizado por una conducta, que les permite ser parte
de un orden social dominante, mediante la creacién y aceptacion de
una imagen positiva de si mismos, como un factor que les permita
sentirse con mayores probabilidades de integrarse socialmente, ima-
gen que puede ser generada y potenciada a través, por ejemplo, de
redes sociales de apoyo. “Por reconocimiento debemos entender un
comportamiento de reaccién con el que respondemos de manera ra-
cional a cualidades de valor que hemos aprendido a percibir en los su-
jetos humanos” (Honneth, 2006: 139). La practica del reconocimien-
to social deberia desarrollarse, de acuerdo a este autor, a través de
una valoracién de las cualidades de los seres humanos y por ende de
las personas con discapacidad, que también deberia ser publica en el
sentido de aceptacion de aquellos que son diferentes a nosotros, pero
igualmente validos en cualidades.

El reconocimiento, en el caso de las personas con discapacidad,
permitiria una integracién social en base a cualidades que sobresalen,
un reconocimiento como individuos validos para desarrollarse den-
tro de una dinamica colectiva, generando experiencias afirmativas de
reconocimiento en tres esferas: autoconfianza, autorespeto y autoes-
tima, como resultado de su proceso de lucha por el reconocimiento,
lo que en conjunto con el conflicto social genera la movilidad de las
dindmicas sociales y el desarrollo moral de la sociedad.

Esto se ve profundizado cuando se trata de sectores mas pobres,
donde la falta de acceso a los recursos requeridos limita atin mas el
nivel de integracion al que hace referencia. Asi, el resaltar cualidades
o capacidades podria permitir efectivamente una realizacién para las
personas con discapacidad, lo que desde el punto de vista del enfoque
de pobreza de Capacidades y Realizaciones, planteado por Amartya
Sen (citado en Olavarria, 2006), traeria consigo una superacién de
este fenémeno al permitir que las personas accedan a una satisfaccion
mas alla de la asequible por un mejor nivel econémico.

Ahora bien, es necesario analizar hasta qué punto este reconoci-
miento que se plantea permite integrar a las personas a un sistema
establecido, con reglas imperantes que les permitiria desenvolverse en
un medio de dominacién. Como sostiene Honnet, se debe procurar
que el reconocimiento no se dé en formas que sean “efectivas como
medios del dominio social porque producen, segin el modelo de la
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confirmacién ritual, una imagen de si mismo conforme con la socie-
dad y por consiguiente contribuyen a la reproduccion de las relacio-
nes de dominio existentes” (Honneth, 2006: 131).

PROGRAMA MANUELA ESPEJO, INTEGRACION Y
RECONOCIMIENTO EN VIiAS DE CONSTRUCCION

El Programa Manuela Espejo es planteado como una estrategia de
Estado que permita determinar las causas de las discapacidades y co-
nocer la realidad bio-psico-social de esta poblacién vulnerable con el
fin de delinear politicas que abarquen areas como salud, educaciéon y
bienestar social, identificando hasta el 2012 un total de 294.166 dis-
capacitados a nivel nacional. Uno de sus objetivos es la promocién de
la inclusién laboral plena, digna, productiva y remunerada de disca-
pacitados en base a formacion técnica y profesional y a la igualdad de
oportunidades de trabajo.

En la provincia del Azuay, el Programa ha entregado el reporte de
12.965 personas con discapacidades identificadas en las visitas puerta
a puerta, ademas 24.378 atenciones médicas a familiares de personas
con discapacidad que asi lo solicitaron durante los recorridos y 876
casos identificados de personas con discapacidad en situacién critica.

La politica de integracién y mejoramiento del nivel de vida de
las personas con discapacidades que plantea el programa Manuela
Espejo genera una relacion entre el enfoque de exclusién social y la
teoria del reconocimiento, a través de la busqueda del quiebre de la
exclusién social por medio de una inclusién laboral, social y cultural
que asegure una participacion plena de las personas con capacidades
diferentes, garantizando ademads el reconocimiento de la sociedad y
una autovaloracién a través del acercamiento con el mundo laboral,
como un camino que permita delinear métodos de superacién de la
pobreza en discapacitados.

Si bien, por un lado, se presenta como un programa de asistencia,
el cual durante su implementacién ha entregado diversos elementos
y aparatos especiales, que permiten a las personas en esta condicién
tener mejores condiciones de movilidad, comodidades en su hogar,
facilidades en condiciones higiénicas, entre otros; ha brindado ade-
mas atencién médica, vivienda y un bono de 240 délares para casos
de extrema pobreza®. Plantea también programas de rehabilitacion,
nutricién, y factores de desarrollo y fortalecimiento personal, como
es apuntar a la valoracién de derechos y autoestima. Por otro, ante la

3 En Ecuador, la pobreza como indicador es medida a través del ingreso, lo que no
deja de lado la realizacién de politicas publicas desde enfoques multidimensionales
de pobreza.

190



Carola Henriquez

necesidad de generar nuevas realidades y condiciones para la partici-
pacién e inclusion social de las personas con discapacidad propone la
facilitacion de su insercién laboral.

Cabe mencionar, sin embargo, durante el desarrollo de este estu-
dio se han encontrado algunas limitantes referente al programa, que
si bien esta siendo tomado como experiencia a desarrollarse e im-
plementarse a nivel internacional, no ha presentado nuevos reportes
sobre sus avances, en especial en el tema de insercién laboral, si bien
se realizé un catastro durante el afio 20104, no existe la informacién
concreta referente a este proceso. Esta situacion genera inquietud so-
bre la eficacia real de este programa y el cumplimiento de los objeti-
vos que se plantea, pues al no tener un registro oficial de los casos de
insercién laboral que ha generado, ni de la extensiéon que ha tenido
en este aspecto, no se puede sostener de manera confiable que las per-
sonas con discapacidad censadas y que son consideradas beneficiarias
hayan podido acceder a fuentes de trabajo generadas o gestionadas a
través del Programa. En este sentido, su funcionalidad como politica
publica queda reducida a una politica focalizada de asistencialismo
hacia las personas con discapacidad que, de acuerdo a una medicién
por ingreso, estan bajo la linea de la pobreza.

INSERCION LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD:
AUTOESTIMA, AUTONOMIA E IDENTIDAD

Los resultados de la presente investigaciéon se basan en la explora-
cién de la realidad de personas con discapacidad que se encuentran
insertos laboralmente o que han tenido una experiencia laboral, que
permita identificar asi el cambio que ésta significé en su vida y en la
de su familia.

Estudios realizados, principalmente en Espafia, concuerdan en
sefialar que la insercién laboral ha incidido positivamente en el au-
toconocimiento, autoestima e identidad de las personas en esta con-
dicién, lo que a su vez ha generado nuevas expectativas y demandas
(Pallisera y Rius, 2007: 334), que se traducen principalmente en exi-
gencias a las familias, como salir mas los fines de semana, comprarse
ellos mismos ropa y otro objetos, e incluso el vivir con independencia
de la familia. El estudio “Integraciéon Laboral y Discapacidad” (Pa-
llisera et al., 2005), ha demostrado que aquellas personas que viven
en otro tipo de residencia que no sea familiar, punttian mas alto en
todas los items de la Escala de Autodeterminacién —autonomia, auto-

4 De acuerdo a lo sefialado en el sitio web del Programa Manuela Espejo, en este
sitio no existe una actualizacién en base a datos estadisticos ni el desarrollo de los
procesos realizados por el Programa.
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rregulacién, capacitacion psicolégica y autoconciencia-. De acuerdo
a estas evaluaciones, también se puede encontrar que nuevas necesi-
dades se manifiestan en el ambito relacional, como lo son la vivencia
de una vida afectiva significativa y la toma de decisiones sobre cémo y
con quién disfrutar del tiempo libre. En general, las personas que han
tenido experiencia laboral puntiian maés alto en todas las escalas, ob-
teniendo diferencias significativas en la escala de capacitacion psico-
légica (Pallisera y Rius, 2007; Verdugo et al., 2006). El apoyo familiar
también se presenta como un factor de suma importancia durante los
procesos de insercién laboral, pues la colaboracién entre la familia y
la actitud que ésta tenga, potencian la autonomia e independencia del
trabajador (Pallisera et al., 2005: 309). Esta situacién es reconocida
por los propios entrevistados como una condicién de satisfaccién ante
si mismos. Bien me apoyan y todo, se sienten contentos de que esté tra-
bajando y yo me siento iitil, me gusta atender a los clientes (E5, F, 19).
Asi, se sostiene que la autoestima, autoconocimiento, indepen-
dencia, situaciones relacionales y relaciones familiares son factores
que afectan la calidad de vida de las personas con discapacidad. De
acuerdo a la Escala de Calidad de Vida® (Verdugo et al., 2006), que
considera cuatro dimensiones, mejorar su competencia/productivi-
dad; su autodeterminacién/independencia; satisfaccion, pertenencia
social/integracién en la comunidad. En base a esto, las personas inser-
tas laboralmente obtienen puntuaciones elevadas en todas las escalas,
siendo la competencia/productividad donde mas se destacan, en tanto
la de menor puntaje corresponde a pertenencia social/integracién a
la comunidad. Estos resultados permiten deducir que existe un vacio
referente a los procesos de integracién que se plantean, los cuales po-
drian ser generados a partir de la inclusién laboral, canalizado, como
senialan los propios entrevistados, a través de una integracién de valo-
racion de sus capacidades. Muy bien, me siento una persona que sirvo
al cantoén, que sirvo a la ciudadania, entonces me siento titil (E3, M, 50).
La insercién laboral de personas con discapacidad ha tomado
fuerza asi, en lo referente a procesos y politicas, bajo el marco de la
inclusién como mecanismo de superacion de problemas de pobreza y
participacién social, cabe sefialar, sin embargo, que no se ha consta-
tado qué aspectos relativos a su insercién en la comunidad mejoren
substancialmente al encontrarse trabajando. Se plantea asi, que in-

5 Esta escala evalaa la calidad de vida percibida por personas con discapacidad que
desarrollan actividad laboral. Consta de cuarenta items que se agrupan en las cuatro
dimensiones ya mencionadas, relacionados con las metas generales de los programas
de rehabilitacion para estas personas. Tiene una puntuacién minima de 40 y maxima
de 120.
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sercion laboral no seria necesariamente sinénimo de insercién social,
algunos entrevistados identifican esta situacién en aspectos relacio-
nales. Yo soy aparte, han sido siempre normales, no han cambiado las
relaciones (E17, M, 33).

Ante esto, cabe considerar lo planteado por Pallisera y Rius, en
cuanto a que las personas con discapacidad que se encuentran tra-
bajando, si bien participan en diversos contextos sociales, la profun-
dizacion en las relaciones de amistad, asi como el mejoramiento de
las amistades que ya tienen son procesos que cuestan, por lo que, en
general establecen relaciones estrictamente laborales con sus compa-
fieros, haciendo una clara diferenciacion entre amigos y compafieros
de trabajo (Pallisera y Rius, 2007: 342).

ACERCAMIENTO A LA DISCAPACIDAD EN LA PROVINCIA

DEL AZUAY

La poblacién total registrada de discapacitados en la provincia del
Azuay alcanza un total de 9.672 personas®, de las cuales el 44,8% co-
rresponde a hombres y un 55,6% a mujeres, el total de personas con
discapacidad corresponde al 1,36% del total de habitantes de esta pro-
vincia. Para este proyecto, como marco metodolégico en base a los
procesos de insercién laboral, se consideré que la edad de la poblacién
de estudio se enfocara entre los 15 y 65 afos incluidos, de acuerdo a
las recomendaciones de la Organizacion Internacional del Trabajo” en
su convenio 138, referente a la edad minima de admisién al empleo.
En base a esto, el 38,4% del total de personas con discapacidad se en-
cuentra en este rango etario, lo que corresponde a 3.711 personas, de
los cuales el 50,3% corresponde a mujeres.

La base que contiene estos datos estadisticos, considera algunos
factores asociados a las personas con discapacidad como son estado
de salud, tipo de vivienda, pertenencia a alguna asociacién de discapa-
citados, relaciones familiares, ocupacién, entre otras. En este marco,
y considerando aquellas variables ttiles para este proyecto, se han
seleccionado datos como las relaciones familiares, entre las cuales
el 79,7% de las personas entre 15 y 65 afnos encuestadas, sefialan
tener buenas relaciones, cuando se considera esta variable entre las
personas con discapacidad que tienen algtan vinculo laboral, el indi-
ce aumenta a un 87,6%. Esto se sostiene con las percepciones de las
personas participantes como entrevistados en esta investigacién, para

6 Datos acordes a la base de personas con discapacidad del Programa Manuela Espejo,
facilitada por el Ministerio de Relaciones Laborales, correspondiente a la zona 6, que
incluye la provincia del Azuay.

7 Informacién recogida del sitio web de la Organizacién Internacional del Trabajo, OIT.
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quienes la integracién laboral coadyuva a una estabilidad familiar y
emocional. Igual si, claro hemos tenido algunos tropiezos pero ya muy
secundarios, no al trabajo, ya son otras cosas que hay que ser conscien-
te; pero por cuestion del trabajo mejor yo he ganado un poquito mds de
solvencia, mds estabilidad econdémica, estabilidad familiar pues, emo-
cional y todo, excelente (E15, M, 53).

En cuanto a la pertenencia a una asociacion de discapacidad, del
total de la poblacién en estudio, s6lo un 30,7% sefiala ser parte del
Consejo Nacional de Discapacidad (CONADIS). Respecto a la inser-
cién laboral registrada, considerando el rango etario de este proyecto,
se encuentra que de los 3.711 casos, s6lo 485 personas sefialan tener
vinculo laboral, lo que corresponde a un 13,1%.

Del total de personas con discapacidad insertos laboralmente,
el 6,2% desarrolla su trabajo por cuenta propia, a través de em-
prendimientos o negocios particulares; el 3,5% mantiene un vin-
culo laboral con empresas privadas y un 2,7% con un organismo
publico. Cabe mencionar que existe una discordancia entre estos
datos y la cantidad total de insertos laboralmente, pues segun es-
tos datos el total de personas que se encontraria trabajando alcan-
za un 12,4%, lo que reafirma la poca confiabilidad de la base de
datos presentada oficialmente.

En el caso de las personas con discapacidad que fueron entre-
vistados, se seleccionaron algunas variables que fueron codificadas
con el fin de poder conocer distribuciones de informacion relacio-
nada con su situacion laboral. De acuerdo a esto, se puede observar
que de los 30 casos, 28 se encuentran insertos laboralmente; de és-
tos, 19 trabajan con algtn tipo de contrato y 11 lo hacen sin ningtn
vinculo contractual, presentdndose en este tltimo caso 8 personas
que sefnalan no tener contrato pues trabajan en emprendimientos
propios. De las personas que se encuentran contratadas, 9 lo hacen
con contrato definido y 8 con indefinido. El profundizar y conside-
rar esta experiencia y la posibilidad de capacitacion, en estos casos
sean en temas formales como en emprendimientos, son los factores
a considerar cuando se habla de la importancia de acumulacién de
capital humano como medidas que coadyuven en la superacién de
la pobreza a través de la insercién en el mundo laboral.

También se realizé este ejercicio con las respuestas referentes
al Programa Manuela Espejo, con el fin de conocer su vinculacion
con éste, ante lo cual 28 de los entrevistados manifiestan conocer el
Programa y 12 sefialan haber recibido algiin beneficio consistente en
insumos médicos o el bono econémico. Asi también, se presentan 4
casos en el que un familiar ha recibido alguno de estos beneficios.
Cabe sefialar en este punto que del total de entrevistados, 7 declaran

194



Carola Henriquez

tener algin familiar que también presenta alguna discapacidad fisica
o psicoldgica.

A través de estas descripciones se puede esbozar a continuacién
un mapa de las condiciones de las personas con discapacidad en la
provincia del Azuay, condiciones que son profundizadas por medio de
los testimonios entregados por los entrevistados.

TRABAJO, VALORACION Y DESARROLLO, LA PERCEPCION DE LA
DISCAPACIDAD EN EL AZUAY

Se puede considerar que la insercién laboral de las personas con dis-
capacidad, es un aliciente para el desarrollo personal y la inclusion so-
cial cuando logra ser efectuado de forma correcta y con la disposicion
de involucrarse en un mundo del cual, de una u otra forma, sienten que
han sido excluidos. Aquellas personas con discapacidad que acceden
a un puesto laboral estan desplegando, de alguna forma, estrategias
que les permitan conseguir independencia y reconocimiento social, a
través de sus esfuerzos para construir y llevar a cabo un proyecto de
vida que se dirige acorde a ciertos procesos de insercién social.

De acuerdo a la metodologia utilizada para esta investigacién,
se procedié a realizar entrevistas a personas con discapacidad que
permitiera vislumbrar su realidad referente al proceso de insercién
laboral y las repercusiones que tiene en su vida, tanto a nivel personal
como social. A través de éstas se puede sostener que la autovaloracion
que adquieren al insertarse laboralmente desarrollada percepciones
mejoradas de ellos mismos.

Para la mayoria de los entrevistados el hecho de poder acceder
a un trabajo les ha permitido sentirse mejor con la situacién que vi-
ven a diario, sentirse ttiles y sentir que esa utilidad es apreciada por
los otros, permitiendo generar en ellos un sentido de valoracién que
les entrega mas confianza para enfrentar su condicién, de acuerdo al
concepto de autoestima ligada al desarrollo personal como base para
la insercién social.

“Claro, si, si, si, mas util a la sociedad, realmente, cuando uno tiene un
accidente, uno se cree equivocadamente que se le acaba el mundo y
tiene vergiienza hasta cierto punto de salir a la sociedad, entonces esas
son creencias que tenemos tal vez ignorantes, porque uno dice le van
a hacer a uno a un lado, pero no es asi, o tal vez de lastima, pero no es
asi. Uno tiene que salir por los propios méritos, y hacerse valer por lo
”
que uno sabe o por lo que uno es y se sale adelante” (E16, M, 32).

El trabajo es entendido como una herramienta que les posibilita en-
rumbarse en vias de mantenerse vivos y activos, permitiendo que la
meta de continuar su vida en mejores condiciones se vislumbre como
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una realidad, construido en base a sus propios esfuerzos y el entendi-
miento y aceptacién de sus capacidades especiales. Es una forma de
desestresarse y superarse, ya que el trabajo le da a uno esa fuerza para
seguir viviendo y es lo mds importante, porque mientras mds trabajo hay
a uno le da gusto seguir adelante en la vida diaria (E13, M, 41). Esta
percepcion se valida en el planteamiento de reconocimiento de Hon-
neth (2006), en la generacién de experiencias afirmativas, generando
agrado por si mismos y por las actividades que realizan.

La satisfaccién que senalan las personas entrevistadas es parte
de los procesos propios de la delimitacién de la exclusién, pues es la
posibilidad de demostrar que mas alld de poder ser independientes
en muchos aspectos —dependiendo de su discapacidad—, cumplen con
los roles sociales que todos desarrollamos desde los roles productivos
aportando a la economia del hogar y del pais, hasta el cumplimiento
del rol de la participacién como herramienta que permita buscar so-
luciones reales para atacar la pobreza.

“Yo antes ya trabajaba en una empresa de mi pap4, igual, muy bien
y, bueno, tuve la oportunidad de venir acé a la universidad e igual, la
vida sigue. Si tal vez uno hubiese trabajado antes tal vez si hubiese sido
distinto, pero el compartir con personas si ayuda a las personas con
discapacidad” (E16, M, 32).

Sin embargo, no todos los entrevistados sefialan que exista un cambio
favorable respecto de esta situacién, para algunos las condiciones de
autoestima se han mantenido igual que antes, determinada en gran me-
dida por la aceptacion que sienten por parte del resto de la sociedad, o
bien, la mejora no ha sido muy significativa, pues atn tienen limitantes
para un desarrollo integral. Eh... como le digo, si pero, a veces bien a
veces mal también, ahi estamos (E11, M, 38). La conformidad con su
situacién que se da a entender en estas respuestas expresa que a pesar
de querer mejorar su condicién, la conciencia de saberse personas di-
ferentes se hace presente a través de las trabas que puedan vivir en su
dia a dia, si, aungue hay dias en los que mi estado fisico no me lo permite,
pero me siento bien a pesar de las limitaciones (E24, F, 36).

Como sostienen Pereda, Prada y Actis (2003), la sociedad puede pre-
sentar diversos itinerarios, que se mueven entre la inclusién y exclusion:
en el polo de la inclusién se incrementan la calidad de vida y el senti-
miento de realizacién personal y profesional; en el polo de la exclusién
se acentdan la precariedad econémica y los sentimientos de fracaso y
marginacion social, es este el escenario que deben enfrentar las personas
con discapacidad y que debe superar la sociedad y el estado en general.

Es necesario considerar también cémo el trabajo, asimilado como
factor que logra mejorar las condiciones econémicas, es comprendido

196



Carola Henriquez

por las personas con discapacidad como uno de los principales bene-
ficios obtenidos de la inclusién laboral. Han mejorado las condiciones
econdmicas. Antes con mis papis era la economia decaible, éramos siete
hermanos, el sueldo de papd era muy bajo, empecé a poner mi grano de
arena, hay mds posibilidades y ya no gastan mucho ademds tengo mds
posibilidades de adquirir mis cosas (E2, M, 42).

Esta satisfaccién resultante de la relacién trabajo e ingresos, se tra-
duce a nivel de aportes en el hogar como una sensacién de utilidad, en-
tendiendo por ésta el alivio que significa para las personas con discapa-
cidad acceder a lo propio; claro, me siento bien contenta de hacer algo, me
siento mds 1itil, en lo econémico también me siento bien puedo comprar-
me las cosas que yo quiero y es un apoyo para mis papis (E5, F, 19), asi
como autobeneficiarse y ayudar a sus seres cercanos, que muchas veces
sin tener una discapacidad viven en condiciones econémicas similares.

“Si, porque a veces ya a mi hija le saco adelante, a veces voy a donde
mami digo voy a dar esto... porque es poco lo que uno se gana, tan poco
pero, porque se paga el arriendo también. Claro, con lo poco que se gana
se paga el arriendo. O sea seria para dos, a medias ya, seria” (E6, F, 41).

Ahora bien, no se debe dejar de lado el que muchas familias reconoz-
can estos logros econémicos basados en el sistema de politicas neolibe-
rales en que se desarrolla la sociedad actual, por lo que esta valoracién
se enfrasca dentro de un sistema global que reviste de importancia al
crecimiento econémico como factor de superacién de la pobreza.

Es asi, que la insercién laboral de personas con capacidades dife-
rentes ayudaria a minimizar el impacto que tiene esta condicién en la
reproduccién de la pobreza, pues como sefialan Pereda, Prada y Actis
(2003), la prevalencia de personas con discapacidad es tres veces ma-
yor en las familias pobres que en las ricas y la proporcién de trastor-
nos se correlaciona estrechamente con los tramos de ingresos —a mas
nivel de renta, menos discapacidades—. Esta mayor prevalencia de dis-
capacidades entre las familias de renta baja, segtin los autores, puede
tener su explicacién en varios factores entrelazados. En primer lugar,
las personas en situacién precaria suelen padecer unas condiciones de
vida menos saludables y mayores riesgos de contraer enfermedades o
sufrir accidentes, puntos de partida de las deficiencias y las discapa-
cidades. En segundo lugar, las posibilidades de rehabilitacion y rein-
sercién de tales personas son menores, al no disponer de suficientes
recursos econémicos. Hay que tener en cuenta, ademaés, que las dis-
capacidades afectan mas a personas ancianas quienes frecuentemente
disponen de menores niveles de renta (Pereda, Prada y Actis, 2003:45).

Para otros entrevistados en cambio, el percibir un ingreso no sig-
nifica que haya cambiado su realidad econémica, o sigue siendo insu-
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ficiente respecto a la realidad que deben enfrentar a la hora de apoyar
o sustentar su hogar. Si, mucho, porque antes no tenia trabajo, no tenia
para mis hijos, ahora ya tengo por lo menos para el estudio, para todo
mismo. Pero como gano el bdsico, no me alcanza (E19, F, 40). Aun
cuando la situaciéon econémica no sea la deseada o no les permita
salir de la situacién de pobreza en que se encuentren, existe una espe-
cie de conformidad respecto a este problema, que se puede entender
como una conformidad frente a la opcién de tener un trabajo aunque
el dinero no sea suficiente. Bueno, con el ingreso, Ud. sabe siempre,
el sueldo es el que ayuda a empujar todo, con las rentas que decia, que
tiene un poco de parte ayudamos a salir adelante, no como quisiéramos,
pero sale (E3, M, 50).

Esta percepcién econémica, como se plantea, no permite efecti-
vamente la inclusién de las personas con discapacidad, pues el ganar
mas dinero o poder solventar algunos gastos necesarios para poder
vivir en mejores condiciones, no les permite ni tener mayor participa-
cién ni sobrellevar el resto de problemas asociados a la pobreza. Para
aquellos que viven en condicién de pobreza, siguen manteniéndose
situaciones de exclusién y vulnerabilidad que les impide salir de la
pobreza, y por el contrario, contintian siendo parte de esa otra clase
pues al mantenerse la pobreza desde la situacién econémica, concep-
tos como el nivel de vida, la posicién econémica y la desigualdad se
presentan como las lineas principales de estudio de la pobreza, a tra-
vés de una estandarizacion especifica, dentro de la cual se establece el
concepto de clase de personas en distintas categorias econémicas, al
definir la pobreza en términos de estratificacion, como sefialan Miller
y Robin, citados en Spicker (Spicker, Alvarez y Gordon, 2009), ésta
puede ser percibida como un problema de desigualdad. Es asi, que la
mejora en la calidad de vida tiene que interrelacionarse con las me-
joras en los procesos de inclusiéon a través de acciones que permitan
mejorar su relaciones y el acceso a oportunidades, que les brinde una
posibilidad cierta de desarrollo social y econémico desde una visién
de superacion de la pobreza y la desigualdad integral; en este sentido
contar con ingresos que les permite acceder a educacién, seguridad de
vivienda, recursos bésicos, sin duda es un aporte para la concrecién
del camino a seguir para salir de la pobreza.

La desigualdad econémica es una de las principales metas a supe-
rar por las personas que se encuentran en situacién vulnerable, como
es el caso de las personas con discapacidad que viven en pobreza;
existen factores que se presentan como coadyuvantes para salir de la
situacién en que se encuentran como lo es en el caso de la redes de
apoyo social, las cuales deben estar presentes en todo nivel tanto fami-
liar, comunal, laboral, institucional, recreacional, entre otros. Por esto
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las relaciones que puedan generarse desde el ntcleo familiar, la comu-
nidad y la sociedad en si, también son de gran importancia a la hora
de hablar de una real insercién. La percepcion de sentirse aceptados
pese a su condicién permite que se establezcan metas de superacién
mas profundas, contar con el apoyo familiar, de amigos, de vecinos les
da la seguridad de poder desarrollarse igual que el resto, y lograr este
bienestar, como ellos mismos sostienen, muchas veces va directamen-
te relacionado con tener un trabajo.

“Si, creo que si, se ha conocido mas gente, en el trabajo uno conoce
gente, igual yo en el cantén donde trabajo que es El Pan, jpucha!, tengo
la de amigos, amigas, me llevo stper bien con esa gente; porque ahi
hice mi afio de rural también, entonces, jpu! Es... es... se han abierto
bastantes amistades, si, si es bien bonito” (E1, F, 27).

Este caso, incluso, se da en funcién de una integracién educacional en
primera instancia, que se traduce posteriormente en una integracién
laboral, ejemplo de lo que plantean Pereda, Prada y Actis (2003), en
cuanto a fomentar “politicas activas” que logren una integracién so-
cial satisfactoria, desde “la clave de que las limitaciones corporales y
funcionales no se deben considerar una anormalidad sino, mas bien,
una diferencia que no tiene por qué impedir una inclusién social nor-
malizada” (Pereda, Prada y Actis, 2003: 172).

Mantener relaciones interpersonales en su ambiente de trabajo,
basadas en el apoyo que se da a través del reconocimiento de capacida-
des, permite que las personas con discapacidades asimilen de una for-
ma mas positiva su condicién: claro, si parece que uno se siente capaz de
hacer todo, por lo que la gente dicen ya usted quédese en esto ya, entonces
vo digo, bueno, si hacen valer, digo bueno (E6, F, 41). Esto corresponde a
la participacién en la creacién del orden social, de un sistema compar-
tido del cual son parte, como sostiene la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT), este compartimiento de normas, desde una perspectiva
mas cultural, genera integracién. Asi, se plantea que la pertenencia al
grupo otorga la posibilidad de desenvolverse en él y crear lazos sociales
(Barros et al., 1996). A veces cuando las personas son sanas y buenas
tratan de bajarle su autoestima pero yo me llevo con todos. Me siento mds
integrado con la gente, la gente me conoce (E2, M, 42).

Asi, las relaciones se ven fortalecidas de acuerdo a la interaccién
que tienen en su medio, la participacién que poco a poco van logran-
do en su entorno préximo y en su nucleo familiar, les permiten sen-
tirse integrados y pensar en una participacién social en la cual son
valorados, desarrollan nuevas actividades tanto con su familia, como
paseos, visitas, como con sus compaifieros, vecinos y/o amigos, como
reunirse, practicar algin deporte, etc.
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“Si, para qué, ha habido un cambio total, he apoyado ante la colecti-
vidad, he tratado de superar, he tratado de impulsar mas alld de mi
negocio, en lo que es asociaciones, en el cooperativismo, en lo que es
presidencia de padres de familia, he sido presidente de algunas institu-
ciones, hoy por hoy ostento el puesto de presidente de [la] liga depor-
tiva cantonal y eso me da un orgullo, de seguir adelante y seguir aspi-
rando a mas y seguir aportando a mi pueblo como tal” (E13, M, 41).

Esta situacion se corresponde con lo que sefiala Pallisera y Rius (2007)
en relaciéon a que la integracion laboral se traduce también en exi-
gencias a las familias, y asi mismos, en el ambito de participacién e
incluso en su independencia familiar.

Este tipo de integracion les permite superar el maltrato que mu-
chas veces pueden sentir dada su discapacidad, sea esta perinatal o a
causa de un accidente, permitiendo que se atrevan a adquirir nuevos
roles y fortalecer su participacién en la comunidad. A su vez, permite
superar las actitudes discriminatorias que puedan haber sentido; a
través de las relaciones humanas y los lazos de amistad, familiares
y de compaiierismo es mds facil para las personas con discapacidad
sobrellevar las barreras fisicas y actitudinales.

“Si, si, somos poca gente, pero aqui la mayoria es poblacion flotante,
digamos por la mineria, no ve que vienen y van para la mina y no es
que se pueda tener mucho contacto con mucha gente. De ahi con mis
amigos yo si me llevo; me cuentan que... como pasé en coma dos me-
ses, me iban a visitar y eso pero, la verdad alla donde vive mi papa si
tengo buenos amigos. Digamos el trabajo si me hace un poquito mas...
0 sea mejor ya, porque hablo més y voy haciendo amigos, la misma
gente que viene a que le haga las llaves se hacen amigos” (E8, M, 23).

“Bueno si, si, si, por ejemplo, en lo que es amistades externas de la mu-
nicipalidad. Siempre he sido una persona jovial, una persona que he
sabido como tratar a un amigo y tener un amigo, y ahora con esto de la
discapacidad ha sido mejor, porque no es que le tengan pena o lastima
a uno, sino que realmente la gente se va dando cuenta que existimos
personas con discapacidad y que somos mas allegados a la gente en
todo sentido, buen, eso pienso yo, con mi caricter” (E3, M, 50).

El tener una oportunidad laboral y relaciones que deben ser mante-
nidas y fortalecidas también significa mayor responsabilidad para las
personas con discapacidad, pues es el ambiente en el cual quieren de-
sarrollarse y tienen que propender a cuidarlo para no perder el lugar
que se han ganado y dentro del cual son valorados, asumir este rol y
proteger el espacio en el que se desarrolla se convierte en un aspecto
positivo dentro de su personalidad.
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“Bien, con toda responsabilidad, con respeto, con muchisima amabili-
dad a la gente, asimismo son reciprocos y se portan muy bien conmigo,
me tienen mucha consideracién y mi anhelo es siempre el de seguir ade-
lante, por el bien colectivo de mi familia y de la sociedad” (E13, M, 41).

A través de las entrevistas se puede evidenciar que para algunas perso-
nas con discapacidad, esta inclusién no se da como tal permanecien-
do la percepcién de la exclusion, dada su condicién de discapacidad y
de pobreza, lo que permite sostener que la inclusién laboral no puede
ser considerada como un factor determinante a la hora de superar la
exclusion social y econémica, sino como un proceso que puede llevar
a mejorar las condiciones de vida de estas personas, por lo que la im-
plementacién de politicas publicas deben apuntar a procesos integra-
les, apoyados en los diversos enfoques de pobreza y de desigualdad;
reafirmando el pensamiento de Honneth (2006) respecto a que el reco-
nocimiento social deberia desarrollarse como un mecanismo valora-
tivo que permita evaluar ptablicamente las cualidades de las personas
con capacidades diferentes.

La relacién que existe entre pobreza y exclusiéon social, puede ser
analizada de manera particular cuando se trata de personas con dis-
capacidad, pues genera una doble realidad. Si bien la exclusién social
a grandes rasgos es explicada por Barros como el “debilitamiento o
quiebre de los lazos (vinculos) que unen al individuo con la sociedad,
aquellos que le hacen pertenecer al sistema social y tener identidad
en relacién a éste. A partir de esta concepcion se establece una nueva
forma de diferenciacién social entre los que estdn ‘dentro’ (incluidos)
y los que estan ‘fuera’ (excluidos)” (Barros et al., 1996: 1). Pero este es-
tar “dentro y fuera”, de un orden social o del mundo laboral, produce
ademaés una nueva condicién en los procesos sociales, como sefiala
Tezanos (2004) una doble condicién ciudadana de nuevos grupos so-
ciales conformados por victimas de estos procesos de exclusion, cuyo
origen radica principalmente en la desigualdad social y econémica
provocada por un sistema neoliberal y capitalista instaurado.

En el marco de las relaciones sociales y el apoyo de redes que
permitan avanzar en el camino de la integracién, como se ha sos-
tenido anteriormente, si bien las relaciones con el nucleo familiar
no son las unicas que se fortalecen y que ayudan en el proceso de
superacion e insercion, para las personas con discapacidad saber que
contribuyen a mantener una condicién de hogar, de no sentirse una
carga, les permite tener mayor motivacién para acceder a un trabajo
y mantenerse en él.

“Es bien bonito, o sea, me han apoyado, siempre me estan apoyando,
siempre dicen que lo que quiera hacer sélo que les cuente, ellos, me apo-
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yan en todo. Ya fue bonito porque al principio o sea pasé mas o menos
dos meses en coma, luego de recuperarme de eso lo primero que queria
hacer [era] seguir estudiando y seguir trabajando, entonces hasta que
consegui este trabajito en el que podia desenvolverme, para qué mi fami-
lia esta muy a gusto que pueda hacer algo mismo en la vida” (E8, M, 23).

Esta contribucién al interior de sus hogares, es otro de los aspectos po-
sitivos que adquieren con la insercién laboral las personas con discapa-
cidad, siendo de las principales preocupaciones y satisfacciones que tie-
nen las personas con discapacidad que viven en condicién de pobreza,

“Ha sido bueno porque ahora podemos vivir mas tranquilos ya cuando no
hay plata comienzan las preocupaciones y ahora siquiera tenemos para
mantenernos (E20, M, 52); Bien, contentos, porque ellos también ya tie-
nen que comer, ya tienen el sustento de cada dia, bien estoy” (E19, F, 40).

Por el contrario, también pueden encontrarse situaciones de relacio-
nes que no han variado ni mejorado. Yo lo que trabajo es porgue ne-
cesito yo, porque estd de acabar mi casa, mejor que estar en la casa, a
la familia ni les va ni les viene (E18, F, 50). Situaciones en las cuales
ni el circulo familiar representa un apoyo, si bien en este estudio no
se puede establecer la consecuencia que pueda tener en su desarrollo
laboral y personal esta situacion, es posible suponer que esta falta de
apoyo puede afectarles en el proceso de integracién laboral, pero no
necesariamente en el interés por acceder a un puesto de trabajo, ya
que el grado de independencia que pueden adquirir una vez insertos
laboralmente, les puede permitir permear esta situacién en pos de con-
tinuar con un desarrollo personal.

“En cierta medida, hablemos sé6lo para una persona, no le voy a decir
quién es la que me dice bueno, ¢qué haces ahi?, ;qué te ganas?, ;qué te
dan? Y si no cumples te mandan ahi a una... por ahi no sé cuantos, le
digo mijita 6 mijito quedemos quietos, eso es parte de la... del trabajo,
parte de un... yo no puedo dejar esto” (E15, M, 53).

“Yo no converso con mi papd, en cambio para mi mejor, ya no estoy
esperando de ellos, yo me desenvuelvo solo” (E22, M, 28).

Dentro del &mbito familiar, se pregunté a los entrevistados la situacién
particular de la relacién con la pareja, la mayoria de los entrevistados
sefiala no tener una relacién de pareja que se vea afectada positiva o
negativamente a causa de su discapacidad y de la insercién laboral.
De aquellos que si sefialan tener una relacién, la mayoria sostiene te-
ner una buena situacién sentimental, sin que ésta se vea mayormente
afectada. Nuevamente, el apoyo por parte de la pareja para aquellas
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personas con discapacidad que mantienen una relacién se hace im-
portante, las expresiones de carifio y aceptaciéon que se desprenden
de estas relaciones les permiten enfrentarse con mayor seguridad al
desafio de la insercion laboral y social.

“Bueno al menos cuando pasaba en mi casa, enfermo eh... por ahi
venia estrés, a veces un poco de miedos por la falta de dinero, ahora
que estoy alejado, mas bien por supuesto que mejora la situacién, hay
un poco més de carifio, jqué sé yo!, un poco mas de entendimiento...
0 quizas bueno... si salir de la casa dos dias... se nota un poco mas de
afecto” (E21, M, 43).

“Por suerte no [risas], por suerte no, para mal no, porque mi pareja
esta cerca. Cuando necesito me ayuda, por ejemplo ahora que me ope-
raron, él maneja y es un gran apoyo” (E1, F, 27).

BARRERAS ESTRUCTURALES, ESPACIOS LIMITANTES

Y ADECUACIONES INSUFICIENTES

La exclusién social que viven las personas con discapacidad también
puede ser observada y analizada desde las barreras o impedimentos
que pueden encontrarse a nivel de ciudad, en referencia al no con-
tar con espacios donde personas con discapacidad puedan transitar
facilmente, estructuras arquitecténicas y urbanisticas inadecuadas,
problemas de transporte, condiciones que sin duda deben enfocarse a
permitir que las relaciones dentro del espacio publico se establezcan
de forma menos excluyente. Estas limitaciones repercuten sin duda
en los logros de integracién e independizacion. Por esto, es importan-
te cuando se habla de politicas puiblicas enfocadas en la insercién la-
boral de personas con discapacidad o incluso politicas para asegurar
mejores condiciones a esta poblacién, considerar estos aspectos que
igualmente determinan la posibilidad de integracién.

Las personas con discapacidad que durante la realizacién de las
entrevistas se encontraban trabajando, relataron a través de sus testi-
monios las condiciones en que desarrollan sus labores y las diversas
actividades que realizan. Cabe mencionar que entre todos los entrevis-
tados, ninguno sefiala haber accedido a un puesto de trabajo a través
del Programa Manuela Espejo, lo que sin duda deja entrever una baja
incidencia de este programa ante este objetivo, limitindose mas bien
a un caracter asistencialista de apoyo mediante un bono econémico o
la entrega de insumos. Lamentablemente, durante el desarrollo de este
articulo no se pudo acceder a datos certeros y confiables sobre los be-
neficiarios del programa, por lo que, de los entrevistados, tan sélo ocho
han sido beneficiados por el programa, pero ninguno de ellos o sus
familiares en el 4mbito de insercién laboral. Por otro lado, de acuer-
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do a los reportes entregados por el Gobierno ecuatoriano, a través del
Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), 70 mil personas con
discapacidad se han insertado en el ambito laboral®.

En lo referente a las condiciones del espacio donde desarrollan su
actividad, la mayoria de los entrevistados senalan que las adecuacio-
nes en sus lugares de trabajo son minimas, en algunos casos les res-
tan importancia a estas condiciones estructurales, pues efectivamente
lo que mas les interesa es poder tener un lugar de trabajo. En otros
casos, el apoyo que reciben de sus mismos comparfieros les permite
desarrollar su actividad laboral con mayor facilidad.

“No, en ese sentido no, porque tengo la facilidad y el area, como usted
mismo puede ver, si me da, aunque estoy por hacer algunas variantes
con una solicitud a una ordenanza municipal. Voy a solicitar al sefior
alcalde porque si hay personas que quieren pasar que no pueden subir
la vereda. Yo entro por la... por el otro lado, alla si tengo una rampa
mas o menos, pero directamente a la biblioteca ac4, como no es del
municipio este local, estd hecho en comodato, vamos a ver como le
podemos o si no estamos... a lo mejor estamos pensando como mu-
nicipio buscar otro lugar, ¢no?, porque no estamos estables hasta...
porque no es nuestro” (E15, M, 53).

En otros casos, el apoyo que reciben de sus mismos comparfieros les
permite desarrollar su actividad laboral con mayor facilidad.

“Bueno, lo que pasa es que la municipalidad esta haciendo las adecua-
ciones para gente minusvalida que tiene silla de ruedas, ya que aqui
trabajamos nueve discapacitados, quienes tenemos discapacidad fisica
unos, auditivos, visuales, y hay personas que vienen a hacer sus trami-
tes acd en la municipalidad, y ellos no pueden subir al segundo piso,
entonces ahi se hace que el funcionario con el cual la persona necesita
hablar baje a atenderlos en la planta baja” (E3, M, 50).

La accesibilidad al trabajo puede considerarse como uno de los meca-
nismos integradores que contribuyen de mayor manera a lograr una
independencia para las personas con discapacidad, el poder acceder
por su cuenta a estos lugares, les permite un mejor desenvolvimiento
en sus tareas y fortalece su percepcion de utilidad para la comunidad.
Sin embargo, se debe considerar también que la accesibilidad en su
totalidad no puede limitarse a los lugares donde trabajan personas
con discapacidad, ya que aquellos que no trabajan requieren de las

8 Datos obtenidos de la publicacién de la Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo (SENPLADES), 2012.
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mismas comodidades para poder movilizarse y realizar actividades
fuera del &mbito laboral, pasando a convertirse en una problematica
a nivel de la ciudadania. Faltan adecuaciones, pero existe ascensor que
ayuda bastante a las personas que tenemos discapacidad (E24, F, 36).

Hacen falta mds adecuaciones para gente con discapacidad (E25, F,
55), en este sentido se debe considerar, por ejemplo, el tema de movili-
dad urbana y rural, y los problemas que presenta la falta de transporte
publico adecuado que les facilite acceder a sus lugares de trabajo e
incluso al espacio publico como medio de integracion.

Finalmente, cabe tener en consideracién, que mas alla de los as-
pectos espaciales y de acceso de las personas con discapacidad inser-
tas laboralmente, existen otros beneficios que se derivan del acceso a
un trabajo formal como es el acceso a seguridad social. La mayoria de
las personas entrevistadas al momento de la realizacién de las entre-
vistas sefiala trabajar por medio de un contrato a través del cual esta-
rian accediendo a este beneficio, que para otras personas con discapa-
cidad, especialmente las mas vulnerables en términos de pobreza, es
de dificil acceso y que en cierta forma justifica la implementaciéon de

politicas asistencialistas con el fin de poder solucionar en parte esta
debilidad del sistema.

AMODO DE CONCLUSION
A través de la investigacion realizada se ha intentado vislumbrar si la
insercién laboral de personas con discapacidad ha contribuido por un
lado a mejorar su nivel de vida, entendido como un todo integral com-
puesto por una mejora econémica y una relacionada con su insercién
social; y por otro lado, c6mo la insercién laboral afecta en la autoesti-
ma de estas personas, los testimonios de los entrevistados han permi-
tido conocer sus percepciones y vivencias durante la insercién laboral,
los avances que ha significado y las trabas que deben superarse.

El mejorar el nivel de vida no depende absolutamente de acceder
a un trabajo, sin embargo, los factores asociados a la insercién laboral
en el ambito relacional inciden en la calidad de vida que ellos puedan
desarrollar. Se debe entender que esta mejora puede ser mas palpable a
través de los ingresos por el hecho de poder acceder econémicamente a
opciones que viviendo en situacién de pobreza no son accesibles, por lo
que es mas fAcil indicar si la insercién laboral ha significado una mejora
en la calidad de vida, aunque se sabe que esto no es suficiente. La cali-
dad de vida, en especial en el caso de personas con discapacidad, debe
ser mejorada, a través de practicas institucionales y redes de apoyo so-
ciales enfocadas en la integracién social, econémica, politica y cultural.

El cambio socio-econémico que se presenta a través de la inser-
cién laboral, a pesar de ser positivo para las personas con discapaci-
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dad y sus familias, no implica necesariamente un cambio significativo
en su situacién, pues no existe un cambio estructural en su situacién
de desigualdad. La desigualdad econémica y social no es un factor que
pueda ser simplemente superado por acceder a un empleo, pues las
personas que viven en pobreza continian experimentando esta des-
igualdad, incluso cuando hablamos de personas con discapacidad que
puedan ser clasificados como pobres y no pobres.

Principalmente, este cambio se puede manifestar a través del poder
adquisitivo, que en situacion de pobreza sigue significando solamente
tener la posibilidad de cubrir ciertas necesidades bésicas, retomando
una concepcién de pobreza no integral. Su estatus o condicién de cla-
se no se ve modificada al acceder a un empleo, pues la desigualdad se
mantiene permitiendo que esta clasificacién pueda existir. Entonces,
no podemos sostener que la insercién laboral, por si sola, signifique
superacion de la pobreza, sino solamente que las condiciones pueden
tener un cambio positivo, mayores posibilidades, pero la condicién no
varia de forma significativa para las personas con discapacidad que
viven en situacion de pobreza y desigualdad.

Por otro lado, €l tipo de relaciones que se pueden establecer a tra-
vés de la insercién laboral inciden positivamente en la percepcién de
integracién social y reconocimiento de las personas con discapacidad.
El sentirse parte de un sistema que les ha excluido permanentemente
de diversas formas, les brinda mayor confianza para continuar con
metas positivas en su vida y desarrollar una mayor participacién so-
cial (Honneth, 2006).

El mejorar los ingresos y el desarrollo social y de participa-
ci6én a través de la insercion laboral, sin embargo, sigue sin ser
suficiente, en especial cuando se trata de politicas publicas que se
focalizan en la atencién de estos grupos vulnerables. La insercion
laboral puede considerarse como un apoyo directo al desarrollo
que puede ser manejado a través de este tipo de politicas, que debe
ir de la mano con procesos que les permita superar condiciones de
pobreza, pero también se debe enfocar en una sensibilizacién que
permita que existan cambios estructurales a nivel de la sociedad y
no sélo a nivel institucional.

En el ambito personal también son positivos los logros que se al-
canzan respecto a la autoestima de las personas con discapacidad, el
sentirse ttiles en su comunidad o en su familia les permite alcanzar un
reconocimiento ante si mismos y ante los otros, expresado a través de
las oportunidades que se generan dentro de un sistema instaurado por
personas que no estan en su misma condicién (Pallisera et al., 2005).
Este proceso, puede ser atin mas significativo, para aquellos discapaci-
tados que han enfrentado esta situacion a causa de un accidente.
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El papel de apoyo que cumple la familia, tanto para la autoesti-
ma como para los procesos de insercién social, son primordiales para
que puedan sobrellevar los nuevos desafios y oportunidades que se
presentan al estar insertos laboralmente. El refuerzo de las relaciones
familiares, con la pareja, con los hijos/as se convierte en el sustento
que les permite entender que acceder a un trabajo es un beneficio
tanto personal como para el hogar. Es por este bienestar conjunto que
se acepta y se desarrolla el trabajo de forma responsable y consciente,
reforzando la idea que lo que debe ser valorado en las personas con
discapacidad es su propia capacidad de insertarse e integrarse, mas
alla de su condicién fisica o psicolégica.

En el caso del Programa Manuela Espejo, no se puede aseverar
que efectivamente tenga una incidencia en el autoestima de esta po-
blacién, pues la entrega de insumos y bonos econémicos no implica
una mejora en la percepcién de si mismos ni en su rol social, el de-
sarrollo de acciones para la insercién laboral y la capacitacion de las
personas con discapacidad se presentan como deudas por parte del
Estado que permitan producir un cambio estructural y no sélo asis-
tencial en las condiciones de los discapacitados y sus familias. En los
reportes de los avances de gobierno, se sefiala en el &mbito de pobre-
za, que Ecuador ha reducido los indices de pobreza (por ingresos) en
12 puntos entre 2006 y 2012, asi como también, en cuanto la atencién
de grupos prioritarios, entre los cuales se encuentran las personas
con discapacidad, se sefiala que en el mismo periodo de tiempo més
de 115 mil personas con discapacidad recibieron pensién asistencial.
Si bien, pueden considerarse como avances significativos los indices
y cifras que se entregan, desde el punto de vista de la superacién de
una pobreza multidimensional, no son esfuerzos suficientes.

Cabe considerar también los procesos que se dan posterior-
mente a la insercién laboral, pues una vez que comienzan a vivir
esta realidad se presentan nuevos factores a raiz del sentimiento
de independencia, la necesidad de desarrollar, mejorar y mantener
relaciones afectivas que se adectiien a su nueva situacién de traba-
jador y decidir sobre cémo y con quién disfrutar el tiempo libre,
todos aspectos que apuntan a una consecucién total de autonomia
y de participacion.

Las oportunidades laborales a las que pueden acceder las perso-
nas con discapacidad, sin duda pueden ser entendidas como un ejer-
cicio para superar la exclusion social, sin embargo, es en su relacion
con la pobreza y desigualdad donde se ve estancada, por lo que se
debe pensar en la inclusién social como un proceso que implica cam-
bios a nivel social méas profundos, relacionados con cambios actitudi-
nales y de integracién.
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La desigualdad por su parte es un factor que se mantendra en
tanto no existan procesos concretos de cambio del sistema global, con
politicas publicas dirigidas a superar las desigualdades en todos los
ambitos necesarios como lo es acceso a educacioén, salud, a vivienda,
cobertura de necesidades béasicas, fomento de la participacién social
y politica, y a romper estructuras econémicas establecidas y su rela-
cién con la estratificacién socio-econémica que producen desigualdad
y exclusién social.

Las politicas publicas del Estado dirigidas a las personas con
discapacidad deben presentar un anélisis global de estas situaciones,
no necesariamente focalizadas en su finalidad, sino en su estructu-
racién como publico objetivo. La insercién laboral, como estrategia
de los gobiernos, debe apuntar a acciones integrales que incluyan el
desarrollo social, econémico, politico, cultural, asi como los factores
educacionales, de salud y participacion de las personas en esta situa-
cién de vulnerabilidad, que aseguren que el proceso en si se enfoque
en estimular la participacién en todos los ambitos, fortaleciendo las
responsabilidades entre las funciones del Estado y las voluntades y
capacidades de las personas con discapacidad.
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SISTEMA BIOMEDICO Y MEDICINA
“TRADICIONAL” EN EL CAJON, CATAMARCA,
NOROESTE ARGENTINO

INTRODUCCION

Una tarde de marzo de 2008, Teresa Aguaysol, de mediana edad y
temple fornido —en cuya casa me hospedé durante buena parte de mi
trabajo de campo en El Cajon-, y yo, entibidbamos nuestros cuerpos
saboreando unos mates, mientras la mujer me ensefiaba c6mo habia
sido su vida en los ingenios azucareros Ledesma y San Martin de Ta-
bacal, en las provincias argentinas de Jujuy y Salta, respectivamente.
Unos agudos alaridos, seguidos por la presencia de su madre, nos vol-
vieron al paisaje cajonisto. La anciana, enferma desde hacia meses sin
que se supiera la causa, lleg6é hasta la galeria de la casa, como otras
veces, fuera de si, vociferando a los gritos debido al dolor que sufria.
Su tratamiento no era tarea facil de llevar a cabo. Pese a los repetidos
intentos de sus hijos por internarla en el Hospital de Santa Maria, una
ciudad cercana que constituye el centro administrativo, politico y ecle-
siastico del area, ella retornaba al poblado una y otra vez. Teresa me
conté, en un tono entre risuefio y compungido, que dias antes, en un
audaz empefio por salir de la institucién sanitaria, la anciana habia
huido, saltando a través de la ventana. Su madre, supe, se sentia “como

* Antropdloga, egresada de la Universidad de Buenos Aires. Doctora de la UBA. Ac-
tualmente se desempena alli como investigadora y docente del Seminario Anual
de Investigacion (orientacién sociocultural), en el Departamento de Ciencias An-
tropolégicas de la Facultad de Filosofia y Letras. Contacto: bmartinez@filo.uba.ar;
barbarabmartinez@yahoo.com.ar
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ahogada”, encerrada e irritada por el trato distante que alli recibia, y
preferia la compaiiia de su familia, en su hogar.

Durante 2009, la siguiente vez que llegué al lugar para llevar ade-
lante mi investigacién etnogréafica, centrada por entonces en el univer-
so socio-religioso local, el tépico principal de las conversaciones de la
mayor parte de las personas, tanto en el &mbito publico como el priva-
do, era el estado de gravedad de la mujer, que se encontraba postrada
en casa de su hija. Su deceso, sabiamos, era inminente. Por entonces
aprendi que para los cajonistos la muerte es una accién acumulativa.
De hecho, como veremos, los casos crénicos de enfermedades como
el susto, es decir, la pérdida temporal del alma, que pasa a la esfera de
un espiritu malo o maligno' y debe ser reintegrada por un especialista
ritual —volveremos sobre este punto-, o el transito tltimo de los ancia-
nos, son delineados como una esperable progresién a la extincién.

La gente que vive en El Cajén a menudo menciona que algunas de
sus enfermedades no reciben respuesta del sistema de salud estatal. En
particular, cuando relatan su experiencia, recuerdan que los médicos
no comprenden, o no pueden responder a algunas de sus dolencias.

El relato de la experiencia cajonista es también la historia de un
sistema de salud construido e implementado a espaldas del modo en que
estas personas se piensan a si mismas, insertas en un mundo modelado
por fuerzas que a menudo escapan al dominio de los hombres, donde los
acontecimientos ocurren impulsados por la fuerza vital de seres como la
Pachamama, y se desarrollan de manera equilibrada a través de vinculos
de reciprocidad y respeto con el entorno (van Kessel, 1991)2.

En esta indagacién analizo cémo la salud y la enfermedad
estan relacionadas con una adecuada mediacién con el entorno
fisico y social, y c6mo se expresa este proceso en categorias que
componen el ser, como la nocién de alma. Asimismo, examino
cémo las trayectorias de atencién en relacién a la biomedicina y

1 Entidad asociada con aquella llamada diablo por el discurso cristiano. En la
imaginacion local, se despliega en un conjunto de seres auxiliares ligados a él, de modo
que puede referir tanto a uno como a otros. Ademas, su ubicacién espacial es incierta,
caracterizada mas bien por cierta ubicuidad.

2 En el contexto de Latinoamérica, en los afios setenta, se desarrolla una linea
de pensamiento médico-social interesada en la salud colectiva, que focaliza en los
determinantes de los procesos de salud/enfermedad, pero también en las representaciones
y practicas locales sobre las afecciones. Interesa a este enfoque entender la dolencia como
una manifestacién del cuerpo humano inserto en un entramado social y articulado en
relaciones especificas con el entorno. Sobre el tema pueden consultarse, entre otros, los
trabajos de Breilh y Granda (1982), Laurell (1982), Iriart et. al. (2002) y Lépez Arellano
et. al. (2008). Por el contrario, en el area analizada los miembros del sistema de salud han
sido formados en la biomedicina y, como veremos, son escasas las ocasiones en que se
integran al tratamiento las variables socioambientales y los saberes nativos.
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a la medicina tradicional promueven distintos acercamientos por
parte de los enfermos.

Mi analisis se suma al conjunto de trabajos que se han preocu-
pado por revisar, en el area geografica andina, los sistemas de salud y
enfermedad (Rosemberg, 1939; Palma, 1978; Alb6, 2004; Fernandez
Juarez, 20044, entre otros). Combina estas aproximaciones con los es-
tudios, centrados en las sociedades andinas, sobre las ideas nativas de
cuerpo y persona (Fernandez Juarez, 2004 b; La Riva Gonzalez, 2005;
Ricard Lanata, 2007; Robin Azevedo, 2008; Martinez, 2011).

Esta inquisicién etnogréafica se interesa por las poblaciones de Toro
Yaco, San Antonio y Ovejeria, en el Valle de El Cajon, provincia de Cata-
marca, Argentina, poniendo especial atencién a sus interrelaciones con
Santa Maria. Mi trabajo se campo se extendi6 entre los afios 2003 y 2012.

En la primera seccién, contextualizo las poblaciones en que se cen-
tra este estudio, y analizo sus vinculaciones con el centro urbano. En
segundo lugar, reviso cémo los circuitos de atencién de la biomedicina
difieren de los de la medicina tradicional, y cémo esto afecta en el acerca-
miento que las personas tienen. Luego, tomando como punto de partida
la nocién nativa de alma, examino como algunas enfermedades expresan
un desequilibrio con el entorno, y el correlato que esto tiene en los cuer-
pos, poniendo especial atencion al caso de los especialistas rituales.

EL AREA

Las localidades de Toro Yaco, San Antonio del Cajén y Ovejeria se em-
plazan en el Alto Valle del Cajén, a 3.045 m s. n. m. Actualmente estan
formadas por un ntcleo de casas y diversos puestos en los cerros, am-
bos con poblacién estable. En invierno, las personas conducen los reba-
fios a los pastos altos, donde son abundantes, mientras que en verano
las lluvias permiten que los animales coman en las zonas bajas, mas
cerca del asentamiento poblacional. Santa Maria, como mencionamos,
es el nucleo politico, administrativo y eclesidstico del 4rea. Por ello, la
delegacién municipal, el registro civil, la posta sanitaria y destacamen-
to policial ubicados en El Cajén dependen de esa ciudad. La agricultura
y la ganaderia son las actividades principales, a las que en las dltimas
décadas se sumaron un crecimiento del empleo formal en el Estado, los
Planes sociales nacionales o provinciales, como “Jefas y Jefes de Ho-
gar”, por citar un ejemplo, y las distintas formas que reviste el cliente-
lismo politico. Cada unidad doméstica posee o arrienda entre unay tres
hectareas que cultiva para la subsistencia, mientras que intercambia o
vende el excedente con sus vecinos. En algunas ocasiones envian parte
de sus cultivos a parientes en Santa Maria para que los comercialicen.
El camino que une ambas localidades es reciente y fue inaugurado dos
décadas atras. De hecho, recién en la década del ochenta, el Valle del
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Cajoén conté con un camino de huella. Una vez por mes llegaban dos
vendedores con vehiculos desde Santa Maria, con provisiones a precios
fuertemente incrementados. No existian otras posibilidades de adquirir
esos productos en los poblados vecinos. La via alternativa para poder
obtenerlos era trasladarse a caballo o mula hasta la cabecera departa-
mental, lo que insumia entre 18 y 20 horas por las sendas y desfiladeros
que atraviesan las Sierras de Quilmes hacia el este. La falta de transpor-
te y vias de comunicacién consolidadas hacian que un enfermo grave
s6lo pudiera recibir atencién hospitalaria si por fortuna un vehiculo
arribaba al drea. Al igual que hoy en dia, la incomunicacién por tierra
se extremaba en los meses de verano, durante la estacién de lluvias, en
razén de que los rios y arroyos cortaban diariamente las huellas.

Desde fines del siglo XIX la regién estudiada se insert6 en un
proceso de proletarizacién que impulsé la refuncionalizacién de las
relaciones precapitalistas por el capitalismo periférico promoviendo
movimientos masivos de la poblacién (Rutledge, 1987). Esto implicé
un proceso de diversificacién econémica donde las practicas de agri-
cultura y pastoreo dieron lugar a la venta de la fuerza de trabajo en el
sector azucarero (Isla y Taylor, 1995) que derivo en el socavamiento de
las estructuras tradicionales y la agudizacién de la pobreza (Martinez,
op. cit.). (Ver figura 1 en pagina siguiente.)

LOS CIRCUITOS DE ATENCION
Entre las personas de El Cajon, la atencién regida por la biomedicina se
realiza mediante tres circuitos, que implican la visita del médico a las pos-
tas sanitarias, la atencién local y la consulta al Hospital de Santa Maria.
En el primer caso, el Hospital de Santa Maria, bajo cuya jurisdic-
cién se encuentra el drea, organiza un esquema laboral mediante el
cual un médico realiza visitas a las localidades del valle y las aledaiias,
una vez el mes?, procurando atender las enfermedades, pero también
evaluar el estado de salud general de los habitantes. En este contex-
to, ademas de administrar medicacién, también realiza exdmenes de
rutina. Lo asiste un enfermero, que a su vez coordina la tarea de los
enfermeros y los agentes sanitarios locales. Puesto que su objetivo es
procurar la atencién de un ntimero considerable de pacientes, esque-
ma mensual puede modificarse levemente al compés de la dindmica
local. Por ejemplo, durante el trabajo de campo de septiembre de 2012,
pregunté al médico encargado del area, doctor Martin Pastrana, si me
permitia acompanarlo durante una de sus visitas. Muy amablemente

3 De modo ideal, la ronda sanitaria se realiza contemplando dos localidades por
vez, en el siguiente orden: Paloma Yaco-Agua Amarilla, La Quebrada-Famabalasto,
La Hoyada-Toro Yaco y San Antonio-Ovejeria.
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accedi6, y me indic6 que la realizaria el jueves. Pero con posterioridad,
el enfermero de La Quebrada, una de las localidades que debiamos
visitar, le comunicé mediante el sistema de radios que utilizan habi-
tualmente, que el sacerdote, con asiento en Santa Maria, viajaria espe-
cialmente para oficiar misa el miércoles. Por tanto, el médico decidié
adelantar un dia la fecha estipulada, con el objetivo de poder evaluar
el estado de salud de la gente del pueblo, pero también de la que, se
sabia, acudiria desde los puestos de altura para asistir a la celebracion.
Como resultado, aquella vez su atencién en La Quebrada alcanzé a 29
pacientes, un nimero notablemente superior al de otras visitas.

Figura 1
Ubicacién general del area
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Fuente: elaborado por Jorge Sosa.
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Ademas, el médico suele integrar a sus recorridos la asistencia domi-
ciliaria a algunos enfermos que se encuentran postrados en sus casas,
0 que por alguna razén no han podido asistir a la posta sanitaria.
También deriva a centros de salud como el Hospital de Santa Maria,
a aquellos casos que requieran cuidado intensivo, como por ejemplo
las mujeres con un embarazo en término y los pacientes con afeccio-
nes respiratorias crénicas, entre otros. Estas recomendaciones, como
analizaremos, no siempre son seguidas.

Figura 2
El doctor Pastrana junto a Ramdon Mamani, el enfermero que compone su equipo,
realizando atencion domiciliaria a una anciana de Famabalasto

So—

Fuente: foto tomada por Barbara Martinez.

En segundo lugar, en el contexto del poblado, la resolucion de los
casos de menor complejidad se centra en la figura del enfermero,
quien atiende las demandas en la posta sanitaria o en el domici-
lio del afectado en caso de que sea necesario. En complemento con
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éste, el agente sanitario es el encargado de realizar un relevamiento
socioambiental, demografico y de salud, tanto en las viviendas de
los nucleos poblacionales como en los puestos de altura. En ambos
casos se trata de personas oriundas del valle. En otro sitio hemos
apuntado que en las normas de etiqueta local, las indagaciones exce-
sivas o las preguntas directas se consideran groseras. Mas atn, con
frecuencia las personas transmiten informacién importante luego de
una lenta retérica circular y pausas prolongadas en el didlogo (Mar-
tinez, op. cit.). De modo que, en este contexto, las consultas implican
un didlogo lento y progresivo hasta dar con la sintomatologia, las
causas y la resolucién de la enfermedad. Por eso, tanto el enferme-
ro como el agente sanitario son eslabones fundamentales entre los
requerimientos de los pacientes y la institucién hospitalaria. El co-
nocimiento acabado del enfermo y de sus pautas culturales, en las
que ellos mismos estan insertos, como la terapéutica tradicional y
de las relaciones con el ambiente, desdibujan las posibles fronteras
entre ambos sectores. Ademaés, si la dolencia no puede ser resuelta a
nivel local, el enfermero realiza una derivacion al Hospital de Santa
Maria. Lo mismo ocurre con las mujeres con gestacién a término y
otros casos evaluados como apremiantes. Esto nos conduce al tercer
circuito: la atencién hospitalaria.

Mas alla de los traslados de emergencia, las personas de El Cajén
suelen ser reticentes a acercarse al Hospital de Santa Maria. La esca-
sez de turnos, la larga espera para ser atendido, el raudo encuentro
con el médico suelen algunos de los factores que las personas explici-
tan como causas para ello*. En los casos en lo que es necesaria la inter-
nacion, se suman el encierro hospitalario, la rigidez de las pautas or-
ganizativas institucionales, el trato impersonal, tal como la expresara
la madre de Teresa, cuya trayectoria hospitalaria sefialamos al inicio
de este capitulo. Pero ademas, a esta lista debemos agregar, los altos
costos que insume el traslado hasta la ciudad, en el que debe consi-
derarse el transporte, la manutencién mientras se permanece alli, y el
tiempo en que el ganado queda fuera del cuidado de su propietario.
Por eso, suelen articular su atencién médica con, por ejemplo, la rea-
lizacién de tramites que deben hacer en la ciudad, y por tanto, pude
mediar un lapso prolongado de tiempo entre la aparicién de la sinto-
matologfa y su diagnéstico.

Como contraparte, los prestadores de salud argumentan que las
personas del valle “se dejan estar”, de modo que arriban “cuando no
dan més”, y el deterioro de su salud ha avanzado considerablemente.

4 Dinamicas similares referidas al caso de las comunidades indigenas del Chaco
Saltefio pueden encontrarse en Lorenzetti (2011).
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Es que, en el contexto local, la sensibilizacién de los profesiona-
les de la salud en lo referido la comprension de las particularidades
locales queda librado a su buena voluntad. Por lo general, la dinamica
de la relacién implica una negacién de las formas culturales campe-
sinas, pues para algunos profesionales de la salud éstos “no compren-
den” y “quedan como mudos”, ademés de no seguir los tratamientos
tal como les son indicados®. Las largas extensiones de territorio que
deben recorrer hasta llegar a las postas sanitarias del valle, las drasti-
cas condiciones climaticas y la presencia de animales salvajes, como
serpientes y felinos, desalientan su visita a las poblaciones locales.
Una excepcion, que la gente desde hace afios menciona, es el trabajo
del doctor Pastrana y del enfermero que compone su equipo, Ramén
Mamani. Con el correr del tiempo, las rondas han convertido a este
médico en un referente. Cuando los cajonistos se acercan al hospital,
acuden a él para obtener una atencion a corto plazo, compatible con
la posibilidad de permanecer poco tiempo en la ciudad.

Pero los circuitos de acceso a la biomedicina poco tienen que ver
con las pautas de atencién de la medicina tradicional. Puesto que el
especialista ritual suele residir en el mismo poblado que el enfermo,
la cercania geogréafica es un factor determinante en la atencién. Es
a él a quien le competen, segtun la gente de El Cajon, las afecciones
que los médicos no pueden solucionar. Pero ademas, se trata de un
vinculo de caracter personal. El especialista conoce al paciente, a su
familia, y es posible que los haya tratado numerosas veces. A través de
una serie de preguntas que conciernen a la sintomatologia, pero tam-
bién a la relacién con el entorno, y al cumplimiento de las relaciones
de reciprocidad de tipo ritual, diagnostica la enfermedad e indica el
tratamiento correcto. La eficacia de la identificacién de la patologia
también requiere un acabado conocimiento de los sitios peligrosos del
paisaje, y su resolucién, de la boténica local.

Es que en El Cajén, en modo alguno la naturaleza es una esfera
desligada de los hombres. El dualismo moderno que distribuye huma-
nos y no humanos en marcos ontolégicos independientes y auténo-
mos no describe los complejos lazos que articulan a los hombres, los
animales, las plantas (Descola, 1998: 25) y, en el caso cajonisto, el pai-
saje. Aqui, el espacio esta vivo, y en él los cerros, rios, ojos de agua, los

5 Este discurso, sin embargo, se enmarca en un contexto donde, para buena parte
de la sociedad santamariana, la gente de las localidades que ocupan este trabajo
suele ser conceptualizada como portadores de una “identidad ancestral”, “india”,
pero con la que, si se le consultara, probablemente ningtn local estaria de acuerdo.
Con frecuencia son considerados poseedores de una esencia que los conecta con
un pasado precolombino arquetipico. En esta construccién del otro como indigena
antiguo, colla es el apelativo que se les aplica en el discurso urbano cotidiano.
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“fenédmenos naturales” como los remolinos o el viento, las entidades
que pueblan el mundo, como los muertos y los diablos, entre otros,
“interpelan” a los hombres (Bugallo y Vilca, 2011).

En este contexto, la enfermedad es concebida como un desequi-
librio socioambiental, un encuentro fortuito con las entidades tute-
lares, o, en ocasiones, la consecuencia de un incumplimiento ritual.
Ademas, es posible identificar una serie de desplegamientos del ser,
que identificaremos en el siguiente apartado partiendo de una vifieta
etnografica, que retoman elementos cosmolégicos, ontolégicos® y pre-
cisos ejes espaciales, de dificil aprensién para la biomedicina.

ENFERMEDAD, ALMASY ACCION RITUAL

Una tarde de febrero de 2007 me encontraba en la cocina de la casa
donde me hospedaba, haciendo notas de cara a la ventana. Inmersa
en esta tarea, no noté la presencia de don Julio’ en el patio y me so-
bresalté al ver pasar su silueta. Lancé una exclamacién sonora y cuan-
do la escuché, comenzé a vociferar: “jVuelva Dofia Barbara, vuelva!”.
Quedé atonita con la escena. No podia dejar de pensar: “¢Qué es esto
de que vuelva? ¢Qué quieren decir estas palabras?”. Pensé que podia
encontrar una pista en la literatura andina con la que estaba familia-
rizada. Ademads, de regreso a Buenos Aires, recordé una entrevista que
le hice en nuestro primer encuentro, donde me decia:

J: mire, el susto es controlado por la psiquis, psiquis lo central del sis-
tema nervioso y eso para un curandero es facil porque hace el llamado,
esas cosas, entonces el tipo queda bien.

B: ¢Qué son los llamados?

J: el llamado lo vuelve el espiritu hacia el cuerpo.

B: aja... o sea que el sefior se asusta, ¢y qué le pasa?

J: se siente toda la cabeza y no duerme... este... ve visiones, este...
desconoce a la misma familia, desconoce al hermano, lo desconoce
su familia. Un perro de chiquito lo ve grande, todo lo asusta este... un
gato lo ve con ojos grandes y este... ahi, empieza a pensar en el mundo,
en el suicidio...

Aquellos episodios, me condujeron a procurar desentrafiar cémo las
personas concebian lo que parecian ser desplegamientos del ser a los

6 En este trabajo entendemos la ontologia cajonista como una inquisicién acerca
de la naturaleza del ser, que implica una relacién indisoluble entre lo que el mundo
occidental ha separado en dicotomias como cuerpo/mente. Pero. ademas, siguiendo
a Wright (2008), consideramos que la cosmologia en sociedades como la estudiada
“refiere a una serie de ideas acerca de la realidad, la cual puede o no aparecer
ordenada sistematicamente en una teoria nativa general” (ibidem, 127).

7 Siguiendo su pedido, en este caso se ha modificado el nombre del interlocutor.
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que a veces habia oido mencionar indistintamente como espiritus o
almas, preguntandome qué significados atribuian los cajonistos a es-
tos términos. Habia leido numerosos trabajos que describian una en-
fermedad llamada susto, caracterizada por la pérdida temporal del
dnimu, alma o fuerza vital. Pronto encontré que la literatura especiali-
zada tratd el tema preferentemente en referencia a la pérdida del alma
relacionada con la cura terapéutica; sin embargo es muy poco lo que
se conoce sobre sus caracteristicas y naturaleza®.

En mi investigaciéon he podido observar que la gente concibe
varias aristas para esta distincién. Asi, el alma forma parte de la es-
tructura ontolégica, esencialmente ambivalente; es corporal porque
su ausencia temporal —derivada de la enfermedad del susto— implica
que la persona estd incompleta, no funciona adecuadamente sin ella.
A la par, es extracorpérea porque es independiente del cuerpo, espe-
cialmente después de la muerte. Es pues un término polisémico bajo
el cual las personas engloban diversos significados. Analicemos con
mas precisién cémo funciona en la practica.

En el trabajo diario, los campesinos pueden tener imprevistos,
como enfrentarse a una serpiente u otros animales peligrosos, rodar
entre las rocas o, en los casos mas graves, caerse a una corriente de
agua. Estas son las condiciones propicias para enfermarse de susto.

Los nifos, como seres débiles, son mas propensos a sufrir esta
enfermedad, aunque su curacién requiere de métodos menos comple-
jos, y por regla general, muchas personas pueden reintegrar el alma
perdida. Cuando los afecta, la mayor parte de los adultos puede curar-
lo colocando sus ropas en el lugar donde éste se produjo, llamando a

8 Como apunta Fernandez Juarez (2004a: 186), con frecuencia las distinciones
analiticas resultan espinosas porque las personas designan a las almas de manera
bastante borrosa e imprecisa. La situacién se vuelve mas compleja cuando tratamos
con grupos que ontolégicamente suponen que hay mas de un alma. Asi, por ejemplo,
para el autor términos aymaras como “ajayu”, “animo”, “coraje” y “espiritu”
dificultosamente se distinguen entre si, aunque parece ser que el “ajayu” referiria al
alma de mayor importancia, mientras que los otros términos pueden en la practica
intercambiarse facilmente. Sin embargo, pueden establecerse algunas precisiones.
Fernandez Juérez aclara que los campesinos aymaras del area de Jestis de Machaqa,
Bolivia, regién que él también investigd, reservan el vocablo espanol alma para
referirse a los espiritus de los difuntos que los visitan para la Fiesta de Todos Santos.
En el area geografica andina la nocién de alima suele aparecer asociada al cadaver,
opuesta al animu como entidad corporal energética, vehiculo de la vida, que puede
perderse total o parcialmente conduciendo a enfermedad y muerte, como lo ha
analizado Palmira La Riva Gonzalez (2005: 63) para el poblado de Surimana, en la
regién de Cuzco. Algunos autores sefialan ademas que el extravio del animu podria
llevar a la consolidacién y afianzamiento del alima, como lo apunté Ricard Lanata
(2007: 233) para el caso de los pastores que habitan la region aledafia al macizo de
Ausangate, al sur de Cuzco.
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viva voz al alma del pequeno. Segiin me conté don Luciano Aguirre,
un solitario hombre que habita la casa frente a la escuela de San Anto-
nio, los casos que involucran a un adulto son més complejos, y requie-
ren de la participacién de un especialista ritual que actia en conjunto
con dos colaboradores especialmente escogidos por €l, entre las per-
sonas que considera mas valientes. Segtin me explicé, el tratamiento
terapéutico aplicado a la esposa de don Alberto Pacheco, otro hombre
del lugar, se produjo de ese modo. Durante la medianoche, una espe-
cialista ritual que habia sido traida especialmente desde Santa Maria
y dos hombres cuya bravura ella evalud, dispusieron las ropas de la
enferma en el sitio donde el alma habia abandonado el cuerpo. La
mujer reclamé a viva voz su regreso. Sus dos acompanantes habian
sido entrenados para hacer caso omiso a los fuertes sonidos que escu-
charan, producto de la feroz lucha con las fuerzas del maligno y sus
asociados, que pugnan por llevar el alma de la enferma consigo. Fue
asi que pudieron recomponerla a su estado de salud anterior. En la
terapéutica de esta enfermedad, el tratamiento debe realizarse en el
sitio donde se produjo la pérdida, dentro de un lapso prudencial, de lo
contrario se expone al enfermo a la posibilidad de la muerte.

En este sentido, el alma esté relacionada con los polos corporal
y extracorporal, con la accién terapéutica, con el ciclo diario —el alma
puede perderse durante toda la jornada, aunque la hora de la oracion’®
es el momento mas frecuente—, con la noche -la medianoche es el mo-
mento en que se hacen las curaciones—, con una concepcion holistica
de la persona durante su vida y con el eje espacial, porque la cura esta
puntualizada en un sitio geografico preciso —donde ocurrié6 la pérdida.

En una segunda acepcién, el alima también puede abandonar
momentaneamente el cuerpo de una persona que va a fallecer. Como
transito previo al deceso, debe recorrer los espacios mas altamente
frecuentados mientras esta vivo, en un movimiento que las personas
llaman desandar'®. Asi, me han relatado experiencias en las que sus
mulas bufan extrafiamente, sin que ellos puedan ver nada alrededor.
Este hecho suele ser interpretado como una reaccién frente a la pre-
sencia del alma de un futuro difunto. Sin embargo, interrogados sobre
este punto no hay acuerdo generalizado acerca de si el alima desanda

9 Lapso de tiempo que se solapa parcialmente con el atardecer.

10 Esta imagen tiene sugerentes conexiones con algunas actividades que se consi-
deran tabu para los vivos. Usualmente las personas no vuelven sobre sus pasos si un
imprevisto lo requiere. Por ejemplo, si la camioneta que los transporta a la ciudad se
averia -lo que sucede con mucha frecuencia— las personas caminan hasta el pueblo
siguiente a fin de pasar la noche sin importar a cuanta distancia se encuentre, pero
no regresan al punto anterior.
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los sitios que frecuentaba la persona antes, después del deceso o en
cualquier punto del proceso de la muerte''.

Retomemos las ideas anteriores. En una cuarta acepcién, asocia-
do a la noche, a los sonidos nocturnos —especialmente silbidos—, a fe-
chas relevantes del calendario ritual como el dia de Todos Santos y de
las Almas, es decir el 1 y 2 de noviembre, y a los sitios donde ocurrié
una muerte, la nocién de alma también refiere a una entidad extracor-
poral constitutiva de la persona, después de su deceso.

Por dltimo, el plural almas alude a la totalidad integradora de
entidades extracorporales que también participan en el dia de Todos
Santos y de las Almas, es decir, a los difuntos relacionados a ellos por
lazos de parentesco, compadrazgo o amistad, por pertenecer al grupo
mas amplio de los cajonistos, a todos aquellos que por alguna razén
han sido olvidados por sus familias o no tienen quien vele por ellos, al
conjunto universal de las almas.

En este esquema, las almas tienen una dimensién temporal y
espacial. Siendo su dominio la noche, expresan su juego social dentro
del ciclo diario entre la hora de la oracion y la hora del canto del gallo'.
En el ciclo anual, el intercambio con los humanos se potencia en las
fechas préximas a Todos Santos y el Dia de las Almas, aunque las fron-
teras permeables nunca estdn totalmente cerradas. Asi, las personas
ofrecen a las almas pequenas porciones de comida en cada banquete
ritual.

En cualquier caso, lo importante para nosotros es que, como en
la acepcion anterior y en el resto de las que describiremos, nos encon-
tramos frente a dimensiones ontolégicas que no pueden ser explica-
das a partir de nociones como material/inmaterial o interior/exterior,
derivadas de un dualismo cartesiano.

BATALLAS ESPIRITUALES Y REPLICAS CORPORALES

El cuerpo, ademas, puede entenderse como un mapa que representa
la “experiencia histérica” de la persona en relacién a las dolencias.
Esto es especialmente notorio en el caso de los especialistas rituales.
El proceso de curacién, que los expone a las “fuerzas” causantes de la
enfermedad, tiene un correlato en su cuerpo, en donde, con el correr

11 Llamamos proceso de la muerte al periodo que comienza con los eventos de
anticipacion del deceso hasta la expulsién del difunto luego de los ritos que se celebran
en el primer aniversario. Esta categoria analitica permite resaltar que la muerte no se
restringe a un evento biolégico tnico, sino a una serie de sucesos y contingencias que
son socialmente interpretados como relevantes, como el comportamiento de ciertos
animales que mencionamos, como las mulas (Martinez, 2011).

12 Este lapso se solapa parcialmente con el amanecer.
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del tiempo y como consecuencia sus actividades curativas, van acre-
centandose dolencias. Tratdndose de una persona con “poder”, esta
situacion los expone a escenarios distintos que a los demas.

En 2007 supe que don Julio habia sido operado de hacia un afio
en una clinica de Tucuman, pero para la familia se encontraba en
plena convalecencia. De acuerdo con su modo de entender la recupe-
racién, muchas actividades le estaban vedadas, y sélo podia ingerir
unos pocos alimentos. Su esposa se afanaba en preparar platos que
no contuvieran carne, harinas, grasas, pescados, sal, mucho o poco
liquido. En fin, la dieta local casi le estaba prohibida y en los almace-
nes de la zona era muy dificil conseguir jugos a base de soja o galletas
de arroz, virtualmente los tinicos alimentos que su marido consumia
con soltura. Estos cuidados, me dijo, podrian ser menos restrictivos
con el correr del tiempo, pero deberia mantenerlos tal vez durante
toda su vida.

Me conté que su madre tenia “poder” para sanar, y cuando era
nifno él también aprendié un poco. “Pero ya no quiero hacer nada”,
subrayé. Para Julio, es Dios quien beneficia a las personas con poder,
junto con Cristo, quien fue el primero en curar'®. A medida que él
hablaba, el ejercicio de estas précticas se dibujaba como un enfren-
tamiento entre los poderes de Dios y del maligno. Para curar el susto,
me explicé, si uno no tiene buenos comparieros puede introducirsele
una parte del espiritu del malo, debilitdndolo paulatinamente hasta
morir. En su caso, después de curar durante muchos afios, comenzé
a padecer diferentes enfermedades, entre ellas problemas cardiacos
y vesiculares.

Basicamente, en especial los cuerpos de las personas con “poder”,
pueden verse como mapas histéricos que reflejan los embates de las
luchas entre las fuerzas de Dios y del maligno. El debilitamiento y las
enfermedades de Julio figuran entre los dafios colaterales de una gue-
rra en la que los humanos toman partido para inclinar la balanza de
poderes a favor de Dios.

CONSIDERACIONES FINALES

Las distintas apropiaciones, por parte de la gente de El Cajon, del sis-
tema biomédico y de la medicina tradicional, nos condujeron a revisar
los circuitos de acceso a ambos tipos de atencién. Hemos visto que,
para los cajonistos, el primero se encuentra fuertemente caracteriza-

13 Desde la perspectiva nativa, la terapéutica tradicional, el sistema socio-religioso y
las apropiaciones locales sobre el discurso cristiano conforman un conjunto cultural
indiviso (Martinez, op. cit.). Ejemplos similares que ilustran procesos de creatividad
cultural pueden encontrarse en Wright (2008).
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do, entre otros factores, por un trato despersonalizado, la rigidez de
las normas hospitalarias, y por el alto costo, en términos monetarios,
que les implica permanecer en la ciudad.

Ademas, salvo algunas excepciones que puntualizamos, como el
caso del equipo de salud que acompafiamos como parte de esta inda-
gacion, en términos generales la comprension de las 16gicas que rigen
su mundo quedan por fuera de los alcances de los profesionales que
cumplen sus funciones en la ciudad.

Hemos sefialado que los desequilibrios de los vinculos reciprocos
con las entidades tutelares, con otros hombres, y con el espacio, pue-
den provocar el desarrollo de enfermedades que identificamos, como
el caso del susto. Los elementos ontolégicos, cosmolégicos y espacia-
les juegan un rol central en relacién a los procesos de salud/enferme-
dad. Para mostrarlo, delineamos las distintas acepciones del término
alma, y las implicancias que tiene en la practica terapéutica, ritual
y cotidiana. Un caso similar es el de los cuerpos que, segin hemos
revisado para el caso de los especialistas rituales, pueden entenderse
como “mapas histéricos” en los que se hallan “impresas” las conse-
cuencias de las luchas con los poderes del maligno, libradas con el
objeto de llevar adelante las practicas terapéuticas. Como estudiamos,
el deterioro fisico del especialista, y la propensiéon a enfermedades
pueden entenderse como una consecuencia de estos procesos.

Pero aunque la gente de El Cajén hace uso de la biomedicina,
como en el caso de la atencién de partos y afecciones respiratorias
crénicas, por citar algunos ejemplos, ciertas partes de su ser permane-
cen fuera del dominio de estas practicas. Es entonces cuando, debido
a un uso estratégico de ambos sistemas terapéuticos, entra en escena
el especialista ritual. En ello juega un rol central la familiaridad entre
ambas partes, sumado al conocimiento acabado del especialista de las
disrupciones y desequilibrios que conducen a ciertas enfermedades,
de la terapéutica y de la botéanica tradicional.

Ademas, en el contexto ritual la cura es integral, en el sentido de
que comprende el plano fisico, pero también aquello que no puede ser
analizado desde una perspectiva estrictamente biol6gica. Contempla,
ademas, el paisaje y los seres que lo pueblan.

Finalmente, también sefialamos que tanto el caso del término
alma, como las formas en que la accién ritual se inscribe en el cuerpo
del especialista, nos remiten a considerar que las categorias que re-
visamos no pueden ser reducidas a dicotomias como material/inma-
terial o cuerpo/alma, derivadas del dualismo cartesiano. Queda por
indagar en futuras investigaciones, el modo en que estas légicas se
proyectan sobre otros ambitos de la vida social y la practica ritual.
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LA PARTICIPACION DE LOS POBLADORES
DEL BANADO SUR EN LA EXIGENCIA DE
COBERTURA Y CALIDAD DE SERVICIOS

PUBLICOS DE SALUD

1. INTRODUCCION

El presente trabajo de investigacién fue realizado en el Bafiado Sur,
una de las poblaciones periféricas que tiene la ciudad de Asuncién,
Republica del Paraguay, durante los meses de febrero a noviembre del
afio 2012.

El objetivo de la investigacién fue analizar el grado de interés y
participacién de los pobladores en situacién de pobreza del Bafiado
Sur, en relacién a la exigencia de cobertura y calidad de la oferta de
servicios de salud publicos. Para lo cual se propone un enfoque cua-
litativo, utilizando para el acceso a informacién de primera fuente
las técnicas entrevista guiada y grupo focal. Ademéas del mapeo y la
observacién constante. En cuanto a la informacién de segunda fuente
se ha podido acceder a experiencias realizadas en afios anteriores, asi
como datos manejados por las numerosas instituciones que trabajan
con la poblacién.

Este articulo, trata de acercar al lector a la realidad paraguaya
que envuelve a esta comunidad de més de 20 mil habitantes, producto
de un proceso de exclusién generado en el campo pero sostenido en

* Licenciada en Sociologia por la Universidad de la Habana (2005). Actualmente se
desempefia como profesora e investigadora del Programa Cuba de la Facultad Lati-
noamericana de Ciencias Sociales (FLACSO). Contacto: sussetf@flacso.uh.cu
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las propias ciudades, que de alguna manera fueron albergando a las
personas, en la parte de su territorio inundable e inhéspito, donde la
caracteristica predominante es la situacién de pobreza en la que vive
la mayoria de sus habitantes.

Con esta breve presentacion se invita a los lectores a conocer los
detalles de la investigacion, enriquecida enormemente por los testi-
monios obtenidos en las entrevistas y el grupo focal realizado'.

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Si bien la humanidad es testigo actualmente de los grandes avances
de la tecnologia, tanto en el campo de la salud como en el de las di-
ferentes areas, el problema del acceso a la salud sigue siendo uno de
los mas complejos, que atin no pueden ser resueltos. “En la actuali-
dad, millones de personas no pueden utilizar los servicios sanitarios
porque tienen que pagar por ellos en el momento en que los reciben.
Y muchos de los que si los utilizan sufren dificultades financieras o,
incluso, se han empobrecido al tener que pagarlos”?.

La incapacidad de los paises del mundo, con muy pocas excepcio-
nes, de permitir la cobertura universal en salud a sus habitantes, sigue
sumando muertes y consecuencias irreversibles en las comunidades,
sobre todo en las méas pobres, a pesar de que en la constitucién de la
OMS se “describe el derecho fundamental de todo ser humano a dis-
frutar «de la mejor asistencia sanitaria posible»” y se sostiene que “la
cobertura universal es la mejor manera de alcanzar ese derecho”. Es
importante que sea posible conciliar “la cobertura universal” con “la
mejor asistencia sanitaria posible”, para lo cual los paises deben asu-
mir lo que la declaracién de Alma Alta reconocid, “que la promocién
y la proteccién de la salud también eran esenciales para el desarrollo
econdémico y social sostenible, contribuyendo a una mejor calidad de
vida, la seguridad social y la paz”.

La pobreza y desigualdad que puede ser visualizada entre los pai-
ses a nivel global y, entre los habitantes de cada uno a nivel particular,
desnuda el desinterés de los gobiernos y especialmente de las clases
dominantes que manejan la clase politica —en la mayoria de los casos
porque es la misma- en hacer el esfuerzo necesario para que la falta
de recursos econémicos no sea una causal de mas muertes. La priori-

1 Se agradece en estas lineas a las personas que, con su tiempo, sus pensamientos,
reflexiones o simplemente opiniones, han hecho posible la elaboracién de los
apartados 7y 8.

2 OMS (2008), cap. 1y 2.
3 OMS (2008), cap. 1: 15.
4 idem.
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dad de atender la salud de quienes més necesitan, no existe. Mientras
“su” clase esté atendida, el resto debera disputar su necesidad con
quienes la padecen tanto como ellos, bajo el régimen de la ley de la
selva; “salvo excepciones, los mas ricos, incluso en paises de bajos
ingresos, tienen un acceso a los servicios semejante al de los paises de
ingresos elevados. Los necesitados, sin embargo, casi siempre tienen
mayores carencias que los acaudalados, aunque el grado varia[...]. En
algunos lugares, las personas mas adineradas afirmaron utilizar estos
servicios mas del doble que los pobres, a pesar de que estos tltimos
los necesitan mucho méas”™>.

Esta desigualdad en el acceso a servicios de salud, niega a los
pobres, no sélo una atencién oportuna, que salve sus vidas, sino la po-
sibilidad de evitar enfermedades y cuidar de su salud. En el informe
sobre salud en el mundo de la OMS, afio 2008, se sefiala la falta de una
politica que promocione habitos de higiene, medidas de prevencién,
desde una mirada integral que disminuya la situacién de riesgo en la
que viven las comunidades pobres; “tener que pagar en el momento en
el que un paciente es atendido disuade a la gente de utilizar los servi-
cios (en particular, la promocién y la prevencién sanitaria) y hace que
aplacen los controles sanitarios”®.

Pese a que “todos los paises se enfrentan a la creciente demanda
de mejores servicios, las amenazas de las enfermedades y una lista
cada vez mayor de tecnologias y medicamentos, que suelen ser caros,
para mantener o mejorar la salud”?, la mayoria de los gobiernos no
ha resuelto orientar verdaderamente sus politicas sanitarias hacia la
prevencion.

En ese sentido Paraguay asume, a partir del Gobierno de Fer-
nando Lugo, el compromiso de implementar la estrategia de Aten-
ci6én Primaria de Salud (APS)?, asi como la gratuidad de la atencién
en los hospitales publicos, lo cual constituye un avance para la salud
publica paraguaya. No obstante, “la estructura del gasto contribuye
poco a mejorar la calidad y cobertura de los servicios de salud: la
mitad del presupuesto se invierte en pago de personal, una cuar-
ta parte en medicamentos y una quinta parte en la construccion,
equipamiento y mejoras de hospitales y centros”, por tanto, si bien
las consultas e internaciones son gratuitas, hay escasez de medica-

OMS (2008), cap. 1: 12.
fdem.
OMS (2008), cap. 1: 15.

8 [Esta estrategia fue uno de los programas emblematicos del gobierno de Fernando
Lugo, destituido el 22 de junio de 2012 por un juicio politico, golpe parlamentario.

9 PNUD (2008).
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mentos e insumos para analisis de laboratorio, placas, tratamientos
crénicos como didlisis, quimioterapias, intervenciones quirdrgicas
complejas, camas y profesionales para terapias —intermedias e inten-
sivas—, entre otros.

El modelo econémico paraguayo produce y reproduce, tal como
los modelos econémicos capitalistas de otros paises, niveles de pobre-
za y desigualdad cada vez mas elevados. La carencia y falta de oportu-
nidades, tomadas por numerosos indicadores, no es medida por quie-
nes la padecen con la misma frialdad que puede sentirse al hojear las
paginas de folletos donde se publica el porcentaje de pobres, pobres
extremos, etc. La realidad sobrepasa los limites de lo medible, y se
impone, mas aun al centrar la mirada en las carencias de salud.

La Constitucién Nacional vigente de la Reptiblica del Paraguay!'?,
en su articulo 68 - “Del derecho a la salud”, Capitulo VI, dice: “El Es-
tado protegera y promovera la salud como derecho fundamental de
la persona y en interés de la comunidad. Nadie sera privado de asis-
tencia publica para prevenir o tratar enfermedades, pestes o plagas,
y de socorro en casos de catastrofe y accidentes [...]” y en su articulo
69 - “Del sistema nacional de salud”, dice: “Se promovera un sistema
nacional de salud que ejecute acciones sanitarias integradas, con poli-
ticas que posibiliten la concertacién, la coordinacién y la complemen-
tacion de programas y recursos del sector publico y privado”.

Lo que reza en estos articulos, no coincide con el servicio de sa-
lud precario e insuficiente que recibe la poblacién, en especial aquella
que vive en asentamientos alejados del casco urbano o al margen de
las ciudades, como es el caso del Bafiado Sur. Ademas del incumpli-
miento de lo establecido en la carta magna, se identifica, en la mayoria
de la poblacién, una incapacidad de reaccién, tanto ante la situacién
injusta de la que es victima, por el incumplimiento y desidia de parte
de las autoridades, como ante el potencial de exigibilidad que poseen
en cuanto colectivo.

De modo que la pobreza y desigualdad estructural paraguaya,
producida y no casual, tiene origenes que pueden encontrarse en la
historia de nuestro pais. La falta de interés, participacién activa y or-
ganica, predominante en la sociedad paraguaya, encuentra parte de
su explicacién en uno de los hechos histéricos mas préximos, que tie-
ne que ver con los 35 afios de dictadura militar que logré atemorizar
a la poblacién e instal6 una filosofia individualista y prebendaria para
la satisfaccion de necesidades. A esto se suma el esfuerzo del siste-

10 Afio 1992, afio en que es realizada la Asamblea Nacional Constituyente, luego de
la dictadura Stronista.
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ma!! en alienar a la poblacién'?, a través de la publicidad sofocante,
que obnubila a las personas, alejandolas de su realidad, y aniquilando
lentamente su capacidad de reflexién, reaccién y autodeterminacién
de prioridades.

La poblacién riberena del Banado Sur vive en una situacién de
pobreza y desigualdad en la que se hace propicia la incidencia de
factores que constituyen verdaderas barreras para las practicas par-
ticipativas. se plantean las siguientes preguntas: ¢cudl es el nivel de
cobertura y calidad de los servicios de salud que reciben los poblado-
res del Bafiado Sur de Asuncién, Paraguay?, ¢hay interés en la pobla-
cién, en modificar las deficiencias en los servicios de salud que reci-
ben?, ¢cual es el nivel de participaciéon de la poblacién en espacios
de organizacién y exigencia de sus derechos en materia de salud?, y
enfocados en la hipétesis planteada mas abajo, ¢existe presencia de
factores que inciden negativamente en el reconocimiento y exigibili-
dad de los derechos en materia de salud, por parte de los pobladores
del Bafiado Sur?

3. JUSTIFICACION

La poblacién riberefia de Asuncién, fue conformada en sus inicios
por campesinos y campesinas que habian dejado sus tierras debido
al proceso de exclusion iniciado hace muchos afios en el campo, pero
abruptamente fortalecido en las tdltimas décadas. Posteriormente los
hijos de estas familias y de las que fueron llegando, poblaron la zona
que hoy cuenta con mas de 20 mil habitantes.

La elecciéon de esta poblacién radica principalmente en la ne-
cesidad de dar a conocer la realidad sanitaria del Bafiado Sur, que
ultimamente es blanco de los medios masivos de comunicacién, por
la venta y consumo de drogas, especialmente del crack. Se considera
pertinente visualizar a las victimas y a los verdaderos victimarios de
este flagelo, antes de criminalizar a la comunidad entera, como lo es-
tan haciendo.

El problema de la pobreza y desigualdad, necesita ser asumido
desde una perspectiva histérica social, y econémica. Por tanto, se tra-
tard en esta investigacién de aportar a la visualizacién, de las posibles
causas o relaciones que se encuentran detras de la pobreza, que dia a
dia expone al mundo su rostro.

Este trabajo vincula los conceptos de pobreza y desigualdad con
el de salud. Los dos primeros, que no significan lo mismo pero se ori-
ginan del mismo modelo econémico, social y politico, se traducen en

11 Sistema capitalista, cuya hegemonia atn no es posible contrapesar.

12 Especialmente aquella en situacién de pobreza, pobreza extrema.
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carencias multiples para millones de seres humanos en todo el mun-
do; “se ha estimado que un elevado porcentaje de los 1,3 mil millones
de pobres que hay en el mundo no tiene acceso a los servicios sanita-
rios, simplemente porque no puede pagarlos en el momento en que
los necesita”!3.

El no acceso a la salud se destaca como una de las carencias mas
acuciantes, pues resulta evidente que a partir de la incapacidad de
trabajar, para satisfacer con ello sus necesidades minimas, se gene-
ran situaciones que impiden a las personas, gozar de un buen estado
de salud o hacer frente a enfermedades, mas aun si se trata de com-
plicaciones o afecciones crénicas; “como estan demasiado enfermos
para trabajar, corren el riesgo de verse arrastrados a la pobreza, o
hundirse mas atn en ella”!4. Se presume que en el caso de la mayoria
de la poblacién bafiadense, las enfermedades que demandan trata-
miento complejo y medicina costosa, ademas de hundirles mas en la
pobreza en la cual sobrevive, en algunos casos, les mata por no poder
hacer frente a estos costos y no encontrar respuestas en el Estado.

Partiendo entonces de la complejidad que envuelve a una persona
o grupo de personas en situacién de pobreza, es necesario sefalar
la importancia que tiene para esta investigacién el acercamiento a la
informacién especifica y de primera fuente. Y para ello se ha escogido
el enfoque cualitativo, teniendo en cuenta que los estudios cuantita-
tivos, basados en nameros estadisticos'®, informan pero no explican
de dénde y c6mo se producen esos nuimeros, pues la recoleccién de
datos no tiene en cuenta el contexto, ni las argumentaciones de las
respuestas. “A menudo se asume que la hipétesis sélo se puede probar
con datos cuantificados. Sin embargo utilizamos con mucha frecuen-
cia datos cualitativos para apoyar o contradecir nuestras predicciones
y explicaciones”!®.

Es posible sostener, a partir de la afirmacién citada arriba, que
la investigacién cualitativa posee, a diferencia de la cuantitativa, la
capacidad de analizar en base a los propios testimonios, la realidad
desde los protagonistas de la investigacién, teniendo en cuenta sus
pareceres, sus reflexiones, sus experiencias, que jamés podran ser
reflejadas en cifras y estimaciones estadisticas, lo cual es altamente
valorado en investigaciones sociales, donde si bien las cifras son im-
portantes, es imposible no considerar los testimonios. Entonces, el

13 OMS (2008), cap. 1: 5.
14 Idem.

15 Generalmente se utilizan encuestas para la recoleccién de datos, lo cual arroja
ndameros.

16 Coolican (2000).
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abordaje propuesto para esta investigacién ambiciona ir més alla de
los indicadores, centrando su elaboracién en la aproximacién in situ
de la dindmica que envuelve a la poblacién estudiada, de manera a
conocer también a quienes estan detrés de las cifras, de los nimeros
que arrojan las estadisticas.

Ahora bien, se valora en este acercamiento, la hipétesis trabajada,
sobre la existencia de factores que inciden de forma negativa en las
personas, oprimiéndolas e impidiendo no sélo acceder a servicios de
salud (cobertura), sino también y de modo més gravoso, a la calidad
en la atencién y provisién de esos servicios.

La propuesta presentada puede servir como base para el andlisis
de las distintas comunidades en situaciéon de pobreza, ya sea de este
pais o de otros paises de la regién, teniendo en cuenta que si bien cada
poblacién tiene caracteristicas propias, particulares, en la mayoria, el
acceso a la salud y a otros derechos se ve amenazado por la incidencia
cada vez mas sometedora de los distintos factores que actian y forta-
lecen el orden desigual, impidiendo a una gran mayoria acceder a sus
derechos bajo la mirada de un sector minoritario que se considera
poseedor de privilegios a derrochar.

Segtn el planteamiento de la hipé6tesis —que sera contrastada con
el andlisis de resultados en el apartado niumero 8-, 0065stos factores
mencionados mas arriba acttian, sobre la poblacién del Bafiado Sur,
de manera muy conveniente para un sector de poder, cuya composi-
cién y dindmica no podréa ser analizada en esta investigacién. No obs-
tante, la identificacion del “sector de poder” inyecta un valor agregado
al analisis que se propone y emerge como una razén mas que justifica
la investigacion realizada.

En tiempos en que se oye hablar de la integracién regional y mun-
dial, se considera necesario integrar también debates objetivos sobre
las necesidades emergentes en las comunidades que deben afrontar
las peores consecuencias de continentes empobrecidos y desiguales.

4. OBJETIVOS
4.1 GENERAL
Analizar el interés y participacién de los pobladores en situacién de
pobreza del Bafiado Sur, en relacién a la exigencia de cobertura y
calidad de la oferta de servicios de salud publicos.
4.2 ESPECIFICOS

1. Indagar sobre la cobertura y calidad de los servicios de salud que

reciben los pobladores del Bafiado Sur de Asuncién, Paraguay.
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2. Explorar el interés de la poblacién, en modificar las deficien-
cias en los servicios de salud que reciben.

3. Identificar el nivel de participacién de la poblacién en espa-
cios de organizacion y exigencia de sus derechos en materia
de salud.

4. Visualizar la presencia de factores que inciden negativamente
en el reconocimiento y exigibilidad de los derechos en materia
de salud, por parte de los pobladores del Bafiado Sur.

5. HIPOTESIS

El presente trabajo parte de la hipétesis de que el interés y participa-
cién de la poblacion estudiada, en la exigencia de cobertura y calidad
de los servicios de salud que recibe del Estado, esta ligado fuertemen-
te a tres factores. El primero: “el de sobrevivencia”, que condena a
las personas a sobrevivir sometiéndolas al trabajo esclavo, riesgoso,
o bien a lo que sea'’, pues al no tener asegurado el pan de cada dia,
todas las energias y acciones estén dirigidas a conseguirlo, mientras
lo demas pasa a formar parte de lo postergable, lo secundario, pres-
cindible.

Siguiendo con el planteamiento de la hipétesis, se presenta el se-
gundo factor: “el legado de la dictadura”, que con su légica preben-
daria, imprime el caracter individual a las multiples dificultades por
las que atraviesa la poblacién, evitando asi toda posibilidad de aso-
ciacién, ademas de instalar la practica de la prebenda politica como
Unica via para salir de la situacién desventajosa.

Por ultimo: el factor “alienante”, que ademas de haber sido uti-
lizado por la misma dictadura, es reforzado luego por la ideologia
neoliberal que devasté y sigue devastando el continente americano y
el mundo. Su incidencia puede extrapolar a la poblacién hacia una
realidad inexistente donde las mercancias determinan las priorida-
des, y como consecuencia inmediata quedan cosificadas las razones
por las cuales se debe luchar!s.

Por esto se afirma, siempre en la linea hipotética, que si bien exis-
te interés en los pobladores del Bafiado Sur, en mejorar los servicios
de salud que reciben, el mismo no emerge como colectivo, sino méas

17 La expresion “lo que sea” busca evidenciar las innumerables situaciones a la que
debe someterse una persona que no tiene medios para satisfacer sus necesidades.
Entre ellas podemos citar la prostitucién, el robo.

18 Esta afirmacién hipotética se sostiene en la experiencia laboral que se ha tenido
en esta comunidad, donde se ha podido visualizar que aquello por lo que un joven
lucha puede ser un celular, una moto, o por lo que un adulto lucha, un televisor
plasma, etcétera.
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bien como deseos individuales o particulares que encuentran serias
limitaciones para trascender a practicas participativas comunitarias.

Ademas de la lucha por la sobrevivencia, en el contexto de la po-
breza emergen otras, producto de la interrelacién de los tres factores,
que sin argumentos sostenibles generan disputas superfluas dentro de
la comunidad, y lo que debiera aglutinar, separa, disgrega y confronta.

Por tanto, la situacién de pobreza en la que viven los pobladores
del Bafiado Sur y la incidencia estratégica de los tres factores —de so-
brevivencia, el legado de la dictadura, y alienante—, en las altimas dé-
cadas del neoliberalismo, impide a las personas organizarse en torno
a sus necesidades, identificarlas como derechos y reclamarlos colecti-
va y organicamente.

Esta incidencia estratégica es producida por actores cuya com-
plejidad desborda los alcances de esta investigacién, no obstante, es
importante sefialar que los duefios de los guantes blancos, que tejen la
compleja marana, y que desde hace decenios se benefician con este or-
den establecido, pertenecen a un grupo de poder, identificable, siem-
pre y cuando sea posible realizar una investigacién exclusiva para ese
cometido.

Concluimos la hipétesis afirmando que la accién producida, por
la situaciéon de pobreza —factor de sobrevivencia—, conspira estraté-
gicamente, tanto con la conformidad o no accion'®, instalada por la
dictadura militar -legado de la dictadura- y reforzada por el neolibe-
ralismo, como con la abstraccién de la realidad —factor alienante-, y
con los demas factores existentes pero no trabajados en este trabajo,
entre los cuales se considera importante destacar el no acceso a una
educacioén liberadora?® que haria frente a la alienacién, y el consumo
de crack, reproduciendo el orden desigual. Consecuentemente, todo
intento de reaccién es canalizado como mera impotencia, rabia in-
ofensiva cuyo desenlace son denuncias particulares, lamentos, y otros
modos permitidos®' de manifestacion ante el descontento que genera
el no poder acceder a lo que otros sectores si pueden.

De la misma forma en que el efecto producido por los tres facto-
res, simultdnea e interrelacionadamente, se consolida como brecha que

19 Concepto que refleja el mensaje instalado durante la dictadura, con la consigna
de “no te metas”, “anike” (No... jcuidado!, en idioma guarani).

20 En palabras del pedagogo brasilenio Paulo Freire, que nada tiene que ver con la
educacion propuesta desde el neoliberalismo, orientada a la formacién de capital
humano, sediento de consumir.

21 Se utiliza el participio del verbo permitir ironizando la idea de que sélo aquello
permitido, o bien lo que no perjudica a los actores que se benefician con la inaccién,
es posible realizar.
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separa, a quienes son victimas de €él, de la posibilidad de acceder a los
derechos irrenunciables??, este efecto impide que el interés y participa-
cion de la poblacién, trascienda en acciones transformadoras, nutridas
de conciencia y capacidad de modificacién de la situacién sefialada.

6. MARCO TEORICO

6.1. POBREZA Y DESIGUALDAD

Tomando el anélisis realizado por Eric Olin Wright, en el que hace
referencia a cuatro enfoques generales para explicar la pobreza, y ha-
ciendo referencia a uno de ellos, “la pobreza como resultado de pro-
piedades inherentes de los sistemas sociales” (Wright, 1994: 65), es
posible afirmar que la situacién de pobreza es producto insustituible
del sistema econémico capitalista en el que esta anclado el Paraguay y
la mayoria de los paises del mundo.

Tal como lo sefiala Wright, “la pobreza no es un accidente; no es
un subproducto. La pobreza es una caracteristica inherente y crucial
cuya estructura econémica se basa en las clases sociales y en la explo-
tacién” (Wright, 1994: 65), y contintia explicando que “la idea central
consiste en que hay unos actores poderosos y privilegiados que tienen
un interés activo en perpetuar la pobreza. No se trata inicamente de
que la pobreza sea una consecuencia desafortunada de los intereses
materiales de la clase privilegiada, sino que ella es una condicién ne-
cesaria para la realizacién de esos intereses” (Wright, 1994: 66). Esto
ilumina intensamente la reflexién sobre por qué la pobreza no puede
ser erradicada o al menos aplacada, pese a todos los esfuerzos reali-
zados a través de programas y proyectos sumamente prometedores,
ejecutados incluso con eficiencia en ciertos casos. Como lo plantea
Wright, el sistema se esfuerza en convencer que es necesario invertir
en programas?, cuyo objetivo real es mantener el statu quo, con un
poder que no es cuestionado?*.

Tomando un parrafo de la introduccién del libro Retos para la in-
tegracion social de los pobres en América Latina, tenemos que “en Amé-
rica Latina, en materia de pobreza, desigualdad y exclusién social, no
han bastado las buenas intenciones ni los llamados a la solidaridad de
la sociedad civil. No han sido suficientes las estrategias de focaliza-
cién o descentralizacién de la accién publica, ni la inversién en capital
humano o en infraestructura social, ni los procesos de reforma de los

22 Consagrados en la Constitucién Nacional, tratados y convenios internacionales.
23 Idea no textual, del libro Preguntas a la desigualdad, pag. 66.
24 fdem.
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sistemas de seguridad social, ni el papel central que se le ha atribuido
a la dotacién de activos para proteger a los pobres en épocas o situa-
ciones de crisis” (CLACSO, 2009: 16).

Con relacién a Paraguay, el economista Luis Rojas escribe: “des-
pués de 200 afios cumplidos como republica independiente, la pobre-
za y la desigualdad no pueden ser consideradas como un resultado
casual o transitorio, sino que son el resultado directo de la economia
paraguaya, de la forma como esta organizada y estructurada, de la
forma como esta relacionada a la economia mundial”?.

Y como lo sefiala Rojas, la pobreza esta acompariada de la des-
igualdad, ya que ambas resultan del modelo econémico. Luis Reyga-
das, en su articulo “Las redes de la desigualdad, un enfoque multidi-
mensional”, analiza la desigualdad, pero en varios enunciados hace
referencia a la pobreza como situacién implicita, sin necesidad de
presentarla como otro concepto en cuestion.

De modo que la desigualdad puede ser medida en diferentes con-
textos, es decir, no deriva de la pobreza ni es caracteristica exclusiva
de ella, antes bien, es la evidencia de las condiciones desiguales que
pueden presentarse entre dos o més personas, pudiendo ser de la mis-
ma clase o de ambas. En este caso, cuando se analiza la desigualdad
vinculada a la pobreza, ella aparece como agravante de la situacién
por la cual atraviesan las personas de la clase menos favorecida. Por
citar un ejemplo en cuanto a la aplicaciéon de vacunas: “en algunos
lugares, la cobertura de la DPT3% entre la gente sin recursos puede ser
tan baja que representa el 10% de la de los ricos”?’.

La desigualdad, en términos de Erik Wright, puede diferenciar-
se en dos dimensiones, la primera de ellas tiene que ver con el tipo
de atributo distribuido, que puede ser monédico o relacional®® . Y
la segunda, se refiere al proceso de adquisicién de los atributos, el
cual también puede ser monadico o relacional. Wright plantea que
“un atributo monédico es cualquier propiedad de una unidad dada
(individuo, familia, comunidad) cuya magnitud puede definirse sin
ninguna referencia a otras unidades” (Wright, 1994: 47). En cambio,
“los atributos relacionales no pueden definirse independientemente
de otras unidades” (Wright, 1994: 47).

Haciendo la salvedad de que es posible que ambas dimensiones
se superpongan, se puede sefalar, siguiendo la linea del autor, que la

25 Rojas Villagra (2011), pag. 8.
26 Vacuna combinada contra la difteria, la tos ferina y el tétanos.
27 OMS (2008), cap. 1: 15.

28 Para ampliar analisis, ver capitulo “Desigualdad. Preguntas a la Desigualdad”
(Wright, 1994: 47).
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desigualdad, vinculada a la pobreza, es aquella inserta en un proceso
de distribucién relacional, en el cual pueden existir atributos monadi-
cos como relacionales.

Volviendo a Luis Reygadas, se considera interesante hacer refe-
rencia a una de sus afirmaciones sobre las “estrategias politico sim-
bélicas, que intervienen en la construccién de la desigualdad en el
ambito de las interacciones sociales” (Reygadas, 2004: 15), en la que
sefiala que “el grado de desigualdad que se tolera en una sociedad tie-
ne que ver con qué tan distintos, en términos culturales, se considera
a los excluidos y explotados ademas de qué tanto se han cristalizado
esas distinciones en instituciones, barreras y otros dispositivos que
reproducen las relaciones de poder [...]". El andlisis de Reygadas se
centra en las relaciones de poder, y en un apartado hace referencia a
la legitimacién, planteando que “se trata de recursos simbdlicos que
presentan los intereses particulares de un grupo como si fueran uni-
versales, es decir, cuya satisfacciéon redunda en el beneficio de toda la
sociedad o de todo el grupo. Aqui entran también todos los discursos
que naturalizan la desigualdad o la consideran inevitable o normal”
(Reygadas, 2004: 15). En relacion a esto, es posible enmarcar en este
planteamiento, a modo de ejemplo, el afdn con el que los medios de
prensa intentan —con muy buenos resultados— convencer que la pér-
dida de la zafra sojera, o el mercado internacional de la carne, es un
problema de todos y todas los y las paraguayos/as y no sélo de los
empresarios sojeros y ganaderos. Si bien es cierto que el producto
interno bruto y otros indicadores bajaran, es importante diferenciar
que los intereses en juego no pertenecen mas que a los empresarios,
acreedores de gran poder, relacionados con los demas ciudadanos con
menos poder.

Paraguay es uno de los paises mas desiguales del mundo, y to-
mando el planteamiento de Reygadas que podemos vincularlo con
lo escrito por Rojas, tenemos que, segun el primero, “para muchos
especialistas, el capital, es decir, la propiedad de los recursos econé-
micos —tierras, edificios, maquinaria, acciones, dinero, etcétera— es el
factor principal de la desigualdad, ya que permite contratar trabajo
ajeno y apropiarse de una parte sustancial del excedente social. Es
importante sefialar que lo que cuenta no es sélo la propiedad formal,
sino el control real del acceso a los recursos” (Reygadas, 2004: 18).
El segundo, en total coincidencia explica que “en el Paraguay se ha
dado un proceso histérico de concentracién de la tierra, principal fac-
tor productivo del pais. La misma ha sido acaparada por un pequefio
grupo de grandes terratenientes, nacionales y extranjeros, que obtie-
nen enormes ganancias explotando o especulando con la misma [...].
De forma similar a lo que sucede con la tierra, también otros facto-
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res productivos estan altamente concentrados en el mismo sector. El
capital, que toma la forma de créditos y tecnologias, es accesible en
condiciones ventajosas sé6lo para los actores mas capitalizados de la
economia” (Rojas, 211:9).

6.2. AGRAVANTES DE LA PRECARIZACION DE LA SALUD

En el apartado anterior se ha tratado de aportar al analisis sobre po-
breza y desigualdad, como productos del sistema econémico, politico
y social. Asi pues, esta realidad que en el campo teérico encuentra ex-
plicaciones que determinan la imposibilidad de modificacién real, al
menos dentro del sistema vigente, es enfrentada por grupos humanos
con esperanza de mejoramiento. Y existen mecanismos que, aunque
solo tengan el fin dltimo de mantener el orden establecido, permiten
en cierta forma mejorar las condiciones de vida de algunas personas.
Uno de ellos lo constituyen las politicas sociales, que “son aquellas
politicas publicas cuyo principal objetivo es crear condiciones de
equidad social y promover y garantizar el ejercicio de los derechos
ciudadanos. Entre éstas se pueden mencionar las politicas de salud,
educacion, vivienda y recreacion [...]” (CLACSO, 2008: 10).

Ademas de la exclusién en la distribucion y redistribuciéon de la
riqueza de un pais, se trae a colacién la afirmacién de Sonia Fleury,
sobre los excluidos en el campo de la salud, a la que hace referencia
Recalde, “como personas que tienen la imposibilidad de obtener por
medio de uno o varios de los subsistemas formales de salud, la garan-
tia de acceso a la salud en una forma adecuada” (Recalde, 2001: 321).

El término “exclusién” esta vinculado tanto a la pobreza como
a la desigualdad, pues cuando el nivel de pobreza aumenta, es muy
probable que la acumulacién de capital por un grupo cada vez mas
reducido de personas se incremente en detrimento de esa poblacién
pobre, que va siendo excluida del acceso a la salud, a la educacién y
a muchos otros derechos. La desigualdad desenmascara la injusticia
y a su vez esto se traduce en menos personas que acceden a servicios
de salud de calidad y cada vez mas personas que no acceden ni siquie-
ra a servicios basicos de salud publica, cada vez mas personas son
victimas de procesos de exclusiéon. Como lo sefiala una investigacién
realizada hace mas de diez afios en la comunidad del Bafiado Sur, “sus
pobladores fueron excluidos primero del campo y luego de la ciudad;
los margenes son el espacio que les resta”?’.

Haciendo referencia nuevamente al texto de Recalde, se considera
necesario subrayar lo mencionado por el autor en relacién a la rique-
za y desarrollo, que ella no es el bien en si, antes bien, un medio que

29 Fundacién Solidaridad (1998).
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deberia permitirnos lograr aquello que tanto anhelamos; “la utilidad
de la riqueza consiste en lo que podemos lograr con ella, incluyendo
la libertad de vivir una larga y saludable vida. Una adecuada concep-
cién del desarrollo debe ir mas alla de la acumulacién de la riqueza,
el crecimiento del PIB y otros indicadores de variables relacionadas.
El desarrollo consiste primariamente en mejorar la calidad de vida y
la libertad para lograrla, y entre las mas importantes libertades esta
la libertad para lograr la salud y disminuir la mortalidad evitable”
(Recalde, 2001: 323).

Recalde menciona al autor Amartya Sen, que manifiesta que “la
salud es una parte constitutiva del desarrollo [...], salud y desarrollo
se influyen mutuamente”, a lo que se suma este proyecto de investiga-
cién, en que la poblacién sana cuenta con la libertad de descubrir su
capacidad de proyeccién, la posibilidad de trabajar, acceder a ingresos
minimos, exigir sus derechos. Situaciéon imposible en un estado de
salud precario.

6.3. INTERES Y PARTICIPACION COMUNITARIA

En cuanto a la participacién de las personas en la modificacién de su
propia realidad se vuelve a citar al autor Amartya Sen, quien plantea
que “el asunto de la asignacién de recursos econémicos no puede ser
separado del rol de participacién politica y una discusién publica in-
formada”, a lo que Recalde agrega que “nada es mas importante que la
discusion publica informada de la poblacién presionando hacia cam-
bios que protejan las vidas y las libertades”. Y Sen vuelve a subrayar:
“la penalizacion de la inaccidn y la apatia puede significar la enferme-
dad y la muerte”.

Si bien se coincide con esta ultima afirmacion del autor, se consi-
dera que esa inaccion y apatia es el reflejo de una sociedad, producto
de su historia, en la que confluyen una serie de situaciones, factores,
elementos que condicionan la accién y empatia de la gente que es in-
justamente condenada a cumplir penas muy duras.

Es necesario reconocer que toda participaciéon debe ser movida
por un interés, una motivacion; “y, por otro lado, quienes se ubican en
estas formas de participacién reconocen que se requieren resultados
de su participacién para que la gente no se desmoralice y no se des-
movilice [...], pues algunos sectores de la sociedad entienden que no
conduce a buen resultado la participacién por participacion, si ella no
estd acompaiada de resultados” (Diakonia, 1999: 25).

Y como lo sefnala el texto al que se ha hecho referencia en el pa-
rrafo anterior, “[...] que cada actor tiene una motivacién especifica
para participar, cada una de estas motivaciones no necesariamente es
coincidente con las de los otros actores [...], es de suma importancia —
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para comprender el tema de la participacién— conocer detalladamente
cudles son las razones que inducen a la gente a participar. Aunque, tan
importante como es eso es descubrir también por qué otros actores no
participan” (Diakonia, 1999: 24). Esto dltimo es uno de las interro-
gantes que tratamos de descifrar en esta investigacion.

7. ANALISIS DE LA INFORMACION

7.1. COBERTURA Y CALIDAD DE LOS SERVICIOS

QUE RECIBE LA POBLACION

La calidad y cobertura de los servicios ptblicos de salud en el Bafiado
Sur mejor6 notablemente desde el afio 2008%°, con la implementacién
de la estrategia de la Atencién Primaria de Salud, cuya filosofia po-
litica incorpora la participacién comunitaria como uno de los prin-
cipios que se suma al de universalidad, integralidad y equidad. Esta
estrategia es utilizada por varios paises y definida como “Atencién de
salud esencial basada en métodos y tecnologia practicos, cientifica-
mente demostrados y socialmente aceptados, cuyo acceso a la misma
esté garantizado a todas las personas y familias de la comunidad a un
costo que tanto la comunidad como cada pais puedan mantenerla, en
cada estadio de su desarrollo”!.

Segun explican los pobladores y personas entrevistadas, la salud
en el Bafado Sur fue absolutamente desatendida por el Estado; “hasta
el afio 2008 practicamente era nula la cobertura de salud. Teniamos el
dispensario comunitario, llevado adelante por voluntarios y parrocos
de la comunidad. Y con una minima intervencién del Ministerio de
Salud publica y B.S., pero era muy minima”*. De modo que la estrate-
gia de APS marca un antes y un después, no sélo en términos de salud,
sino también en lo referente al abordaje de las distintas situaciones
emergentes de la situaciéon de pobreza que caracteriza a la poblacién,
“desde que se inici6 ese sistema de salud mucha es la diferencia”33.

Los y las entrevistados/as han coincidido en que el servicio de
salud mejoré pero atn existen limitaciones:

“Los dispensarios y centros de salud recién vinieron a funcionar con
las APS, y ahi es que la comunidad empieza a recibir servicios un poco
mejores, de mejor calidad y que son mas préximos a ellos. Con sus li-

30 Cuando asume el gobierno del presidente Fernando Lugo, que fuera cesado con
un golpe parlamentario, en junio del 2012.

31 Alma Ata (OMS, 1978).
32 Soraya Bello, Centro de Formacién Integral Mil Solidarios.

33 Cleto Pérez, joven de la organizacién comunitaria 1811.
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mitaciones, siempre la gente se quejaba de que faltaban medicamentos
o que los profesionales no llegaban a tiempo y que los nameros para
la atencién eran restringidos. El servicio de salud sigue siendo muy
limitado, pero a partir del 2008 mejor6”3.

Segtin una de las médicas encargadas de la USF que funciona en el
barrio San Cayetano:

“Se trabaja bien, la parte asistencial, se prestan los servicios de aten-
cién pero también se hace un seguimiento a las familias, todas estdn
identificadas, censadas, tenemos una caracterizacién de cada familia.
Cada equipo viene trabajando no sélo la asistencia sino también el tra-
bajo promocional, a través del acompafiamiento y visitas que se hace
mensualmente a cada familia, segiin requerimiento. Si son familias
que necesitan mayor acompafiamiento por los problemas que tiene,
entonces se hace mas a menudo, si no, se le visita una vez al mes”3.

Tal vez esta afirmacién explica porque existe diferencia en el segui-
miento a las familias, cuestionamiento realizado por una joven a
quien se ha entrevistado; “las agentes comunitarias suelen venir a las
casas, preguntan si alguien fuma, si toma, si estan enfermos... eso es
lo tnico que hacen. Nada mas, anotan y se van. A veces no llegan a
algunas casas, pero en la mayoria de las casas llegan”?,

Existe entonces un consenso en que la cobertura del servicio de
salud ha mejorado; “con la asistencia primaria de la salud que se esta
dando, hay gente que lo recibe, tal vez no sea el 100% (...)"*7; “yo creo,
siendo un poco optimista, y tal vez no tan acertado, que se llega al
70% de la poblacién con este nuevo sistema de APS”. Incluso algunas
personas sefialan que existe calidad en la atencién; “de la atencién no
me voy a quejar, es buena”. Pero en relacion a la calidad del servicio
se hace referencia a la falta de medicamentos: “cuando yo me voy, me
atienden bien, pero el tema es los remedios, son muy caros y si vos no
tenés plata, tranquilamente te vas a morir”*°. Sobre todo para enfer-
medades especificas, crénicas, terminales: “en el bafado hay muchos
casos especificos, por el tema de la alimentacién, por el tema de los an-
cianos que no pueden salir y algunas familias por educacién se meten

34 Soraya Bello, idem.

35 Victoria Peralta, médica encargada de la USF Pedro Viera, San Cayetano, Banado
Sur.

36 Deida Joana, joven del Bafiado Sur, 19 afos.

37 Padre Oliva, péarroco de la comunidad. Sacerdote jesuita influyente.
38 Deida Joana, idem.

39 fdem.
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en enfermedades més crénicas y hablamos también de enfermedades
terminales como el cancer o el sida”#. Asi como la falta de un servicio
de urgencia: “no estan preparadas las clinicas que nosotros tenemos,
al menos para accidentes, urgencias”'; “que el servicio de urgencias
nunca existié [...]”#?. También en lo que tiene que ver con los analisis y
estudios de laboratorio: “[...] los estudios, que ahora son gratis... y no
te sirve de nada si no tenés para tu pasaje para ir a hacerte los estudios
[...]”; entre otras necesidades no resueltas por la estrategia®.

En cuanto a la calidad en la atencién se considera importante
sefialar que las personas en situacién de pobreza no capitalizan su
interés en mejorar la cobertura y calidad de los servicios de salud, por
las innumerables limitaciones con las que deben lidiar; “si bien los
datos citados son un indicador de la cobertura, no ofrecen idea alguna
sobre la calidad de la asistencia [...], las desigualdades son atin mas
acentuadas en la calidad del servicio prestado. Dicho de otro modo,
la gente con pocos recursos de los paises pobres no solamente estan
excluidos de estos servicios en gran medida, sino que cuando reciben
la asistencia, es probable que ésta sea de una calidad inferior a la
proporcionada a las personas maés ricas”* (REF). Esta afirmacién es
explicada por la médica encargada de la USF:

“[...] en cuanto a la calidad, depende de c6mo se trabaja, hay que recor-
dar que los profesionales de salud que se incorporan a APS salen de la
misma escuela biologicista, asistencialista, todas las escuelas de enfer-
meria, obstetricia y medicina estan en el mismo formato”#, por ende,
“depende del compromiso de los profesionales que estan trabajando”°.
“[...] cuando empezamos a trabajar APS nosotros hicimos un esfuerzo
por tratar de deconstruir lo que estaba construido y dar otro enfoque,
€so necesita un acompafamiento sistematico, que se insista mucho
en el enfoque y trabajar también con la gente para que la gente exija
también otra cosa, que no exija sélo atencién, de eso depende mucho
la calidad™".

40 Cleto Pérez, idem.
41 Deida Joana, idem.
42 Soraya Bello, idem.

43 Cabe senalar que la estrategia APS fue boicoteada continuamente por el Congreso
Nacional e incluso por el gremio de médicos, dentro del mismo Ministerio de Salud,
durante el Gobierno de Fernando Lugo.

44 OMS (2008), cap. 1: 12.
45 Victoria Peralta, idem.
46 Idem.
47 fdem.

243



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

Y coincidiendo con lo sefialado en el “Informe sobre la salud en
el mundo”, de la OMS (2008), la asistencia que recibe en el Hospital
Barrio Obrero* la mayoria de la poblacién del Bafiado Sur, es ab-
solutamente inferior o mejor dicho, su componente discriminatorio
reduce la atencién a un mal necesario:

“Yo por ejemplo siempre discuto con los doctores, porque cuando en
casa se enferma uno, se enferman todos. Si amanecen los cuatro con
fiebre y entonces yo le tengo que llevar a todos al mismo tiempo, a
veces evito para que nadie me maltrate y le llevo a dos, y por ellos dos
nomas se me reta, pero después el remedio no alcanza para los cuatro
y entonces tengo que llevarle a los cuatro para que se me dé todos los
medicamentos que necesito. Ahi si me dicen, ¢vos Pico a los cuantos
afios tuviste hijo?, ella no es tu hija. Te marginan porque tenés muchos
hijos y tenés 30 afios, ademas por los medicamentos también, cuando
te vas de noche en Barrio Obrero, de emergencia. Te maltratan ellos”.

7.2. INTERES QUE TIENEN LOS POBLADORES EN MEJORAR LAS
DEFICIENCIAS EN LOS SERVICIOS DE SALUD QUE RECIBEN
En cuanto a la consulta sobre el interés en mejorar los servicios de
salud, hay una variedad de opiniones que, al parecer, tienen que ver
con la experiencia de vida de los entrevistados. No obstante existe una
suerte de coincidencia en las respuestas. La mayoria remarca que si
bien existe interés, el mismo se interpreta mas como un deseo que
esperan sea cumplido o en ocasiones ni siquiera lo esperan; “y creo
que no tienen voluntad para eso, porque lo tipico de los que somos
digamos pobres, es —no me voy nomdas y punto, que se quede todo
asi—, como se dice que los paraguayos somos tan conformistas y asi
nomas”>’; “[...] pero que si una institucién no le da seguimiento, ellos
no tienen la capacidad de organizarse por si solos y llevar acabo esa
demanda que ellos como pobladores tienen. Hay si un interés por me-
jorar la calidad, pero les cuesta a ellos organizarse y llevar a cabo
acciones para mejorar”>!,

De modo que es imposible desconocer la existencia l6gica de las
ganas o interés de la mayoria de los pobladores del Bafiado Sur en
que mejoren los servicios de salud que reciben, lo cual no implica

48 Hospital mas cercano, ubicado fuera del Banado sur, pero al cual acuden los
pobladores por urgencia o casos graves.

49 Miriam, pobladora joven del Bafiado, no organizada.
50 Deida Joana, idem.

51 Soraya Bello, idem.
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que ellos asuman el desafio de lograrlo. El “querer tenerlo”>? dista del
“poder hacerlo”®, ya que esto ultimo esta vinculado a circunstancias
no deseadas por nadie:

“Yo creo que si tienen interés, pero cuando decimos que tienen interés,
son los que tienen interés, después hay una parte grande de gente que
no sé, estan como al margen de esto, no les interesa, no les despierta
especial entusiasmo. Pero yo creo que eso, més que por cultura, es
porque estamos aplastados, muy hundidos, por la pobreza”.

Esto ultimo pone en evidencia que nada tiene que ver la cultura de
una poblacién con el empobrecimiento de la misma. Esta asociacién
de conceptos es una infamia utilizada cominmente por el neolibera-
lismo para estigmatizar poblaciones con la suposicién de que la situa-
cién de pobreza es producto de su propia cultura. Tal como se puede
leer en la frase acufiada por la clase alta y tomada por un buen porcen-
taje de la clase media baja; “los pobres son pobres porque quieren”.
Hay argumentos fuertes de personas que viven en comunidades mar-
ginadas como ésta: “yo creo que ahi estamos mal todavia, sobre todo
en esta poblacién, en extrema pobreza, su demanda es la sobreviven-
cia, ellos estan todos los dias mirando vivir hasta mafiana nomas”>°.
Por otro lado, es también 16gico que el interés sea devorado por el
contexto desolador que consolida la desesperanza: “esto es lo que suce-
de, de repente se comienza algo y como no se termina y no hay un fruto
detras, entonces la gente se desanima y la préxima vez, en un préximo
proyecto ya no se involucra. Como que lo primordial no es tanto siquie-
ra la salud, sino comer el dia a dia y trabajar igual si estds enfermo”>’.
No obstante, en relacién a los servicios de salud que se han imple-
mentado con la estrategia de APS, uno de los entrevistados sostiene que

“[...] hay un interés, viste que la gente, cuando le das un servicio como
que se pone mas exigente, al principio era algo nuevo y con el trans-
currir del tiempo ya se volvian mas exigentes, exigian que las visitas
sean mas periddicas, entonces se les exigia mas a las agentes de salud,
y también pueden surgir propuestas”®.

52 Expresion propia.

53 Idem.

54 Padre Oliva, idem.

55 Frase cominmente escuchada.

56 Victoria Peralta, idem.

57 Margarita, Centro de Atencién Familiar, Bafiado Sur.
58 Cleto Pérez, idem.
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Ante esta opinién es importante detenerse a subrayar el mensaje que
envuelve la apreciacion. El acceso a los servicios publicos, por mini-
mos que sean, crean condiciones para que las personas tengan la opor-
tunidad de realizar el ejercicio de la participacién, de la exigencia. Al
parecer, cuando se niega el acceso no solo se desoye las necesidades,
sino también se pretende perpetuar la no reaccién, la no exigencia.

7.3. PARTICIPACION EN ESPACIOS DE ORGANIZACION

Es necesario sefialar que tanto pobladores como personas que traba-
jan en la comunidad, desde las instituciones, coinciden en gran me-
dida en las argumentaciones sobre la falta de participacion; “es por
eso que siempre luchamos por el bien de la comunidad, y parece que
la comunidad no se despierta, vos les decis para que participe en una
reunién, para que sepan algo y no participan”.

“Le cuesta participar a la gente, muchos dicen no, yo no tengo estudios,
si me voy, se van a burlar de mi, hay muchos padres que piensan asi, no
se quieren ir ni a la comisién, ni a las reuniones de padres, hay personas
que se apartan —yo en mi casa como un cuadrado vivo ahi sola-y no
hay personas que se quieran organizar, al menos para ayudar al Bafiado
Sur, porque dicen “no koa ko basurantevoi, koa péicha ja opytata”®.

Es posible visualizar que la participacién, que deriva del interés men-
cionado en el apartado anterior, est4 por tanto asociada a aquello que
los afecta directamente:

“Participan si... ahora, no participan masivamente, se les llama para...
y no participan, todavia estd muy individuada la gente. Por ejemplo
con las drogas, que es un problema, si ti no tienes nadie ni te han
robado nunca, no te interesa nada, en cambio si tienes un hijo y eso,
pues ya te empiezas a despertar, y gente que no queria venir a ningu-
na reunién, ahora vienen rabiosamente a las reuniones de las drogas,
pero antes no se preocupaban de nada, y ahora no se preocupan del
agua ni de la electricidad, solamente de lo que le toca. Existe mucho in-
dividualismo, mucha visién individual de la vida, y eso no es bueno”®'.
“Hay muchas organizaciones, pero la participacién lo que cuesta. Por-
que estamos acostumbrados hablando de politiqueria, a que a cambio
de algo su participacion”®.

59 Don Miguel, poblador del Bafiado, lider comunitario.

60 Deida Joana, idem. Traduccién del guarani al castellano: “no, esto es basura
nomas, luego, esto asi nomas se va quedar”.

61 Padre Oliva, idem.
62 Profesora Teresa, Escuela San Cayetano de Fe y Alegria, Bafiado Sur.
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Se destaca en todas las entrevistas la mencién sobre el juicio politico
realizado al presidente Fernando Lugo; “después de estos sismos de
manifestaciones que se dieron después del golpe de Estado si hubo
CcOmo un germen critico”®.

Por otro lado, se habla de las organizaciones comunitarias que
aglutinan a la mayor cantidad de personas; “existen espacios de orga-
nizacién comunitaria, la que mas permanece en el tiempo es la mesa
de lideres [...]. Esa organizacién persiste con muchas dificultades y
digamos que cuando hay un problema grave reacciona, después le
cuesta sostener las diferentes problematicas, las ataca pero va a las
maés emergentes”®. Coincidiendo con esto:

“El espacio que es comun es la mesa de lideres, que no es que esta en
su mejor momento. Y creo que conspiran en el fortalecimiento orga-
nizativo dos cosas, esa cultura clientelar y prebendaria, que la gente
siempre se va a algun lugar para conseguir algo, por un lado; y por
otro, ahi hay practicas de liderazgo que son todavia muy verticales,
entonces eso debilita también la organizacién. Pero el espacio comin
para ellos donde pueden colocar, y de hecho colocan, sus disgustos, su
critica y también su complacencia, es real”®.

Si bien existe coincidencia entre pobladores y representantes de ins-
tituciones, éstos tltimos refieren la percepcion que pueden ver desde
esa posicion, lo cual no adhiere negatividad a la mirada, pero si la
encuadra institucionalmente:

“Hay un interés de parte de las instituciones pero la gente no toma
como algo muy importante para su vida. Si vos convocés a la comu-
nidad entera, vienen poquitos. Poco interés hay por explorar un poco
mas sobre lo que es la salud [...]. Cuando ellos se dan cuenta de que es
algo que tiene que continuar y que tienen que ponerle energia, fuerza,
tiempo, ya la gente no responde tanto”®.

7.4. FACTORES QUE INCIDEN NEGATIVA E INTENCIONALMENTE

EN EL NIVEL DE PARTICIPACION

Nuevamente, al identificar aquellas situaciones, que pueden consti-
tuirse en factores, la mayoria de los entrevistados refiere practicamen-
te lo mismo:

63 Cleto Pérez, idem.
64 Soraya Bello, idem.
65 Victoria Peralta, idem.

66 Margarita, idem.
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“Algunos te dicen —yo no puedo venir a reuniones a las cinco de la
tarde si yo estoy con el carro hasta las ocho de la noche recorriendo,
y si yo vengo aca a las cinco de la tarde pierdo tres o cuatro horas de
recoger algo y no me alcanza para comer—, y eso le pasa a uno, a cien
y a quinientas personas en el Bafiado. Hay muchisimas mujeres que
trabajan de empleadas de lunes a sdbados sin retiro, qué capacidad de
organizacién va tener esa mujer, el domingo, cuando esta muerta y es
el tnico dia que puede estar con su familia y sus hijos. O el hombre que
trabaja en Cateura® aspirando gases todo el dia, bajo el sol, la lluvia,
el frio, con el viento... qué capacidad puede tener para después de las
ocho de la noche venir a una reunién. Evidentemente su subsistencia
les tiene atrapados, atrapadas”e.

“Uno, esta cuestion de la pobreza extrema, que solamente ellos estan
en la sobrevivencia nomas, que hace que ellos no tengan posibilidad de
mirarlo mas profundamente en un analisis mas politico, de su situa-
cién o de reconocer lo que les pasa en la situacion politica del pais o las
condiciones econémicas a nivel macro. También tenemos estas otras
cosas que tienen que ver con la cultura prebendaria, clientelar, muy
manejada por lideres politicos [...], hay como un esfuerzo individual,
cada uno con su esfuerzo consigue algo. Eso conspira mucho también
y creo que ese individualismo es muy alimentado por los medios de
prensa”’®®.

“En ese sentido, la pobreza y la extrema pobreza de la gente no le
permite ver mas alla de lo que hay ac4d nomas frente a tu nariz y la
descomunal indiferencia del Estado a nuestro lugar donde vivimos, no
hay un sentido de ayudarle a la gente que realmente necesita mas que
cuando hay futuras elecciones”.

Otro factor que incide, segiin una joven entrevistada es el sentimiento
de inferioridad:

“Yo soy pobre y no tengo derechos... a la gente pobre nadie le escucha,
la gente pobre no tiene voz, son drogadictos, la sociedad tiene esa ima-
gen. No porque en el Bafiado todos son ladrones, todos se drogan. Hay
nomds personas que destruyen la sociedad, el Baviado Sur. Hay personas
que se levantan a las cinco, a las seis, a las siete. ¢ Y para qué? Para salir
adelante y que no le digan que vende droga”™'.

67 Vertedero Municipal que recibe desechos de Asuncién y ciudades aledanas, esta
instalado en el Banado Sur.

68 Soraya Bello, idem.

69 Victoria Peralta, idem.

70 Margarita, idem.
71 Deida Johana, idem.
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Se ha hecho referencia también a un factor, que puede ser asocia-
do a una de las estrategias mas perversas de quienes desean dominar,
“divide y venceras”’?; “individualismo, mucho, son individualistas en
su actitud personal, “no tengo yo eso, no me importa”, pero son soli-
darios cuando ven que otra persona estd enferma”’?; “se implementa
ese conformismo que crea otra vez esa actitud de que para qué voy a
buscar justicia si no hay, para qué voy a buscar salud si no hay, hay,
pero por estas vias.. Entonces eso crea mucha divisién, estan las reli-
giones, estéan los partidos [...]7.

Otro de los factores presentes en el Bafiado Sur, es sin duda la
practica clientelar; “la prebenda sigue totalmente, cada vez menos por-
que estan desacreditados los partidos y ellos comprenden también que
no son de fiar, pero sigue””. Lo cual explica un joven de esta manera:

“Las realidades son diferentes de acuerdo a los conocidos que vos tenés,
mucha gente termina entrando otra vez por eso, si ellos se van nomas a
una organizacién, que casi no existe también esa practica organizativa,
ven los beneficios que trae alguna amistad o un contacto y caen en eso
[...], en la gente mayor le da como un “péichaguarantema”, el guarani
lo describe mejor, que asi tiene que ser, como un designio divino, eso
también lo implanta la prensa, son pobres y ya tiene que ser asi”’.

Y aquello que seduce a los jévenes no pudo estar ausente en las res-
puestas:

“Ahora estamos bombardeados con el consumismo, toda la publici-
dad, juega en marco a lo que es la juventud y dentro de eso lo que
es la mujer como objeto sexual. Esto tiene un impacto muy fuerte en
el comportamiento de los jévenes del Bafiado, una actitud inerte que
ellos ponen frente a lo que esta pasando””.

Cabe sefialar que los tres factores que son identificados en este trabajo
interactdan con otros, ya sean positivos o negativos, que no han sido
abordados por razones de espacio y tiempo.

72 En la cultura popular, “divide y venceras” hace referencia a un refran que implica
resolver un problema dificil, dividiéndolo en partes mas simples tantas veces como
sea necesario, hasta que la resolucién de las partes se torna obvia. Ver <http://
es.wikipedia.org/wiki/Algoritmo_divide_y_vencer%C3%A1s>.

73 Padre Oliva, idem.
74 Cleto Pérez, idem.
75 Padre Oliva, idem.
76 Cleto Pérez, idem.
77 fdem.
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8. CONCLUSIONES FINALES

8.1 SALUD EN EL BANADO SUR

Una de las caracterizaciones propias de la manera en que hacen frente
a sus enfermedades las paraguayas y los paraguayos, y por ende, los
pobladores del Bafiado Sur, es que existe una tradicién popular de la
medicina natural, la cual es parte de la cultura. Antes de ir al clinico,
la mayoria de los pobladores recurre a los “poha fiana””® y a los mé-
dicos naturalistas. Lastimosamente la medicina convencional ignora
las riquezas de la sabiduria popular. Y, en la misma linea, los médicos,
en su mayoria no hablan el idioma mayormente utilizado por la gente
del campo y de las comunidades formadas a partir de la migracion del
campo a la ciudad, realidad que de entrada marca una lejania entre
los médicos y los pacientes, que se refuerza con la creencia errada e
impuesta, pero implicita y socialmente aceptada, de que el médico
esta embestido de cierta superioridad ante los demas:

“Siguen pariendo las mujeres en sus casas, para no ser maltratadas
en los hospitales y en la comunidad tampoco hay el servicio de profe-
sionales que les podrian atender. Si esta la partera sha’e™ o la partera
comunitaria, prefieren quedarse en sus casas. Hasta ahora tenemos
dentro del programa de madres, mujeres que este afio han parido en
sus casas”®,

Con relacién a los problemas de salud, el mas grave hoy tiene que ver
con el consumo de drogas, y especificamente, de crack; “hoy el prin-
cipal problema de salud es el tema de la droga”®'. Teniendo en cuenta
los efectos que produce esta droga en el organismo de las personas,
quienes estan cerca de la poblacion refieren que “la cosa méas grave
es el crack. El nivel de deterioro que hay en la poblacién de jévenes y
adolescentes es impresionante”®2. También los adultos consumen y, lo
que es peor, en este momento se ha convertido en una salida laboral,
y quienes venden, consumen®:.

78 Remedios, yuyos. Hierbas medicinales.

79 Mujer que asiste el parto en la casa, de forma natural pero sin posibilidad de
hacer frente a complicaciones.

80 Soraya Bello, idem.
81 Cleto Pérez, idem.
82 Victoria Peralta, idem.

83 Victoria Peralta relata su conversaciéon con mujer embarazada, consumidora,
vende crack: “y yo le expliqué todo lo que le iba producir a su bebé y a ella misma y
me dijo “y que querés qué haga, salgo y vendo, traigo por lo menos leche”; y de paso,
ella consume. Asi que no tiene una alternativa para sobrevivir”.
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En cuanto a la oferta de salud publica, donde no existe abordaje
a la terrible problematica del crack, ni de otras drogas, es posible
afirmar que antes de la implementacion de la estrategia de APS®, los
niveles de atencién en salud publica eran absolutamente precarios e
insuficientes. Y esto se aceptaba como normal, por la incuestionable y
eterna fusion de lo estatal y lo clientelista, lo cual pudo resquebrajarse
en el afio 2008%. Con la estrategia de APS, varios equipos de salud
familiar iniciaron el trabajo, desde un enfoque diferente, a través del
cual las personas de la comunidad empezaron a asumir su condicién
de ciudadanos, sujetos de derecho. Evidentemente esto no ocurre de
la noche a la mafiana, pues en el Bafiado Sur se ha venido trabajando
el empoderamiento desde hace mucho tiempo?®®, pero es al iniciarse la
experiencia de la APS, cuando se consolida y fortalece.

No obstante, la respuesta no llegé a ser lo que la gente esperaba,
pues seguian faltando medicamentos, los niimeros para la atencién no
eran suficientes, las agentes comunitarias no lograron instalar en la
comunidad el significado de su labor®’, el servicio de urgencias no llegé
a funcionar, ni siquiera se pudo extender el horario de atencién en las
clinicas comunitarias, pese al esfuerzo realizado por varias personas:

“Nosotros pedimos la descentralizacién, por el problema que tenemos
en la comunidad y que hasta hoy no se soluciona. En la zona baja no
tenemos, a la noche, un taxi, no quieren entrar y la solucién es descen-
tralizar el servicio entonces, que aca en la comunidad tengamos ese
servicio las veinticuatro horas, no se nos dio”%.

De modo que el descontento por la insatisfaccién siguié y seguira
latente.

La estrategia de APS tuvo resistencia dentro de la misma insti-
tucién que lo implementd, el Ministerio de Salud Publica y B. S., de
modo que como habia sefalado la doctora Victoria Peralta®, la difi-
cultad de tener que deconstruir lo que estaba construido para dar un
nuevo enfoque a los profesionales de blanco, que son producto de la

84 Atencion Primaria de Salud, estrategia implementada en el 2008 en Paraguay.
85 Con el Gobierno de Fernando Lugo, que pone en marcha la estrategia de la APS.

86 Victoria Peralta trabajé 12 afios atrds en una de las pocas experiencias
sistematizadas con la poblacién del Bafiado Sur.

87 Muchas personas se quejan porque las agentes no son profesionales, porque no
estdn capacitadas, no tienen paciencia, etcétera.

88 Josefa Chilavert, agente comunitaria.

89 Victoria Peralta. Durante el gobierno de Fernando Lugo ocupé el cargo de
Directora de Gestién Social de la Atencién Primaria de la Salud.
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escuela biologicista, desnuda la norma de una atencién sanitaria cen-
trada en la afeccién y desvinculada del contexto. Al respecto, la encar-
gada de una de las USF que funcionan en el Bafiado Sur asegura: “en
este momento tenemos bien identificados los problemas, que sobre-
pasan absolutamente el sector salud, son problemas de orden social,
econdmico... del tamafo de un edificio”®. En ese sentido, se considera,
en base a las denuncias recogidas en las entrevistas y el grupo focal
realizado, que en muchas ocasiones ha habido maltrato. Y, tomando
las palabras de la doctora Peralta, se sostiene que la calidad y calidez
de la atencién depende en gran medida del compromiso de los profe-
sionales, por tanto es fundamental trabajar la exigibilidad con la gente.

En cuanto al maltrato en las clinicas comunitarias, es preciso se-
fialar ademas que las personas que venian trabajando, antes del 2008,
siguieron en sus puestos de trabajo y si las mismas no incorporan el
enfoque de derechos que ostenta la estrategia de APS, no queda otra
alternativa que intensificar los canales de difusién de lo que es la es-
trategia en todas las instancias, para que la misma comunidad pueda
dejar de ver que, en vez de un favor que pedir, hay un derecho que exi-
gir. M4s atin ahora, que el Gobierno de Fernando Lugo fue desplazado
ilegitimamente por un Gobierno al que poco le importa la atencién y
mucho menos la calidad de vida de las comunidades.

8.2. INTERES Y PARTICIPACION COMUNITARIA

El interés y la participacién de la comunidad en general, cuya
caracteristica predominante es la situacién de pobreza, estdn deter-
minados por la necesidad emergente. Asi pues, si bien existe interés
en la mayoria de los pobladores en mejorar los servicios publicos de
salud que reciben, el mismo no se traducira en participacién hasta
que esa demanda de servicios sea lo suficientemente requerida. “Estan
anestesiados, no ven como una necesidad porque es tan fuerte el tema
de la alimentacién que no ven prioritario el tema de la educacién o la
salud”!. De modo que la calidad y calidez en la atencién no seria una
necesidad acuciante que logre movilizar a la comunidad, en cambio,
si la atencién médica basica que hace tiempo se recibe en las clinicas
comunitarias cesara, podria movilizar a la poblacién sin mucho es-
fuerzo hasta lograr reponerla.

Esto explica de alguna manera, que la calidad de la atencién no es
una reivindicacién muy usual en poblaciones que no logran satisfacer
demandas vinculadas a la cobertura médica y provisién de medica-
mentos, analisis de laboratorio, tratamientos, etcétera.

90 Victoria Peralta, idem.
91 Cleto Pérez, idem.
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Este trabajo concluye que el grado de interés y participacién de
los pobladores del Bafiado Sur, en situacién de pobreza, se encuentra
en relaciéon de dependencia absoluta de la situacién en la que viven
los pobladores, determinada por los factores que inciden negativa o
positivamente en la misma.

Para esta investigacién, la hipétesis planteada coincide con los
testimonios de los y las entrevistados/as y con la informacién recaba-
da a través de otras técnicas utilizadas. Pero es necesario agregar que
la existencia de los tres factores, que explicaremos seguidamente no es
exclusiva, pues ademas de ellos existen muchos otros, algunos de los
cuales se ha decidido enmarcar dentro de estos tres.

8.3. SITUACION DE POBREZA
El factor que mas incide, por estar vinculado a la base material, a la
sobrevivencia misma de la gente, es la situaciéon de pobreza. La po-
blacién del Bafiado Sur, que se encuentra buscando cémo satisfacer
el hambre de sus hijos, como conseguir la medicina que el Estado no
puede darle, co6mo mejorar los espacios donde vive, que les proteja
del frio, del calor, de los vecinos drogados que por conseguir un poco
de dinero roban lo que sea, no pueden sino seguir siendo consumidos
por el esfuerzo de sobrevivir. “Evidentemente su subsistencia les tiene
atrapados, atrapadas”®?; “estan aplastados por el pan de cada dia, que
van a comer lo que haya, comen cosas del basural y todo eso”®.
Tomando el término acufiado por Townsend (1920)*, la pobreza
relativa (pobreza urbana) deberia suponer que la poblacién estudia-
da tiene un nivel considerable de satisfaccién de ciertas necesidades,
teniendo en cuenta que en las ciudades existe un mayor acceso a los
recursos que son distribuidos a la poblacién, “independientemente de
su capacidad de apropiacién en el mercado”. Sin embargo, la rea-
lidad de las comunidades asentadas en zonas periféricas, como es el
caso del Bafiado Sur, desnuda la desidia total de las autoridades res-
ponsables, que, en sitios tan aglomerados y cada vez mas crecientes,
deberian asegurar la provisién de servicios basicos, como extensiones
de las ciudades que son. Pero:

“No tienen desagiie cloacal, todo se vierte a la calle, todo, absolutamen-
te todo, y bueno hay problemas en la piel, respiratorios, desnutricion,
todos los que quieras” [...]. Tenemos registro de casi el 99% de nifios

92 Soraya Bello, idem.

93 Padre Oliva idem.

94 Ziccardi (2008), pag. 11.
95 fdem.
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menores de 5 afios vacunados, pero vos decis, la vacuna... en nada otra
vez sirve porque el problema es tan grande... una cosa es la vacuna...
y los otros problemas subsisten, es muy grave. Los antiparasitarios no
sirven para nada [...]"*.

Nuestro ambiente estd muy contaminado, por mas de que uno limpie
su casa en si ya el aire estd contaminado, estamos en una zona donde
esta Cateura (Vertedero Municipal)”®.

La situacién de pobreza no es focalizada o puntual, sino colectiva. La
comunidad entera sufre las carencias de la inoperancia estatal. Si bien
existen personas que acceden a un trabajo y logran salir adelante, de
la misma forma en que aquellas que no pueden comer todos los dias,
éstas conviven con el ambiente insalubre, las conexiones eléctricas
precarias y peligrosas, el impune dominio de microtraficantes de dro-
gas fulminantes, etc. “La pobreza es horrible mira, frena a la gente en
su desarrollo comunitario y como persona, todo eso lo frena”®.

8.4. LEGADO DE LA DICTADURA
La herencia de treinta y cinco largos afios de dictadura militar es muy
fuerte y diversa. Una de las facetas que atin adolece el pueblo para-
guayo, y se intensifica en poblaciones como las del Bafiado Sur, es el
legado de la cultura prebendaria y clientelista, instalada en el Gobier-
no de Alfredo Stroessner y fortalecida durante los afios de transicion.
Este es otro factor identificado en la poblacién de referencia y pre-
sente también en las demas poblaciones periféricas y asentamientos va-
rios, que han sido histéricamente utilizados por los politicos de turno.
Tal como lo han manifestado las y los entrevistada/os, antes del
gobierno de Fernando Lugo la salud estaba en manos de la parroquia,
voluntarios, y politiqueros que, a través de sus llamadas “seccionales”
ejercian un sistema de relaciones absolutamente dependiente. Siendo
Gobierno, montaron una estructura que los sostuvo durante muchos
anos en el poder. Asi, el Estado negaba varios derechos a los poblado-
res, obligdndolos a recurrir a los seccionaleros'®, quienes se lo entre-
gaban, lo més corriente eran medicamentos y féretros, haciéndoles
saber que les estaban debiendo un favor, “a debe chupe fineza, avo-

96 Victoria Peralta, idem.
97 Josefa Chilavert, idem.
98 Padre Oliva, idem.

99 Espacios desde donde el Partido Colorado imponia una relacién de dependencia
y sumisiéon de la comunidad para con ellos. Generalmente son terrenos fiscales,
ocupados por ellos.

100 Presidentes de seccional.
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tata mante hendive porque ha’e che socorré”!?!. De la misma forma,
la dependencia laboral en las instituciones publicas fue siempre una
manera de asegurar los votos.

Esa cultura de la prebenda y la clientela se encargé de fortalecer
la idea de que sélo acercéandote a los politicos podrias conseguir traba-
jo, con el plus de ganar dinero facilmente, y salir adelante. Todo esto
desde un marcado y apologético individualismo, que una vez finali-
zada la dictadura se reforzé con el neoliberalismo. Se vuelve a hacer
alusién a la estrategia sefialada en el apartado 7.4, “divide y venceras”,
utilizada por los politicos de turno con gran éxito; “en la iglesia hay
divisiones [...], y entre los partidos en esta época —elecciones—, hay una
fuerte enemistad, donde se puede decir que hay enemigos entre veci-
nos y con esto sale victorioso este sistema golpista prebendario, pues
la mayoria de las personas visualiza su problema totalmente desvin-
culado del de los demas”; “individualismo, mucho, son individualistas
en su actitud personal -no tengo yo eso, no me importa-"1%; “si yo
estoy bien, que a mfi la otra persona, eso es lo que dice la mayoria”!%,

8.5. ALIENACION

El tercer factor identificado como condicionante de la vida de las per-
sonas que viven en el Banado Sur tiene que ver con aquello que los
aliena'™, los aleja de su realidad. En el proceso de relevamiento de
informacion se ha podido constatar la fuerte incidencia de ofertas su-
perficiales, absolutamente vacias, que aunque no tienen relacién algu-
na con la realidad o la necesidad de los pobladores, poseen un nivel de
aceptacién asombroso. “A los jévenes no les importa nada de lo que
pasa en Paraguay, muy superficial, les gusta una cosa y la agarran pero
porque eso, no ven lo que hay detras”'®. Es decir, que desde los nifios,
y en especial los jévenes, los adultos, viven pendientes de situaciones
ajenas que son instaladas por los medios masivos de comunicacién,
y otros interesados en establecer una coraza entre los pobladores y la
reflexién de su situacién injusta. Aprovechando que cuando se vive en

101 Frase escuchada comtinmente, cuya traduccion del jopara —-mezcla del guarani y
castellano- al castellano es: “yo le debo fineza —el haber recibido un favor de ellos—, y
tengo que votar por él inicamente, porque él me socorrié”.

102 Padre Oliva, idem.
103 Deida Johana, idem.

104 El término alienacién se emplea en diversos sentidos que diversas disciplinas,
como la Medicina y Psicologia, en la Filosofia, la Sociologia y las Ciencias Politicas.
La idea comun a los diversos conceptos de alienacién hace referencia a algo «ajeno» a
si mismo que el sujeto ya no controla, un bien que se vende, o un «yo» que se extrafia.

105 Padre Oliva, idem.
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la miseria, sin capacidad de analisis, lo que se busca en los momentos
“libres”1% es justamente alejarse de su realidad:

“Ahora estamos bombardeados con el consumismo, toda la publici-
dad, juega en marco a lo que es la juventud y dentro de eso lo que
es la mujer como objeto sexual. Esto tiene un impacto muy fuerte en
el comportamiento de los jévenes del Bafiado, una actitud inerte que
ellos ponen frente a lo que esta pasando”'?’.

A la luz de la teoria de Karl Marx sobre el fetichismo de la mer-
cancia, cuya vigencia se ha maximizado en la etapa neoliberal del
Capitalismo, es posible afirmar que las cosas se vuelven incluso mas
importantes que las personas y las personas en el Bafiado son trata-
das como cosas:

“Tiene un impacto en la vida de la mujer, que tiene una vida muy corta,
entre nifez y juventud, porque después ya es mama, cabeza de familia,
porque la publicidad le presenta como un objeto, ella todo el dia tiene
que lucir bien, y después termina embarazada o siendo violada, y es
porque ella lo buscé, ese concepto machista, eso creo que es por el
medio”!%,

Es obvio que la consideracion de las mujeres como objeto no sucede
solamente en esta comunidad, pero las condiciones materiales, psi-
coldgicas, los niveles de educacién, de empoderamiento de la mujer,
alli latentes, consolidan un espacio propicio para el sometimiento, el
abandono, la desidia de autoridades encargadas de la proteccién y
defensa de los derechos.

Al igual que el legado de la dictadura y la situaciéon de pobreza,
donde rige la ley de la selva, el factor alienante, que ademaés de extra-
polar y obnubilar a la poblacién, esta implicita y explicitamente forta-
leciendo la accién individualista; “eso conspira mucho también y creo
que ese individualismo es muy alimentado por los medios de prensa”!%;
“eso implementa la television. Ahi entra a jugar fuerte eso, qué papel in-
conscientemente y entre lineas deja a los vecinos mismos divididos”!°.

Cabe mencionar, al fin, que la incidencia de los factores se da en
forma simultanea e interrelacionada, incluso con los demas factores,

106 Término irénico utilizado como denuncia ante la esclavitud moderna.
107 Cleto Pérez, idem.

108 fdem.

109 Victoria Peralta, idem.

110 Cleto Pérez, idem.
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ya sean positivos o negativos, que no senalamos en el trabajo pero
que existen.
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EMBARAZOS EN ADOLESCENTES
Y REPRODUCCION DE LA POBREZA
EN LA COLONIA REYNEL FUNEZ
DE TEGUCIGALPA, HONDURAS

PRESENTACION

El embarazo es uno de los principales factores que contribuyen a au-
mentar los indices de problemas de salud en las adolescentes, que
pueden llegar hasta la mortalidad materna y de infantes. Las adoles-
centes menores de 16 afios corren un riesgo de defuncién materna
cuatro veces mas alto que las mujeres de 20 a 30 afos. La tasa de
mortalidad de sus neonatos es aproximadamente un 50% superior.
Los expertos en salud convienen en que las adolescentes embarazadas
requieren ademas atencién fisica y psicoldgica especial durante el em-
barazo, el parto y el puerperio para preservar su propia salud y la de
sus bebés (OMS, 2009).

En Honduras la razén de mortalidad materna —por 100 mil na-
cidos vivos— es de 280, el margen de variacién medio a nivel mundial
es de 130 (OMS, 2009). El riesgo que corren se agudiza mas al con-
siderar que el 95% de adolescentes hondurefios no estan cubiertas

* Licenciada en Relaciones Internacionales por la Universidad Catélica de Hon-
duras (UNICAH) y master en Trabajo Social con orientacién en Gestién del
Desarrollo por la Universidad Nacional Auténoma de Honduras (UNAH). Ex-
periencia en investigacién y politicas publicas para la juventud en Honduras y
Guatemala. Gestora de proyectos académicos en la Universidad Nacional Auté-
noma de Honduras (UNAH).
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por ningun tipo de seguro por salud y atienden servicios publicos de
salud los cuales no cuentan con especialistas' (INE, 2006). El gasto
en salud representa cerca del 6,25% del PIB y la cobertura médica
presenta una relacién de 870 habitantes por médico (8,7 por 100 mil
habitantes (BCIE, 2011).

Los paises de Centroamérica tienen las tasas mas altas de emba-
razos en adolescentes de América Latina. Entre el 40% y el 50% de
las mujeres tiene su primer hijo en la adolescencia. Honduras lidera
la regién con 137 por 1.000 mujeres de 15 a 19 afios, Nicaragua 120,
Guatemala 114 y El Salvador 96 (OPS/OIJ, 2012). Se calcula que el
22% de las mujeres jévenes hondurefas entre estas edades alguna vez
estuvieron embarazadas, el 17% son madres y el 4% de ellas estan
gestando por primera vez (SS/OPS, 2012).

En el afio 2008 se reportaron 30.445 egresos hospitalarios por
partos adolescentes (SS, 2008) y en el afio 2009 se atendieron 45.608
partos de adolescentes entre las edades de 10 a 19 afios, cifra que evi-
dencia un ascenso de casi un 50% en relacién al afio anterior. Explo-
rando mas atras en el tiempo, sélo se encuentra el mismo porcentaje
de incremento, de 50%, entre 1987 y 2001 (SS/OPS, 2012).

El rango de edad de embarazos en adolescentes se inicia actual-
mente desde los 10 afios. El 20,7% de los partos atendidos en el 2008
fueron de adolescentes entre los 10y 14 afos, los lugares donde se han
presentado més de estos casos son los departamentos de Francisco
Morazan, Cortés, Atlantida y Colén. Siendo el 22% para el departa-
mento de Francisco Morazan y el 84% de estos 10.108 alumbramien-
tos se concentra en el municipio del Distrito Central (SS, 2009).

El problema regional del embarazo en adolescentes se asocia
con los margenes de pobreza imperante en la relacién entre pobreza
y embarazo. En las adolescentes se ha visto desde dos perspectivas:
como determinante social que limita su desarrollo exponiéndolos a
riesgos sociales, de salud y como perpetuadora de la pobreza de una
generacion a otra. Se considera causa y también consecuencia de la
exclusién refiriéndose al ambito de la educacién y la insercién laboral
(SDP, 2006; CEPAL, 2007).

El presente estudio tiene como propésito el anélisis de relacio-
nes que permitan aunar esfuerzos para aportar soluciones a esta
problematica social que afecta a todas las familias hondurefas, ante

1 Se estima que el 82% de la poblacién tiene acceso a los servicios de salud, 60% a
través de la Secretaria de Salud, 12% por parte del Instituto Hondurefio de Seguridad
Social y un 10% por el sector privado. Los centros de salud generalmente cuentan con
un médico general, algunos centros con especialistas pero en general se concentran
en hospitales centrales ubicados en las principales ciudades del pais.

260



Clarissa Nunez

la cual son vulnerables nuestros adolescentes y jévenes. Analizamos
casos de adolescentes embarazadas que viven en pobreza y relacio-
namos con factores sociales asociados con la pobreza, las condicio-
nes familiares, la exclusion social en educacién, salud y empleo, las
percepciones y conocimientos sobre la maternidad y la paternidad
en los y las adolescentes pobres, las relaciones de género y otros
factores que sittian a los y las jévenes en situacién de vulnerabilidad.

Para la elaboracién de este estudio se utiliz6 una metodologia
cualitativa, con técnicas de recoleccién de informacién bibliogra-
fica, observacién, conversacién y entrevista biografica. El estudio
se apoyo sobre la idea de la unidad de la realidad holistica y la fi-
delidad a la perspectiva de los actores involucrados en esa realidad
(Sautu, 2003).

La duracién del estudio fue de quince meses, de los cuales cinco
se utilizaron para el disefio de la propuesta, la identificacién del lugar
del estudio y la definicién de las categorias de seleccién de los parti-
cipantes. Se dieron ademas acercamientos con los encargados de las
politicas de prevencién de embarazos en adolescentes en el pais, or-
ganismos de cooperacién y organizaciones no gubernamentales. Ellos
nos facilitaron estudios realizados anteriormente, datos, observacio-
nes y su pensar sobre la problematicaZ.

La propuesta fue realizar la investigacién con adolescentes en si-
tuacién de vulnerabilidad y pobreza, para ello seleccionamos como
lugar del estudio la colonia Reynel Funez, una zona marginada de
los alrededores de Tegucigalpa, con una alta poblacién de jévenes y
con casos de embarazos en adolescentes. Una vez definido el lugar
realizamos la recoleccion de informacién mediante entrevistas, gru-
pos focales y conversaciones con personas de la comunidad, como
miembros del patronato, servidores del centro de salud, maestros y
vecinos. Con esta informacién conocimos el contexto de vulnerabili-
dad en que viven los y las adolescentes, lo que nos facilité la seleccion
de las participantes y sus familias y nos permiti6 entender la dindmica
y situacién de la colonia.

La seleccién de las participantes se realizo identificando los casos
de acuerdo con las categorias definidas en el disefio de la investiga-
cién, como ser edad entre 12 y 18 afios, que residieran en la colonia y
que hubieran tenido un embarazo entre los afios 2011 y 2012.

2 Representantes de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), del Fondo
de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA) y del Proyecto Entre Jévenes de la
Asociaciéon Hondurena para la Planificacién Familiar (ASHONPLAFA), y el director
y técnicos del Programa Atencion Integral al Adolescente (PAIA) de la Secretaria de
Salud, médica y enfermera del centro de salud de la colonia Reynel Funez.
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El centro de salud de la colonia ayudé a realizar la invitacién a las
adolescentes para participar en el estudio y dio un acompafamiento
en su desarrollo. Este centro atiende en promedio tres nuevos casos
de embarazos adolescentes al mes. Este dato no representa la totali-
dad de adolescentes embarazadas porque no todas llevan un control
prenatal® y algunas buscan otros centros de salud debido a la falta de
especialistas en ginecologia (OPS, 2012). Los casos de embarazos en
adolescentes en la colonia se conocen después del nacimiento de sus
hijos ya que asisten al control de nifio sano en el centro.

De las adolescentes embarazadas y madres adolescentes que visi-
tan el centro se seleccionaron ocho adolescentes, tres en estado de em-
barazo y cinco madres adolescentes. Con ellas realizamos entrevistas
biogréficas para conocer su situacién actual, datos de su pasado y de
contexto. Se incluy6 ademas recolecciéon de informacién realizandoles
entrevistas biograficas a sus madres, otros familiares y a sus parejas.

1. ELEMBARAZO ADOLESCENTE: FACTORES INDIVIDUALES

Y MACROSOCIALES

El estudio parte del anédlisis de aspectos sociales que inciden en el
embarazo en adolescentes los cuales se dividen en factores individua-
les vy macrosociales de las participantes, estos los vinculamos con la
pobreza, las relaciones de género y la exclusion, entre otros elementos
que intensifican la vulnerabilidad del contexto social en que viven las
y los adolescentes (Pantelides, 2004).

En los factores individuales nos referimos a la edad, etnia, situa-
cién econdémica, nivel de educacién, percepciones, actitudes y cono-
cimiento relativo a los roles de género, al ejercicio de la sexualidad y
la prevencién del embarazo (Pantelides, 2004). Para entender las con-
ductas reproductivas de las adolescentes pobres también es necesario
considerar factores como las expectativas de las jévenes y los proyec-
tos de vida o la falta de ellos (Geldstein y Pantelides, 1998).

Los factores macrosociales* involucrados son la cultura, estructu-
ra socioeconémica o estratificacién social, estratificacién por género
y por etnia y las politicas publicas dirigidas a la salud reproductiva del
adolescente. Ademads estan la residencia, estructura familiar, grupos

3 Existe entre las adolescentes embarazadas una baja asistencia a controles prena-
tales, el estudio de OPS Caracterizacién de las adolescentes embarazadas en Hondu-
ras, utilizando el Sistema Informatico Perinatal, determina que de las adolescentes
que asisten a los principales centros asistenciales del pais, el 60% tienen un promedio
de 4 controles durante su embarazo.

4 En los aspectos macrosociales se destacan las politicas publicas y entre los del con-
texto social préximo.
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de sociabilidad con docentes, padres, existencia de servicios y aten-
cién en salud, especificamente en materia sexual y reproductiva, y la
disponibilidad de anticonceptivos.

El embarazo en la adolescencia es un problema que tiene un im-
pacto que trasciende en la vida de las y los adolescentes y su contexto.
Por un lado afecta a nivel individual (Gumucia, 2006), genera priva-
cién de oportunidades para el ejercicio de la ciudadania y el desarrollo
humano (PNUD, 2008), y otros consideran retrasa el desarrollo de un
pais (AGI, 1998).

En América Latina las politicas de juventud dirigidas hacia la salud
en adolescentes han logrado avances en la atencién de riesgos como el
embarazo, pero todavia los embarazos no deseados y prematuros son
considerados una causa del perfil de morbimortalidad juvenil en la re-
gién por practicas de abortos® y el contagio de VIH/sida (Rodriguez,
2011). Uno de los grandes problemas de la regiéon y en Honduras es la
discusién de politicas dirigidas a la prevencién del embarazo en ado-
lescentes, el acceso a uso de anticonceptivos, lo cual comienza después
del alumbramiento del primer hijo sin reconocer la edad de iniciacién
sexual que actualmente en promedio es de 14 a 15 afios. Segtn la Se-
cretaria de Salud, el 25% de las adolescentes —independientemente de
su estrato social- comienzan a tener relaciones sexuales a esta edad,
s6lo un 25% usa el método més comun como el condén para prevenir
embarazos y enfermedades de transmision sexual, mientras que el 75%
tiene relaciones sexuales sin protecciéon® (SS, 2012).

El estado de poblacién 2012 reconoce que a pesar de los esfuerzos
existe una brecha a nivel mundial en el acceso de métodos de planifi-
cacion, una de cada cuatro adolescentes tiene necesidad insatisfecha,
independientemente de su nivel de riqueza o educacién, y de su lugar
de residencia (UNFPA, 2012).

Entre los factores macrosociales vinculados a este tema encon-
tramos un marco legal, institucional y cultural con desigualdad de
género y sin reconocimiento de los derechos sexuales y reproductivos
en los y las adolescentes. El acceso gratuito o pagado al uso de anti-
conceptivos no esta legalizado en el pais y es prohibido para meno-
res de edad sin el consentimiento de sus padres en todos los estratos
sociales, los servidores de salud se basan en la aplicacién del cédigo
de la nifiez y adolescencia, que tiene una intencionalidad de cumplir
derechos y de proteccién al menor.

5 En el 2008 se registraron 1.919 casos de abortos entre esta poblacién de acuerdo
a estadisticas de los hospitales generales (SS, 2008).

6 Datos del Programa de Atencién Integral a los Adolescentes (PAIA) de la Secretaria
de Salud, entrevista realizada y publicada en diario La Tribuna. En <www.la tribuna.hn>.
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La tnica ley existente que menciona los derechos a la reproduc-
cién es la Ley de Igualdad de Oportunidades para la Mujer de 2003. El
Articulo 19 de dicha Ley menciona el derecho de la mujer a ejercer sus
derechos reproductivos, decidir la cantidad de hijos que desea tener
junto con su pareja y a espaciar los embarazos, pero no menciona la
responsabilidad del Gobierno respecto a la prestacién de servicios y
no protege a menores de edad (INE, 2006).

Las discusiones en el pafs giran en torno al reconocimiento o no
de los derechos sexuales y reproductivos en los menores de edad. La
educacion sexual y reproductiva no es obligatoria en ninguno de los
niveles de educacién del pais. En la sociedad no hay un consenso y
el discurso oficial de los Gobiernos ha sido favorable a las demandas
en materia de salud sexual y reproductiva, pero la practica evidencia
que no sostienen argumentos’. Existen sectores que reconocen como
un derecho humano la educacion sexual y el acceso a métodos de an-
ticoncepcién, en este grupo estan las organizaciones de mujeres y de
defensa de derechos humanos y por el otro lado un sector reconocen
que es importante la educacién sexual pero promoviendo la abstinen-
cia en este grupo se encuentran las iglesias y otro grupo mas extremo
con mucha influencia politica sostiene que los padres y madres de
familia son los tinicos que deben educar a los hijos e hijas en esta ma-
teria (CLADEM, 2003).

Ante este panorama se generaliza la vulnerabilidad de las y los
adolescentes a un embarazo sin importar el estrato social en el que
viven. La situacién perjudica con més intensién a los estratos mas
pobres refiriéndose exclusivamente al uso del condén para evitar em-
barazos y transmision de enfermedades (CEPAL, 2008).

Las estrategias recomendadas en América Latina para la preven-
cién de embarazos en adolescentes ha sido focalizar las politicas en la
poblacion vulnerable (Geldstein, Pantelides, Dominguez, 1995), como
los pobres, pero la situacién de aumento de cifras en el pais las estra-
tegias son intencionadas a todo el pais.

La Secretaria de Salud con apoyo de organismos internacionales
ha disefiado la estrategia mas reciente de prevencién de embarazos en
adolescentes del pais en el cual se delega la responsabilidad de preven-
cién en la familia y la comunidad con quienes vive la o el adolescente.
Se fomenta la participacién de las iglesias ya que atribuyen el origen

7 Existen las instituciones responsables de implementar acciones de salud y dere-
chos sexuales y reproductivos, pero no tienen implicito dentro de sus normas orga-
nicas, los compromisos del Estado hondurefio emanados del Plan de Accién de la
Conferencia Internacional de Poblacién de El Cairo ni los de la Plataforma de Accién
de la Conferencia Mundial de Mujeres de Beijing CLADEN.
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del problema a la falta de valores morales en las jévenes. Los esfuerzos
en salud sexual y reproductiva, basados en la distribucién de anticon-
ceptivos, operados por los centros de salud, estan focalizados en la
prevencién del segundo embarazo (OPS/SS, 2012).

Las adolescentes que participaron en este estudio tuvieron inten-
ciones de acceder a un método anticonceptivo antes de su embarazo,
y para eso visitaron un centro de salud publico, pero alli se los ne-
garon por ser menores de edad. La misma respuesta obtendria en el
sector privado, para acceder a un anticonceptivo tendrian que ir con
su padre, madre o responsable®. Ante esta situacién, generalizada en
el pais, tuvieron que recurrir a estrategias como pedirle a una amiga
que solicitara el anticonceptivo por ellas, pero esta treta no puede sos-
tenerse a largo plazo y, como consecuencia, se produce el embarazo.

Las percepciones, expectativas y actitud abierta, de las jévenes
participantes en el estudio, hacia la maternidad son factores indivi-
duales que han influenciado para su temprana maternidad. La acep-
tacién del rol de la mujer en una cultura de relaciones de género in-
equitativas, situacién en la que influye la percepcion y actitud de la
comunidad y la familia de estas adolescentes, donde normalmente es
un hecho que formen una familia a temprana edad, comparado por
ejemplo, a que termine sus estudios de educacién media. Esto debido
a la evidente insensibilizacién social en la que viven en donde han
desvalorizado su condicién de ser menores de edad y subestimado su
desarrollo como mujeres.

Encontramos que la relacién de los factores individuales y ma-
crosociales que estan dentro del embarazo en adolescentes son regi-
dos por la inequidad de relaciones y de un contexto de extrema vul-
nerabilidad. En los individuales el que preside es la debilidad de las
familias de proveer la orientacién y proteccién necesaria para evitar
los embarazos de las adolescentes y que compiten con los factores
macrosociales, los cuales sobreponen a los individuales, se rigen por
las relaciones de poder de la sociedad y de los gobiernos del no reco-
nocimiento de sus derechos sexuales y reproductivos.

2.LAPOBREZA Y LA RELACION INTERGENERACIONAL ENTRE

LAS ADOLESCENTES EMBARAZADAS Y SUS FAMILIAS

La maternidad temprana es un mecanismo de reproduccién de la po-
breza, y la pobreza perpetua las situaciones que llevan al embarazo en
adolescentes (Pantelides, 2004: 12; CEPAL, 2007 y 2008). Las adoles-

8 El problema de las adolescentes de acceder con un método anticonceptivo en
centros de salud solicitandolo con el acompanamiento de sus padres, es que éstos no
aceptan su sexualidad.
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centes en el quintil inferior de riqueza tienen tres veces mas, 31% la
probabilidad de haber sido madres a diferencia de las adolescentes en
el quintil superior, equivalente a un 10% (INE, 2006).

La pobreza puede ser concebida como el fracaso en el desarrollo
de capacidades y la falta de cobertura de necesidades bésicas, lo que
impide alcanzar los niveles de funcionamiento minimamente acepta-
bles en una sociedad, segiin Amartya Sen. A las necesidades bésicas
insatisfechas (NBI) hay que sumar los bajos ingresos (Mejia, 2009), el
contexto de vulnerabilidad, los escasos medios de vida y la poca dis-
ponibilidad de activos de las personas (DFID, 2009).

Partiendo del marco de los medios de vida sostenible’®, el capi-
tal humano representa las aptitudes, conocimientos, capacidades la-
borales y buena salud que en conjuncién permiten a las poblaciones
entablar distintas estrategias y alcanzar sus objetivos en materia de
medios de vida, el objetivo desarrollado en el estudio es el del acceso a
servicios basicos con métodos de observacién y consulta (idem).

Las adolescentes participantes en el estudio y sus familias residen
en una colonia urbano-marginal situada en la zona sur de la ciudad
de Tegucigalpa. Esta colonia fue fundada en 1992 con apoyo de la
Cruz Roja y la Comisién Permanente de Contingencias (COPECO)
para ayudar a los damnificados de huracanes y personas de escasos
recursos de la capital de Honduras. Algunos habitantes adquirieron
un pedazo de tierra a precio bajo, con facilidades de pago, y otros lo
recibieron en calidad de donacién. Actualmente habitan la zona 6 mil
personas que viven en tres sectores.

La colonia cuenta con instituciones publicas que suplen necesida-
des béasicas de educacién desde preescolar hasta el noveno grado (la
tasa de cobertura a nivel nacional a nivel primario es de 88% y a nivel
basico de 39%). Existen centros alternativos de educacién formal y no
formal, acreditados por la Secretaria de Educacién, a bajo costo, en
horarios nocturnos y los fines de semana. Estos programas han surgi-
do desde el sector privado y organismos no gubernamentales debido a
la desercién de la educacién formal por el ingreso a la insercion labo-
ral, la tasa de escolaridad del pais es de 6 afios promedio (INE, 2007).

En cuanto al area de salud, la colonia tiene un centro de salud
con un médico general y una enfermera que trabajan media jornada.
Seguin la entrevista con servidores de salud del centro, la meta estable-

9 Herramienta para mejorar la comprensién de los medios de vida, particularmente
de las poblaciones menos favorecidas, fue desarrollado por el Sustainable Rural
Livelihoods Advisory Committee (Comité consultivo sobre medios de vida rurales
sostenibles), apoyandose en las labores previas del Institute of Development Studies
(Instituto de estudios sobre desarrollo).
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cida por la Secretaria de Salud es atender a 40 pacientes diarios, sin
embargo, no siempre se puede brindar atencién a todos los habitantes
de la colonia, quienes deben asistir con especialistas a otros centros
de salud ubicados a 10 o 15 kilémetros de distancia. Es accesible en
situaciones de control pero en casos de emergencia se corre un gran
riesgo por la distancia y el acceso a transporte, el cual es esporadico y
de horarios limitados'®.

Las instituciones privadas de la zona en su mayoria son negocios
familiares que suplen necesidades de alimentacién, energia, comuni-
cacién, educaciéon y cuidado de nifios. También hay instituciones de
caréacter religioso'!, que son proporcionalmente mayoritarias.

En este lugar las necesidades basicas insatisfechas'? se evidencian
en la carencia de servicios basicos como agua potable, alcantarillado,
sistema de recoleccién de basura, pavimentacion de calles (son de tie-
rra) y falta de desagiies de aguas lluvias, y a esto hay que agregar la
carencia de 4reas recreativas, un servicio de transporte que funciona
s6lo esporadicamente y la insalubridad provocada porque en la zona
desemboca el drenaje de aguas negras de otras colonias. Las casas
en su mayoria estan hechas de tabla yeso, madera, ladrillos de barro
(adobe) y, unas pocas, de concreto.

La colonia es considerada peligrosa porque en la zona hay orga-
nizadas maras de jévenes, algo que es propio de sectores populares
afectados por agudos cuadros de pobreza, vulnerabilidad y exclusiéon
social (Saravi, 2009). En este contexto, la poblacién se muestra polari-
zada entre los simpatizantes de las maras y quienes consideran que su
existencia es la causa de la inseguridad e impide la generacién de em-
pleo vy negocios locales. Lo cierto es que en el sector se han registrado
casos de violencia y homicidios que contribuyen a crear un ambiente
de inseguridad y los habitantes se sienten excluidos porque cuando
manifiestan a otros que viven en esta colonia, estos cierran las puertas
a la socializacion porque les tienen miedo, limita su acceso al empleo
y las oportunidades de educacién.

Las ocupaciones de los habitantes de la colonia se centran en tra-
bajos informales que sélo requieren un conocimiento basico. En ge-
neral, las mujeres trabajan como empleadas domésticas en casas de
familias de estrato medio ubicadas en colonias de los alrededores, y
los hombres son albariiles o guardias de seguridad. Muchos de ellos,

10 El costo del transporte es subsidiado por el Gobierno, lo que el acceso es a bajo
costo, en general a nivel urbano e interurbano $0,50.

11 La colonia tiene veintitrés iglesias, una catélica y el resto evangélicas.

12 Segun la observacién y constatacion con actores de la comunidad y diagndsticos
de la colonia.
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de ambos sexos, se dedican a ser vendedores ambulantes en la ciudad
o tienen pequerios negocios locales. El promedio de ingreso mensual
de las familias es de un 60% del salario minimo!3.

Las familias de las jévenes y de sus parejas participantes en el
estudio no son originarias de la ciudad, provienen de areas rurales,
de donde salieron en busqueda de nuevas oportunidades de trabajo.
Carecen de empleo formal y tienen ocupaciones en las cuales reciben
una remuneracién muy baja y esporidica, como ser recolectores de
lefia, ayudantes de cobrador de bus, vendedores de tortillas, emplea-
das domésticas y vendedores ambulantes.

El contexto en su situaciéon socioeconémica remarca las condi-
ciones desfavorables de las jovenes desde antes de que quedar emba-
razadas. Sin embargo, un aspecto a considerar es el que sus familias
consideran han criado a sus hijos e hijas en mejores condiciones de
las que ellos tuvieron. Ellos tienen un pedazo de tierra'* y consideran
esto un bien que les garantiza estabilidad y mejores condiciones de
vida (O’Neill, 2009). Los contextos que provienen las familias eran
mas complejos y de extrema pobreza de una generacion a otra no hay
aspectos significativos que reflejen han mejorado sus condiciones.

Las participantes del estudio viven en un contexto intergeneracio-
nal de vulnerabilidad y de pobreza. Entre los mecanismos de repro-
duccién de la pobreza es comiin un ambiente que limita el desarrollo
de las capacidades para salir del contexto de vulnerabilidad. En aspec-
tos demograficos hay implicancias en crecimiento demogréifico. Se ha
demostrado que si los pueblos se sienten menos vulnerables —logro
en materia de medios de vida- suelen elegir tener menos hijos (DFID,
1999). En esto infiere los planes de vida de las participantes y la ma-
ternidad como opcién.

Las familias y las adolescentes del estudio no ven opciones cerca-
nas para salir de la pobreza, tienen una limitada habilidad para for-
talecer su capital humano, social y de activos, lo que los hace maés
vulnerables, pues no tienen capacidad de cambiar sus condiciones de
vida y salir de la pobreza depende, de acuerdo a su percepcion, de fac-
tores externos, como la ayuda de personas con condiciones mas ven-
tajosa, de instituciones de beneficencia o el Gobierno que los ayude a
obtener un empleo. De ahi que en efecto la reproduccién de la pobreza
se relacione con la retroalimentacién del circulo vicioso pobreza-des-
igualdad y la vulnerabilidad en la que viven los sujetos, que se asumen

13 Diagnéstico de la colonia Reynel Funez, grupo focal con autoridades comunitarias.

14 De acuerdo con estudios de pobreza realizados en el pais, en la cultura hondurefia,
el ser propietario de la tierra genera que la persona se sienta en una condicién
superior al que no es duefio de nada.
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dentro de un sistema de dominacién ligado fundamentalmente a rela-
ciones de poder que se han hecho cuerpo a lo largo de una existencia
social que puede ser reconstruida en términos individuales, familiares
o de otro tipo de grupo, pero siempre en el marco relacional de la
trayectoria de la clase y del conjunto de las clases (Arzate, Gutiérrez,
Guzman, 2011).

Considerando lo anterior, el sentir y pensar de las adolescentes
y sus familias estdn limitados por su condicién de vulnerabilidad. La
pobreza en que viven determina sus decisiones, comportamientos y
actitudes, incluso el valor que dan a aspectos importantes y cotidianos
que podrian mejorar sus condiciones de vida a largo plazo, como la
educacion y la salud.

Otro factor influyente en el embarazo en las adolescentes es el
que su madre tuvo un embarazo en la adolescencia, esta situacion
genera altas probabilidades de seguir este mismo patrén —aunque hay
que aclarar que no hablamos de un hecho genético-, por lo que el
problema se vuelve de caracter intergeneracional. Estudios en Amé-
rica Latina confirman que en las familias pobres la probabilidad de
perpetuar este patrén es mas alta por la situacién desfavorable en que
se vive (Alatorre, Atkin, 1998; Alatorre, 2002; Geldstein, Pantelides,
Dominguez, 1995).

Para los casos de estudio, la estructura familiar de las jévenes
participantes estd compuesta por familias desintegradas donde hay
otros casos de parientes con embarazos en la adolescencia. En este
estudio encontramos tres tipos de casos en cuanto a la relacién del
embarazo entre madre a hija: 1) dos participantes tienen familias nu-
merosas compuestas como minimo por tres hermanos; 2) otras dos
participantes tienen cuatro hermanos(as); 3) y tres de ellas tienen sie-
te hermanos(as).

El problema es reinante porque en las familias de las jovenes exis-
ten otros casos de madres y padres adolescentes entre sus hermanos
o hermanas, ya sean menores o mayores. Estos casos nos permitieron
conocer mas de la vida, opiniones y percepciones de las madres de las
participantes. Cuatro de las jévenes son hijas de madres adolescentes
y dos de ellas son hermanas: Alejandra, de 15 afios, y Wendy, de 17,
la primera tiene un hijo de 2 meses y la segunda uno de 6 meses. Su
madre tuvo su primer embarazo a los 17 afios y ha tenido tres parejas
con quienes ha procreado cinco hijos.

Esta madre manifiesta que siempre tuvo presente el riesgo en que
vivian sus dos hijas de salir embarazadas, pero esperaba esto mas de
Wendy, jamas de Alejandra, que era la mejor portada y aplicada en los
estudios. La reaccion de la madre ante la situacién de que sus hijas
sean madres adolescentes es de aceptacién y apoyo, aun cuando sus

269



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

condiciones econémicas son desfavorables y su sustento depende solo
de la venta de tortillas y lefia.

Hay casos de participantes donde también existe una relacién
intergeneracional de madre e hija adolescentes, sin embargo, existe
rechazo familiar hacia la joven. Ivis, de 17 afios, tiene un hijo de
doce meses y es hija de una madre adolescente. Tiene seis hermanos,
vive con su pareja en casa de su suegra y lleva un afio de no rela-
cionarse con su familia, solo habla esporadicamente con su madre.
Sin estar embarazada, la joven salié de su hogar a los 13 afios para
vivir con su pareja, situaciéon que molest6 a su padre, quien ha roto
comunicacién con ella.

Joselyn es otro caso de hija y hermana de madres adolescentes.
La madre, que fue abuela a los 36 afios, piensa que sus hijas viven bien
y que el ser mamas en la adolescencia no afecta sus vidas, mas bien les
ayuda a sentar cabeza porque les sirve de leccién ver lo dificil que es
tener hijos, ver lo “dura” que es la vida.

Las relaciones de intergeneracionalidad de los casos de embara-
zos en adolescentes en pobreza se repiten en estos casos al no tener
mecanismos de proteccién para sus hijas. Se relacionan ademas otros
factores caracteristicos de estas familias como ser embarazos en ado-
lescentes en otros miembros de la familia hermanos(as) mayores y
otros familiares, el hacinamiento, la desintegracion familiar, varias
parejas de la madre y familias numerosas.

3. ADOLESCENTE EMBARAZADA, :EXCLUSION

DE LA EDUCACION Y EL EMPLEO?

Es probable que las mujeres que dan a luz por primera vez siendo
adolescentes estén ya en una situacién desfavorable antes de tener
un hijo, pero la maternidad temprana puede exacerbar y prolongar la
desventaja existente porque limita las oportunidades educativas y el
ingreso al mercado laboral remunerado debido a que la joven normal-
mente interrumpe sus estudios (AGI, 1998).

En el pais, el 94% de la poblacién joven cuenta con educacién
primaria completa, y las mujeres mantienen una ligera ventaja sobre
los hombres en los progresos en educaciéon media y superior. Estos
avances en materia educativa se reflejan en los 6,7 afios de estudio
promedio de la poblacién juvenil (PNUD, 2008-2009).

Para la UNESCO, la educacion es un factor esencial para el de-
sarrollo humano, social y econémico de las personas. Para otros la
educacion se considera también un factor que determina la cantidad
y calidad de la mano de obra disponible, al mismo tiempo que brin-
da a las personas mayores posibilidades de obtener un empleo. La
educacién formal no es en cualquier caso la tnica fuente de capital
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humano basado en el conocimiento. Es igualmente importante llegar
a comprender los conocimientos locales existentes, la forma en que
éstos se comparten y acumulan y qué propdsitos persiguen (DFID,
1999). Las participantes del estudio se inclinan por la educacién para
la obtencién de un empleo, consideran que al tener més educacién no
formal refiriéndose a cursos de un oficio o carrera vocacional pueden
insertarse a un corto plazo.

Las diferencias existentes entre las adolescentes embarazadas es
por el quintil de riqueza y de educacién siendo mas significativo el
de la educacién. Mientras que entre las adolescentes que son madres
o estan embarazadas en el pais, un alto porcentaje, el 46%, no posee
educacion, el 42% sélo ha cursado el nivel primario, el 11% sélo la
secundaria y el 2% cursa educacién superior (INE, 2006).

En el contexto de las adolescentes embarazadas participantes tie-
nen acceso a la educacién puablica hasta noveno grado, viven una si-
tuacién relativamente mas favorable, sobre todo si hacemos una com-
paraciéon nacional entre el 4rea urbana y el 4rea rural, donde el acceso
a la educacién, sobre todo a la secundaria es limitado 39% (PNUD,
2008 y INE, 2011).

La desercion del sistema educativo es comtn, incluso cuando se
cuenta con el apoyo familiar y un centro bésico accesible. Las jévenes
suelen usar frases como éstas cuando se les pregunta por esta situa-
cién: “mi mama me pagaba los estudios, pero no quise seguir asis-
tiendo”. Las presunciones sobre la desercién y continuacién de sus
estudios, apuntan a las condiciones desfavorables a nivel individual,
como la falta de ingresos, que del acceso a servicios ptblicos de edu-
cacion. El acceso a la educacion no lo perciben como una solucién de
su situacion, y es aqui donde aparece la participacién en el mercado
laboral el cual es uno de los retos principales para la educacién en el
pais marcada por una brecha generacional de género que perjudica a
los mas jévenes y las mujeres (Vélaz, 2008).

La situacién de algunas participantes es méas desfavorable debido
a su desercioén de la educacién formal —antes de quedar embaraza-
das—, debido a situaciones relacionadas con la biisqueda de un empleo
que les ayudara a resolver el problema de generacién de ingresos a
corto plazo. Joselyn, Wendy e Ivis llegaron hasta sexto grado, sin em-
bargo, aun con el apoyo de sus familias y conscientes de que la educa-
cién trae mayores probabilidades de mejorar sus condiciones de vida,
a partir de aqui decidieron retirarse del sistema educativo. Ivis deserté
de la escuela y trabajé como empleada doméstica, Joselyn empezé a
laborar con su mama y su pareja vendiendo kot dogs en un circo, y
Wendy se retiré para ayudar a su mama a vender tortillas y cuidar ni-
fios. Sus familias tenian expectativas de que continuaran sus estudios,
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no les exigieron que desertaran, pero ellas al culminar el sexto grado
tomaron la decisién'>.

Otro motivo que arguyen es que su incapacidad de estudiar; “[...]
no soy buena para el estudio”, dice Wendy. Contrario a ella, su herma-
na Alejandra, madre adolescente a los quince afios, no deserté del sis-
tema educativo y ya cursa el noveno grado. Ella cuenta con el apoyo de
su madre. Ella acepta que Wendy nunca ha sido buena para el estudio
y asegura que “siempre tuvo problemas a causa de la separacién con
su padre”, a quien no conoce porque él se fue a Estados Unidos cuando
ella nacié. A raiz de esa situacién tuvo siempre problemas de adapta-
cién en la escuela; “yo tenia que acompafarla porque las maestras no
la soportaban, hasta cuarto grado lo pude hacer, de ahi me cansé”.

Esta madre complet6 su educacién secundaria; es el grado mas
alto entre los familiares de las adolescentes quienes desertaron tam-
bién de la educacién, su nivel promedio es de cuatro afios de estudio.

Alejandra, Jarleny, Norma y Cinthia son j6venes que desean conti-
nuar sus estudios para tener una carrera. Jarleny habia desertado sin
culminar la primaria para buscar empleo, pero ahora continta estu-
diando el quinto y sexto grado en la modalidad por madurez'. Ella se
identifica mas con una formacién técnica y quiere estudiar mecanica.
Norma desea ser veterinaria y Cinthia quiere estudiar hosteleria y tu-
rismo. Para lograr sus objetivos estan estudiando con métodos alter-
nativos de educacioén, reciben clases a distancia, en horas nocturnas o
los fines de semana.

En los casos que hemos descrito, el apoyo familiar en la parte
econdémica y en el cuidado del bebé favorece la continuidad de los
estudios de las jovenes. Norma cuenta con el apoyo econémico de su
madre y Cinthia es ayudada por su pareja y su madre. Jarleny tiene
que trabajar para costearse sus estudios a distancia, pero asegura que
ésta no es una limitante para cumplir su meta.

Hay casos de participantes en el estudio que habian decidido de-
sertar del sistema educativo antes de salir embarazadas, a pesar de
que contaban con el apoyo de sus familias para estudiar y tienen un
centro educativo publico cercano. Lo que resalta en esta situacion son
las relaciones familiares, la aptitud, la motivacién en la escuela y las
expectativas individuales de encontrar un empleo como determinan-
tes de la permanencia en el sistema educativo.

Ante la situacién que hemos descrito, a nivel estructural es claro
el debilitamiento de la escuela como institucién clave de integracién

15 Con la actual Ley de educacién se estd fomentando la culminacién hasta el nove-
no grado, debido a los altos indices de desercién después del sexto grado.

16 Sistema alternativo escolar de educaciéon formal.
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y cohesién social, ademés de que la educacién se asocia entre los j6-
venes con el aburrimiento (Saravi, 2009). En la escuela de la colonia
es evidente este problema, que no sélo es propio del centro, es un
problema nacional, son muy pocos los y las jéovenes que contintan
su educacién basica después de pasar el nivel primario. La brecha
de asistencia entre la educacién primaria —hasta sexto grado-y la de
educacion béasica —hasta noveno grado- es de casi un 50%.

El sistema educativo no tiene restriccién que impida a las ado-
lescentes embarazadas continuar sus estudios, aun asi, algunas pre-
fieren retirarse porque perciben su situacién como un obstaculo por
los estigmas sociales que reciben de padres de familia y comparieros
de colegio'.

En general, las adolescentes en esta situacién, incluyendo casos
de algunas de las participantes en este estudio, no quieren reinsertarse
a la educacion formal y sus aspiraciones se inclinan a una educacién
no formal, como sacar un curso de estilista o de computacién, algo
que les permita emplearse a corto plazo. Sin embargo, si durante es-
tan en el curso y reciben una oportunidad de empleo, prefieren reti-
rarse porque prefieren el empleo. Estas decisiones han sido una de las
limitantes para programas de educacién no formal para jévenes en
riesgo social que han llegado a brindar cursos gratuitos en la colonia,
han flexibilizado sus horarios, reduciendo las horas clase y dando fa-
cilidades a las alumnas madres adolescentes al cuidado de sus hijos
mientras reciben la instruccién'®. Heidy, Cinthia y Wendy recibieron
un curso de estilista de cien horas con esta modalidad.

Otras de las adolescentes tienden a concentrarse en la atencién
del hogar y el cuidado de sus hijos, valorando mas el matrimonio y
la maternidad que la escuela (Alatorre, 1998). En el caso de Joselyn,
desert6 de la escuela y salié de su hogar a los 13 aflos para vivir con
su pareja, de quien dice estar enamorada; con €l se siente mas segura
econdémica y socialmente. Ella qued6 embarazada a los 15 afos, a
peticién de su pareja, quien también es adolescente.

El que Alejandra, Norma, Cinthia y Jarleny tengan en su plan de
vida la educacién influye en su actitud y las decisiones que toman.
Esto, mas el apoyo familiar antes y después del embarazo, hace mas
probable que puedan culminar sus estudios.

Otros estudios mantienen que el abandono de la educacion tiene
que ver con que las jovenes no se sienten capaces, tienen poco apoyo

17 Datos mencionados por el director de la escuela en entrevista.

18 Situacién que se vivié en la imparticién de cursos de belleza y computacién del
programa de Fomento a competencias y habilidades en jévenes en riesgo social, por
parte de una ONG con intervencion en la colonia.
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econémico y deben cuidar a sus hijos. Es dificil que las madres ado-
lescentes se incorporen al mercado laboral, por lo que tienden a em-
plearse maés en el sector informal de la economia (STSS, GTZ, 2007).
Ademas, por el hecho de ser menores de edad, necesitan un permiso
de sus padres para trabajar.

Las madres adolescentes son un grupo que tiende a insertarse
temprana y precariamente en el mercado de trabajo, sin opciones
de progresién ocupacional. El atribuir a su situacién de embarazo
la situacién de exclusién y desventaja en el acceso a un trabajo y a la
educacion —formal y no formal- no aplica, se puede afirmar que ellas
estaban en desventaja de acceso a un trabajo antes de su embarazo
por su desercién involuntaria o no de desercién de la educacién for-
mal debido a sus desfavorables condiciones individuales y factores
macrosociales, pero no por falta de acceso a la educacion.

El tener una familia y un trabajo, independientemente del tipo de
trabajo, es mas valorado que la educacién. La estabilidad que les brin-
da una pareja, salir de su hogar y tener hijos es parte del desarrollo de
su identidad como personas, es algo normal y tiene que pasar, asi es
como lo perciben Joselyn, Wendy y Jarleny, “tarde o temprano iba a
tener un hijo”, asi que embarazarse es anticiparse a lo que ya estaba
en su plan de vida.

Actualmente, Wendy y Heidi trabajan por horas como nifieras de
sus vecinas. Ivis labora como empleada doméstica y Yarleny es ayu-
dante de carpintero. Pocas expectativas de progresién ocupacional se
perciben en este grupo de adolescentes. Manifiestan que necesitan un
buen empleo, pero vinculan su obtencién con sus relaciones sociales y
contactos, y no con la educacién. Sus acciones van orientadas a tener
ocupaciones de facil acceso, considerando la distancia de sus lugares
de trabajo y el tiempo de que disponen.

4. LA PATERNIDAD EN ADOLESCENTES EN POBREZA
La figura del padre adolescente que hemos encontrado en este estudio
es de dos tipos:

1. El adolescente que tiene un nivel de estudio primario y ha de-
sertado del sistema educativo para buscar un empleo; ahora
vive con su pareja y su hijo. Este es el caso de la pareja de Ivis,
un joven de 18 afios que actualmente no tiene un trabajo y que
antes se dedicaba a vender hot dogs en la calle. En cuanto a su
educacion, llegé hasta sexto grado, pero hace cinco afios que
desert6 de los estudios. Reside en la casa de su madre, quien
trabaja de empleada doméstica y lo ayuda econémicamente.
Estos jovenes de bajos recursos ya habian abandonado los es-
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tudios antes de ser papas, y cuentan con el apoyo de sus famil-
ias en lo econémico, vivienda, comida y cuidado de sus hijos.
No piensan en continuar estudiando ni en tener una ocupacién
(Alatorre, 1998). A ellos los hemos considerado responsables,
ya que asumen en alguna medida la paternidad.

2. La otra situacion es la del padre adolescente que no reconoce a
su hijo! y continta sus estudios de educacién secundaria. Es-
tos son los casos de los progenitores de los hijos de Wendy, Jar-
leny y Alejandra. Se trata de la tipica paternidad adolescente
irresponsable que hay en el pais, de j6venes que tienen experi-
encias sexuales pero no quieren hijos y atribuyen la responsa-
bilidad del embarazo a la mujer (Alatorre, 1998). Estos padres
son considerados irresponsables y comodos; en el fondo, estan
siguiendo un patrén de paternidad que tiene mucha vigencia
en nuestra region.

La paternidad se refiere a la conducta que los hombres deben asumir
frente a sus hijos e hijas, que incluye desde el reconocimiento respon-
sable del menor en los registros nacionales hasta la cobertura de las
necesidades basicas durante su desarrollo. Sobresalen en los adoles-
centes hondurefios la representacion hegeménica del “padre provee-
dor” y la concepcién de que es asunto de la mujer quedar embarazada
(citado por Caballero, Suazo, 2004; Medina, 2005).

Los jévenes padres hondurefios enfrentan una fuerte tensién, ya
que por un lado quieren proporcionar a sus hijos todo lo que nece-
sitan —alimentacién, vivienda, educacién recreacion, etcétera—, pero
por otro lado tienen el temor de no poder asumir ese reto debido a
su inestabilidad econémica y el riesgo de dejar su educacién. No les
preocupa el cuidado de sus hijos(as), tarea que socialmente es otor-
gada a la mujer. Su rol como padres es pasivo, pues asi lo establece la
cultura dominante, y consiste en dar manutencion al hijo; esto limita
la construccién de una relacién afectiva con el hijo, la pareja y la fa-
milia (Medina: 2005).

En este estudio se ha evidenciado la irresponsabilidad en la
paternidad de los padres adolescentes parejas de Alejandra, Wendy
y Yarleny, estan en una edad de transicién para ser jovenes adultos,
no reconocieron a sus hijos y los negaron desde que ellas estaban
embarazadas. Probablemente esta situacién se ha dado porque no
se sienten con posibilidades de proveerles sustento y temen verse

19 En Centroamérica, entre 24 y 30% de los nacimientos se dan sin el reconocimiento
del padre.
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obligados a desertar de sus estudios. Ademas, se trata de embara-
zos no planificados, que surgen por “descuido”, y esto comtinmente
significa la ruptura de la pareja, situacién que conlleva la lejania
o la ausencia de los varones en la crianza y mantenimiento de sus
hijos (idem).

Algunas jovenes tienen parejas en la edad adulta, ellos han reco-
nocido la paternidad y han asumido la responsabilidad econémica y
parcialmente se involucran en la parte afectiva de la crianza de los ni-
fios, algo que realizan en su tiempo libre; “él me ayuda cuando puede
un ratito”, dice una joven.

Algo muy significativo encontrado en los padres adolescentes es
que, ante el reconocimiento y apoyo que brindan a sus hijos, son res-
paldados por sus familiares, ya que ellos solos no podrian hacerse
cargo de la situacién debido a sus escasos recursos. Los familiares de
los padres de las parejas adolescentes les han ayudado dandoles un
espacio para vivir, con alimentacién y otros gastos. Este es el caso de
Ivis, Cinthia, Heidi y Joselyn. Esta situacién se traduce en seguridad
para las jovenes, una seguridad incluso mayor que la que tendrian en
sus propias familias.

En los casos en que los padres de los nifios no han brindado ayu-
da, las familias de las jévenes las han apoyado. No se han sentido solas
en su tarea porque han contado con un respaldo familiar significativo,
sin embargo, albergan sentimientos de frustracién por su embarazo
pues piensan que han defraudado a su familia quienes tenian otras
expectativas para ellas y méas grave aun se sienten culpables porque
no han tenido el apoyo del padre de nifio. A consecuencia de esto,
desarrollan el compromiso de retribuir la ayuda a través de trabajos
informales que aporten a su ingreso personal y al cuidado de otros
miembros de la familia que viven en el hogar, ademas de dedicarse al
trabajo doméstico de su casa.

En el caso de Wendy y Alejandra, sus parejas no reconocieron la
paternidad de sus hijos. Su madre, que no conocia a los jévenes, los
buscé y les exigié que se hicieran responsables, pero ellos no acepta-
ron su paternidad. Las relaciones que mantuvieron con estos jévenes
eran parte de su iniciacién sexual, y ninguno de los involucrados tenia
contemplada la maternidad o la paternidad.

La madre desconocia de las relaciones de sus hijas, la comuni-
cacién entre madre e hijas, en relacién al manejo responsable de la
sexualidad, es muy débil y no alcanza para evitar los embarazos, me-
nos para hacer conciencia sobre la importancia de asumir la respon-
sabilidad de la paternidad.

Hay un marco legal vigente que obliga a asumir la paternidad,
sin embargo no existen mecanismos que velen por el cumplimiento.
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Generalmente se cumple hasta que hay una demanda legal en las ins-
tancias judiciales, pero en el caso de las participantes y sus familias
no consideraron llegar a esos extremos. Esta situacién es de gravedad
porque pone en juego el reconocimiento de los derechos del nifio o
nifia de ser reconocido por sus padres, de recibir una manutencién
por alimentos y del cuidado.

Aparte de la debilidad de las leyes en el pais en cuanto a la pa-
ternidad responsable, trae también a la mesa de discusion la falta de
estrategias de cuidado en la proteccién social de los nifios y nifias que
responsabilizan directamente a las mujeres. El ejercicio irresponsable
de la paternidad es uno de esos factores socioculturales que contribu-
ye a la reproduccion de la pobreza, ya que los hogares que no cuentan
con la participacién del padre presentan una mayor vulnerabilidad
social (Rodriguez, 2005).

5. LAS RELACIONES DE GENERO EN EL EMBARAZO, MATERNIDAD
Y PATERNIDAD EN ADOLESCENTES POBRES

Las relaciones de género entre adolescentes pobres estan marcadas
por la inequidad (Geldstein, Pantelides, Dominguez, 1995). En Hon-
duras se caracterizan particularmente por ser inequitativas y por el
machismo, problema culturalmente aceptado hasta por las mujeres.
Esta situacién se vive en todos los estratos de la sociedad, pero es mas
evidente en los estratos méas bajos responsabilizando a la mujer de la
prevencién de embarazos y la crianza de sus hijos (Moncada, Kenne-
dy, Raudales, 1993 y Rodriguez, 2011), lo que agudiza las inequidades
de género entre los y las adolescentes provocando que automatica-
mente las mujeres jévenes relacionen su sexualidad con la maternidad
y los hombres con el placer (Medina, 2005: 41).

La percepcién de las participantes en el estudio sobre su sexua-
lidad, se rigen por tomar el riesgo de salir embarazadas al inicio y
en la continuidad de sus relaciones sexuales con su pareja. Sus re-
latos indican que la falta de conocimiento sobre prevencién no fue
determinante para que quedaran embarazadas. Después de su primer
embarazo no estan dispuestas a correr el riesgo de un segundo emba-
razo todas las madres participantes han recurrido a utilizar métodos
de planificacion.

Su actitud hacia la maternidad es de responsabilidad, ya que han
asumido el rol de madres —algunas con el apoyo de sus familias— y no
se les ocurri6 en ningtin momento el aborto o abandonar a sus hijos,
algo que es frecuente en adolescentes (Geldstein, Pantelides, Domin-
guez, 1995). Esta actitud es mas loable si consideramos las situacio-
nes de extrema vulnerabilidad en que viven las jévenes, sin embargo,
de esto haremos referencia mas adelante.

277



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

Las concepciones de género relacionadas con el embarazo, la
maternidad y la paternidad, asi como los planes a futuro, los roles
sociales y la sexualidad (Geldstein, Pantelides, Dominguez: 1995), son
consideradas, tal como ya hemos mencionado, factores individuales
que se asocian con el embarazo adolescente (Pantelides, 2005).

En relacién a los planes a futuro se ve una marcada diferencia
entre los y las adolescentes de clase baja. Por lo general, la mujer tiene
como prioridad formar una familia y tener hijos, y el varén priori-
za sus proyectos de formacién profesional. Las mujeres visualizan su
proyecto de vida a través de la pareja y la maternidad, asi que necesi-
tan un hombre para amar (Rico, 1998) . Este es el caso de Ivis, Joselyn
y Cinthia, quienes tuvieron una relacion larga con sus parejas, empe-
zaron a vivir con ellos y deseaban tener un hijo.

En estos casos el hombre tiene el rol de proveedor y figura
de autoridad de la familia, y la mujer es responsable de las tareas
domésticas, que incluyen el cuidado de la casa, de los nifios y de
su pareja.

El tiempo que haya durado la relaciéon no es determinante para
contar con el apoyo de la pareja. En el caso de Heidi, tenia un mes de
vivir con su pareja cuando qued6 embarazada y atin continda junto a
su pareja. El factor determinante en los casos, de Cinthia y Heidy, es
la edad de la pareja, tienen una diferencia de edad de 10 afos. Es una
situacion de gravedad que tiene repercusiones legales por el hecho de
tener una relacién con menores de edad, el marco legal lo considera
una violacién sexual el que un hombre mayor sostenga relaciones con
adolescentes. Pasa desapercibido por la familia y las jévenes por el
consentimiento mutuo en la relacién, ya que no sienten que fue una
relaciéon producto de una coercién sexual.

El ejercicio de la sexualidad de las y los adolescentes pobres es
visto de forma diferente segin se trate de hombres o mujeres. Esto
se debe a que existe una doble moral sexual que es permisiva para
los varones y represora con las mujeres, para quienes el intercambio
sexual sélo es justificado por el amor y no se permite que exterioricen
el deseo (Geldstein, Pantelides, Dominguez, 1995). A nivel macrosocial
existe ademas un sesgo entre el reconocimiento de las relaciones de ge-
nero debido a una doble moral imperante: por una lado, a nivel social
y politico no se reconocen algunos derechos de la mujer adolescente
sino hasta que es madre; por otro lado, el hombre adolescente recibe
presién social para dar inicio a su vida sexual.

La inequidad de género también se manifiesta en la iniciacién y
durante las relaciones sexuales entre las y los jovenes, pues normal-
mente son las mujeres quienes deben asumir la prevencién del emba-
razo. En los casos de Joselyn y Cinthia, ambas tomaron precauciones
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para no salir embarazadas, pero después de un tiempo sus parejas les
pedian tener un hijo y ellas accedieron por amor.

Las mujeres generan la imagen de que su pareja es alguien supe-
rior ante quien deben ser sumisas, por lo que tienen vergiienza y te-
mor a hablar con él de determinados temas o a contradecirlo. En este
contexto de asimetria de poder, ellas no pueden negarse a sus peticio-
nes y se abstienen de exigir el uso de un método anticonceptivo. No
estan preparadas para evitar un embarazo y sélo siguen el liderazgo
de su pareja en la iniciacién sexual, aceptan coitos no protegidos y son
faciles de coaccionar, algunas incluso buscan, consciente o incons-
cientemente, un embarazo. Los varones sustentan sobre si mismos
imagenes de dominacién y superioridad y se adhieren al doble estan-
dar moral en relacién a su conducta sexual, por lo que es probable que
encaren el coito sin cuidarse de los deseos y bienestar de su pareja. De
esta manera, ambos lados de las imagenes de género tienden a gene-
rar conductas que aumentan la probabilidad de embarazo (Geldstein,
Pantelides, Dominguez: 1995; Medina: 2002).

La inequidades de género se viven también dentro de las mismas
familias de las y los adolescentes. Las jovenes han sido desvalorizar-
las por sus familiares, quienes tienden a pensar que las mujeres sé6lo
problemas dan. Los errores de la mujer son maés visibles, no asi los
que comenten los hombres. Esta situacién fue vivida por una parti-
cipante y provoco frustracién permitiendo a la joven abandonar el
hogar a temprana edad y se sentirse mas protegidas con su pareja. Las
familias de las parejas representan también una influencia en lo que
respecta a Ivis y Joselyn, ellas reciben el apoyo de las familias de su
pareja, quienes les proveen vivienda, alimentacion y trabajo.

Ante esta situacién, podemos decir que las expectativas sobre ser
madres, la voluntad de mantener a su pareja, el dominio que el va-
rén ejerce sobre sus necesidades sexuales y el deseo de paternidad del
hombre estimularon el embarazo entre las adolescentes que partici-
paron en el estudio.

El caso otra participante las inequidades de género trascendieron
de violaciones de género a violencia familiar, uno de los principales
problemas a la que son expuestas las y los adolescentes y nifios en un
contexto en donde la violencia hacia la mujer representa la segunda
causa de muerte entre las hondurefias (CIPRODEH, 2011). Algo que
no podemos ignorar es la vulnerabilidad de las adolescentes ante vio-
laciones sexuales como parte de la violencia familiar a la que estan ex-
puestas en donde existe inequidad de género y la pobreza. Una de las
participantes madre adolescente fue victima de incesto. Este caso fue
descubierto en el transcurso del estudio, sin intencionalidad, fue con-
fesado por la joven y su madre al momento de la entrevista. Que entre
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otras caracteristicas como la pobreza fueron victimas de violencia fa-
miliar por parte del padre quien abandoné el hogar y tiene problemas
de alcoholismo y actualmente esta privado de libertad.

El caso de la joven trae otras consecuencias que van mas all4 de la
exclusién social y la pobreza por la interrupcién de sus aspiraciones al
tener que superar su estabilidad emocional, aceptacién de la crianza
de su hijo y hermano, y la de su familia.

6. CONCLUSIONES

Las familias de las adolescentes, la comunidad y en el pais en gene-
ral, existe una actitud de resignacién ante los casos de embarazos en
adolescentes manifestados en acciones de controversia que no lleguen
a tener resultados en la solucién del problema, el cual data de va-
rias décadas y ha tenido un aumento significativo en los tltimos afos.
Honduras tiene el primer lugar en Centroamérica, las cifras van en
ascenso y hasta se ha ampliado el rango de edades de embarazos de
entre 10 a 14 afios.

Debido a ese hecho, las politicas publicas buscan responsabili-
zar a las familias y la comunidad en la orientacién a las adolescen-
tes como la solucién del problema, ésta no es una estrategia definida
y efectiva para la prevencién del primer embarazo; pero al preferir
no entrar en contradiccién con sectores conservadores de la socie-
dad, como asociaciones de padres de familia e iglesias. El Estado sélo
asume su responsabilidad en la prevencién del segundo embarazo en
adolescentes con la distribucién de métodos anticonceptivos.

La estrategia de prevencién abordado por las familias y la comuni-
dad en la colonia Reynel Fnez tendria que ir dirigido a reforzar sus ni-
veles de conocimiento y de apreciacién del problema, para tener como
resultados el reconocimiento de su sexualidad y de la responsabilidad
a través del cumplimiento de sus derechos sexuales y reproductivos.

El origen del problema no es la falta de valores morales. La sexua-
lidad no se puede comparar como un robo que se comete por falta de
valores como la honestidad y otros. Sin embargo el valor de la respon-
sabilidad si conviene al tema, por un lado en promover la practica de
una sexualidad responsable, ya sea por la abstinencia, uso de métodos
de prevencion de embarazos y otros.

La atribucién de la causa de los embarazos a la falta de valores
morales en los y las jovenes es verlos a ellos como el problema, igno-
rando sus derechos sexuales y reproductivos. Esto pone en evidencia
que en el pais todavia se disefian politicas en que se ve al joven como
un problema.

El enfoque de las politicas y programas para los adolescentes y
jovenes hasta ahora se ha basado, segtun la categorizacién de politi-
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cas elaborada por la especialista Dina Kraupskof, en el paradigma de
riesgo y transgresion, etapa problema para la sociedad. Siguiendo este
patrén, las politicas son compensatorias, sectoriales y focalizadas, y
los programas son asistenciales y de control especifico, donde tiene
mucha relevancia la juventud urbano-popular.

El estudio de esta problematica en el pais no puede hacerse de
manera diferenciada, sefialando que es propia de un determinado es-
trato social. Si existe alguna diferencia entre adolescentes de estratos
bajos y altos, se identifican por mejores condiciones de vida en los
factores individuales. El estudio de los embarazos en adolescentes po-
bres debe realizarse considerando todas las condiciones y los factores
protectores o de riesgos familiares y culturales que son parte de las
vidas de los y las jévenes.

La orientacion, el cuidado y el apoyo familiar hacia las adolescen-
tes pobres son los factores mas protectores para evitar un embarazo u
otros riesgos. La falta de estos factores, puede atraer el abandono de
la escuela del hogar o la insercién laboral temprana.

La intergeneracionalidad del embarazo, que contribuye a perpe-
tuar la pobreza, en la colonia se debe de tratar de manera maés espe-
cial, enfocando esfuerzos para que no se repita la historia. Ayudando
a las madres adolescentes a tener una actitud mas protectora y no
permisiva, que no se resigne la situacién de ver a sus hijas como ma-
dres adolescentes. Su experiencia tiene que servirles de leccién de vida
a sus hijas, reconociendo que el embarazo prematuro es un obstaculo
para su desarrollo.

La falta de educacién en cuanto a la conducta sexual en ambos
sexos no puede generalizarse a todas las familias pobres de la colonia,
pues existen muchas adolescentes que no han salido embarazadas.
Sin embargo, lo preocupante es que en las familias pobres se estan
perpetuando mas casos de embarazos porque no se reconoce que esto
es un problema que tiene relacién directa con la generacién de pobre-
za, que involucra inequidades en las relaciones de género y exclusiéon
en la educacién, salud y empleo.

Uno de los factores encontrados que influyen y profundizan la
problemética del embarazo en las adolescentes pobres es su acepta-
cién del rol hacia la maternidad, que implica una gran inequidad en
comparacion con el rol de los hombres y la paternidad. Existe una
necesidad imperante en esta poblacién de promover la equidad en las
relaciones de género, en la sexualidad, maternidad y paternidad.

Los casos de paternidad irresponsable encontrados se identifi-
can por una falta de comunicacién y confianza de las familias o per-
sonas cercanas a los jévenes. Para los adolescentes fue normal que
reconocieran su iniciacién sexual, pero no su paternidad. Pareciera
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que pasa desapercibido por las familias de las madres adolescentes
la paternidad al no buscar mecanismos de defensa, para evitar si-
tuaciones de conflicto prefieren asumir el reto de la crianza de sus
nietos. La comunidad también tiene que ver porque conocen el pro-
blema, sabe quiénes son, pero prefieren no meterse, por lo que la
problematica se ve més de caracter privado que un problema social
que afecta a la comunidad.

Las creencias, concepciones y asentimiento que las familias po-
bres tienen de los embarazos en las adolescentes, los factores ma-
crosociales como las pautas culturales, llevan a perpetuar el circulo
entre el embarazo y la pobreza. En los casos de estudio su contexto
de vulnerabilidad considerando el acceso a servicios basicos vemos
precariedad y carencias en la salud e higiene, comparado al acceso en
educacion. Otros factores individuales encontrados son hacinamien-
to, migracién del campo a la ciudad, familias desintegradas. Pautas
culturales consecuentes con el circulo de embarazo y pobreza. El
asentimiento y/o aceptacién involuntaria pero complice del problema.

En este contexto de vulnerabilidad existen choques entre los fac-
tores individuales y macrosociales. Los sectores de poder influyen en
la toma de decisiones referentes al tema. A nivel macrosocial existe
una inequidad en las relaciones de poder a este nivel social por el no
reconocimiento a sus derechos. La debilidad en las estrategias de pre-
vencion vulnerabiliza atin mas el contexto de los pobres pero también
afecta a la poblacién adolescente en general. Son muy pocas las ex-
pectativas en la prevencién de embarazos en adolescentes y se percibe
la proliferacion de la intergeneralizacién de la pobreza en la colonia
Reynel Funez y generalizada en el pais.
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EL DERECHO A LA VIVIENDA DIGNA
EN UN AMBIENTE SANO

DESIGUALDAD AMBIENTAL, POBREZA'Y SALUD
EN LA CUENCA MATANZA RIACHUELO

INTRODUCCION

Las condiciones medioambientales en las que viven los pobres urba-
nos han sido, hasta muy recientemente, casi una preocupaciéon mar-
ginal en los estudios de la pobreza en Argentina y América Latina en
general. Resefias y simposios (Hoffman y Centeno, 2003; De la Rocha
et al., 2004) acerca de la historia y el estado actual de las investiga-
ciones sobre pobreza y desigualdad en Latinoamérica revelan que
los factores ambientales y las construcciones discursivas no fueron
considerados como determinantes importantes en la reproduccién
de la desigualdad social (Bullard, 1994; Pellow, 2002; Carman, 2011).
Con pocas excepciones (Scheper-Huges, 1994; Farmer, 2003; Auye-
ro y Swistun, 2008b) las etnografias de pobreza y marginalidad en
América Latina tampoco han tomado en cuenta un dato simple pero
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cional de la Technische Universitiat Darmstadt (Alemania) y el Institut d'Urbanisme
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tina). Ha participado en proyectos de investigacién en probleméticas urbanas en
el Norte de Africa y Europa, realiza investigacién en teméticas de riesgo ambiental
y pobreza urbana y se ha desempefiado como asesora de politicas publicas en ma-
teria ambiental en Argentina. Contacto: deboraswistun@gmail.com

287



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

esencial: los pobres no respiran el mismo aire, toman el mismo agua,
0 juegan en la misma tierra que otros; sus vidas ocurren usualmente
en un ambiente contaminado que tiene consecuencias graves para su
salud presente y sus capacidades futuras.

Segtn un informe de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
2006), casi una cuarta parte de la carga mundial de morbilidad, y con-
cretamente, mas de un tercio de la morbilidad infantil son atribuibles
a factores ambientales modificables. El mismo informe agrega que las
patologias con méas carga ambiental son las diarreas, las infecciones
respiratorias bajas, otras lesiones no intencionadas y la malaria. La
morbilidad por determinantes ambientales es proporcionalmente més
alta en paises empobrecidos —por ejemplo, en paises ricos el 20% de
las infecciones respiratorias bajas es atribuible a causas ambientales,
mientras que esa proporcién es del 42% en paises empobrecidos—. En
cuanto a la mortalidad, segtin la OMS el 24% de las muertes es atribui-
ble al ambiente, cifra que asciende al 36% si se toma el grupo de edad
de 0 a 14 anos.

A través de un abordaje etnografico' y en continuacién con pro-
blematicas discutidas en una investigaciéon anterior?, este articulo

1 El método etnogréafico implica una forma particular de aproximarse a la realidad,
con el fin de obtener informacién densa sobre la problematica que se desea investigar.
“El etnégrafo o la etnégrafa participa [...] de la vida cotidiana de personas durante
un tiempo relativamente extenso, viendo lo que pasa, escuchando lo que se dice, pre-
guntando cosas; o sea, recogiendo todo tipo de datos accesibles para poder arrojar
luz sobre los temas que €l o ella han elegido estudiar. La etnografia es la forma mas
basica de investigacion social” (Hammersley y Atkinson, 1994: 15 en Ramirez Hita,
2009: 3). Empleando los métodos y técnicas de la investigacion cualitativa etnografi-
ca se realizaron cinco entrevistas en profundidad (Guber, 2004) a dirigentes barria-
les, a residentes que viven alli desde hace mas de 30 afios, a nuevos habitantes, y a los
que fueron relocalizados, en un abordaje comparativo de sus perspectivas sobre los
riesgos ambientales, la salud, la vivienda y la evaluacién de las intervenciones y pro-
gramas desarrollados por la Autoridad de Cuenca Mantanza Riachuelo (ACUMAR)
y el municipio de Avellaneda. El punto de vista de los relocalizados se relevo a través
de cinco entrevistas en profundidad y un focus group en el nuevo barrio de vivienda
social en el que residen. Cinco entrevistas a agentes publicos y la recopilacién y ana-
lisis de un corpus etnografico constituido por leyes, decretos, reglamentos, normas
y documentos vinculados a las politicas de salud y vivienda del plan de saneamiento
para la Cuenca Matanza Riachuelo dirigidas a Villa Inflamable nos permitieron iden-
tificar entre otros aspectos las caracteristicas de las instituciones, las operatorias y
las conceptualizaciones sobre las que se sustentan, la continuidad y los cambios en
los lineamientos de las politicas sociales, registrar los objetivos, las actividades, los
recursos involucrados, las modalidades de ejecucion de los programas en el nivel ba-
rrial, la evaluacién que realizan los agentes responsables de su desarrollo en terreno
y la articulacién de dichos agentes barriales con los del nivel municipal. Las charlas
y conversaciones informales mantenidas con diferentes actores han sido una fuente
inigualable de acercamiento a sus concepciones sobre los temas abordados en esta
investigacién al mismo tiempo que la técnica de observacién participante, entendida
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pretende dar cuenta de las tensiones entre discursos y practicas en
torno al proyecto de saneamiento de la Cuenca Matanza Riachuelo,
los riesgos ambientales, y el derecho a la vivienda digna, a partir del
estudio de las intervenciones estatales sobre la relocalizacién y la
salud de los residentes de Villa Inflamable (Dock Sud, Provincia de
Buenos Aires) desde el afio 2008 al 2012.

como aquella en la que el mismo cuerpo del investigador es parte importante de
la investigaciéon (Ramirez Hita, 2009) en situacién de participaciéon en los estudios
epidemiolégicos y paciente en salud ambiental, participante de movilizaciones y ac-
ciones (individuales o colectivas) en torno a demandas de derechos por la salud y
la vivienda generadas por los residentes de Villa Inflamable, “proporciona un nivel
de percepcién del dato que va mucho mas alla de la informacién que cabe recoger
a través de las otras técnicas de metodologia cualitativa” (Ramirez Hita, 2009: 4).
Cabe aclarar que soy nacida y criada en el barrio de estudio seleccionado, esto tiene
ventajas —los problemas de acceso y confianza, usuales en la etnografia, se veran re-
ducidos, por ejemplo- y desventajas de las cuales soy consciente —falta de distancia
critica para analizar la informacion, por ejemplo-. Mi formacién como antropdloga,
el trabajo de investigacién ya realizado, la constante vigilancia epistemolégica que
me proveyo la lectura de la bibliografia existente sobre el tema, y el acompafiamiento
del grupo de lectura y trabajo virtual en pobreza, desigualdad y salud en América
Latina y el Caribe, y del equipo de Antropologia, ciudad y naturaleza del Instituto
de Investigaciones Gino Germani (UBA) salvaron este obstaculo. En cualquier caso,
creo que la “antropologia nativa” (Narayan, 1993) tiene, potencialmente, més venta-
jas que desventajas ya que permite entablar formas de comunicacién compartidas
y procesos de comprensién simbdlica mutua con los sujetos estudiados. Asimismo,
el extrafiamiento metodolégico constituye una orientacién fuerte de la perspectiva
antropolégica. La investigacién propuesta se desarrollé en un ida y vuelta entre el
trabajo de campo y la teoria, buscando revisar y modificar progresivamente los pre-
supuestos y las conceptualizaciones (Rockwell, 1989).

2 En la investigacién “Inflamable. Estudio del sufrimiento ambiental” (Auyero
y Swistun, 2008b), desarrollada entre los afios 2004 y 2007 en la denominada Villa
Inflamable en el polo petroquimico de Dock Sud, los autores dieron cuenta de lo que
significa vivir en peligro indagando en las formas de produccién, caracteristicas y
experiencias del sufrimiento ambiental: una forma de sufrimiento social producida
por la contaminacién del habitat. Abrevando en literatura sobre sufrimiento social
y antropologia médica (Kleineman, 1988; Scheper-Huges, 1994), justicia ambiental
y comunidades contaminadas (Bullard, 1994; Edelstein, 2003; Markowitz y Rosner,
2002), percepciones individuales y colectivas del riesgo (Douglas, 1991; Tierney, 1999),
sociologia de las organizaciones (Das, 1995) y epidemiologia ambiental (Brown,
1990) encontramos que mediando entre el ambiente (contaminado) y las experiencias
subjetivas del mismo existen esquemas de percepcion, evaluacién y accién (Bourdieu,
1977) que, profundamente modelados por la historia y por las précticas discursivas,
dan forma a lo que la gente (des)conoce, cree que conoce, o (mal) interpreta acerca
de las causas y los efectos de la contaminacién. La negacién, la incertidumbre, y las
dudas conforman la confusién téxica que mina los puntos de vista contaminados,
y que se traduce en un tiempo de espera por la compensacién de un juicio, una
inminente relocalizacién o un tratamiento de salud que nunca llegan. Este tiempo
de espera, efecto de la confusién téxica, representa una de las dimensiones acerca de
c6mo experimentan la dominacién social los pobres urbanos.
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Villa Inflamable esté localizada en el partido de Avellaneda, cru-
zando el limite sudeste de la ciudad de Buenos Aires, y adyacente a
uno de los polos industriales mas grandes del pais, el polo petroqui-
mico y puerto Dock Sud. La primera refineria de petréleo de Shell se
instal6 alli en 1931. Desde entonces, otras compaiifas han llegado al
polo. El 28 de junio de 1984 en el canal de Dock Sud hubo un incendio
a bordo del buque petrolero Perito Moreno, el barco exploté y produ-
jo, segun las propias palabras de un viejo residente, las “llamas mas
altas que he visto”. Después del accidente, recordado por cada miem-
bro de la comunidad como una experiencia fuertemente traumatica,
las compaiiias del polo construyeron una nueva -y de acuerdo a los
expertos, segura— darsena exclusiva para productos inflamables, que
le dio un nuevo nombre a la comunidad adyacente, hasta entonces
conocida simplemente como “la costa” o “Dock Sud segunda seccién”
(Auyero y Swistun, 2007)3.

Diversos estudios en Estados Unidos y en Europa sobre “comu-
nidades contaminadas” (Levine, 1982; Markowitz, 2002; Edelstein
2003) han examinado los origenes, el desarrollo y los resultados de
las acciones organizadas contra la presencia de contaminantes, y han
descripto las visiones y sentimientos de los residentes afectados. Exis-
te una amplia y variada literatura sobre percepciones individuales y
colectivas del riesgo que atraviesa la psicologia cognitiva, la antropo-
logia (Douglas, 1991), y la sociologia (Tierney, 1999). Quienes pade-
cen experimentan su situacién en contextos relacionales y discursivos
especificos, contextos que le dan forma a las maneras en que los ac-
tores viven y entienden su dolor (Kleinman, 1988; Das, 1995, citado
en Auyero y Swistun, 2008: 38). ¢Qué piensan los residentes de Villa
Inflamable y los ya relocalizados de las politicas de salud y de vivienda
dirigidas hacia ellos? ¢Sienten y saben si su salud ha mejorado? ¢Qué
acciones han llevado a cabo para lograr plasmar sus puntos de vista en
el disefio de dichas politicas? ¢Cuanto éxito han tenido?

El 8 de julio del 2008, la Corte Suprema de Justicia de la Na-
cién Argentina dicta sentencia para el caso “Mendoza, Beatriz Silvia y
otros contra Estado Nacional y otros sobre Dafios y Perjuicios; dafios
derivados de la contaminacién ambiental del Rio Matanza-Riachuelo”
(juicio generado por familias de Villa Inflamable y otros), ordenando
la creacién de un plan de saneamiento que atienda: 1) la mejora de
la calidad de vida de los habitantes de la cuenca; 2) la recomposicién
del ambiente en todos sus componentes (agua, aire y tierra); y 3) la
prevencién de dafios con suficiente y razonable grado de prediccién,

3 Para una historia del barrio y el polo petroquimico, véase Auyero y Swistun (2007,
2008b: 54-90).
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estableciéndose por ley a la Autoridad de Cuenca Matanza Riachuelo
(ACUMAR) como autoridad ejecutora del Plan Integral de Saneamien-
to*. Segtn las autoridades intervinientes, el caso de Villa Inflamable
conforma un apartado especial dentro del plan dada su localizacién
dentro del polo petroquimico de Dock Sud. En el marco de este plan:
¢ccudles han sido y cémo han sido disefiados los programas de salud y
las politicas de vivienda implementadas? ¢;Hay una diferenciacién de
las mismas para poblaciones expuestas al riesgo y la contaminacién
industrial? ¢Cuadles son las concepciones sobre los riesgos ambienta-
les, el derecho a la vivienda digna, la salud y la participacién en la
construccion de politicas publicas que diversos actores con injerencia
en el plan integral de saneamiento practican hacia Villa Inflamable?
¢Cuales son las concepciones de desarrollo industrial y salud ambien-
tal de los actores estatales que desarrollan este proyecto? Estas son
algunas de las preguntas guia para desentrafiar los factores politicos
condicionantes de la salud ambiental y de la desigualdad en contextos
de pobreza urbana. Como sefiala Grassi (2004), las politicas propues-
tas como soluciones implican siempre una manera de construir los
problemas, de definirlos y hasta de priorizarlos.

Schteingart y Saénz (2008) ya habian sefialado que la relacién
entre el medio fisico y social de los asentamientos populares y la salud
de su poblacién necesita ser analizada en toda su complejidad tanto
por los encargados de la gestién urbana y los especialistas de la salud
publica como por los demégrafos y cientistas sociales. El estudio et-
nografico del proceso de disefio y ejecucion de politicas ambientales
y sanitarias, a través del caso de Villa Inflamable en el marco del Plan
Integral de Saneamiento de la cuenca Matanza Riachuelo, constituye
una oportunidad dnica en el presente para identificar y analizar las
concepciones en torno al derecho a la vivienda digna en un ambiente
sano que guian la formulacién de dichas politicas, tanto asi como las
resistencias a esas politicas y los efectos de la implementacion de las
mismas en la vida cotidiana de los pobres urbanos.

Entendiendo a la “politica social” como “objeto de un proceso
social y politico que configura —en consecuencia— un campo en dispu-
ta” (Chiara y Di Virgilio, 2009: 54), este estudio pretende facilitar una
aproximacioén antropolégica a la formulacién e implementacién de
politicas publicas en materia ambiental y sanitaria en nuestra region.
En una instancia propositiva, este estudio pone de relieve a la etno-
grafia como un abordaje relevante y facilitador para el diagnéstico en
salud, vivienda y ambiente, tanto como para el disefio y la evaluacién

4 Paraun andlisis sociolégico del conflicto ambiental de la cuenca Matanza Riachuelo
en la arena judicial, véase Merlinksy (2011a).
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de politicas sociales que atiendan a reducir los niveles de desigualdad
material y simbdlica en la regién, es decir a configurar finalmente po-
liticas “completas” (Almeida et al., 2008).

PERCIBIR LA DESIGUALDAD TERRITORIAL: SALUD, POBREZA

Y RIESGO AMBIENTAL EN LA CUENCA MATANZA RIACHUELO
Entre los afios 2001 y 2006, la poblacién que habita viviendas preca-
rias en el Gran Buenos Aires practicamente se duplic6. De acuerdo a
un estudio conducido por investigadores de la Universidad Nacional
de General Sarmiento (Cravino, 2006), la poblacién en villas y asen-
tamientos crecié de 638.657 habitantes viviendo en 385 asentamien-
tos poblaciones precarios en el afio 2001, a un estimado de 1.144.500
viviendo en 1.000 asentamientos en el afio 2006. Este crecimiento es
una manifestacién concreta de la fragmentacion del espacio metropo-
litano de Buenos Aires; fragmentacion que refleja, y a la vez refuerza,
crecientes niveles de desigualdad social (Pirez, 2001).

Refiriéndose a la dramatica expansién de las villas en Buenos Ai-
res, el Ministro de Desarrollo Social de la Provincia de Buenos Aires
apunté a una de las caracteristicas centrales de la vida en las villas:
“todos los dias tenemos noticias de un nuevo asentamiento. En s6lo un
distrito (Lomas de Zamora), encontramos seis villas sobre basurales”
(La Nacion, 27 de septiembre de 2004). Las villas en Argentina, y en el
resto de la regién, estdn caracterizadas por condiciones de vida insa-
lubres y por ubicaciones en zonas de riesgo. Una parte significativa del
crecimiento de las villas en Buenos Aires ocurri6 sobre la altamente
contaminada ribera del Riachuelo. De acuerdo a un conteo realizado
por la oficina del Ombudsman Federal, existen 13 villas en su cur-
so inferior. De acuerdo a la Organizacién Panamericana de la Salud
(PAHO 1990, citado en Stillwaggon, 1998: 110), este rio recibe grandes
cantidades de metales pesados y compuestos organicos provenientes
de la descarga industrial. Toneladas de desechos toxicos, solventes di-
luidos —arrojados por frigorificos, industrias quimicas, curtiembres,
y hogares—, asi como también plomo y cadmio son arrojados al mis-
mo de manera consuetudinaria. La investigadora Merlinsky (2007: 4)
define al Riachuelo como un “colector de efluentes industriales”. El
Ombudsman lo describe como el “peor desastre ecolégico del pais”
(Clarin, 12 de mayo de 2003)°.

5 El Riachuelo posee una extensién de 62 km y sus arroyos tributarios conforman
una cuenca hidrografica de 2.200 km?. Atraviesa a la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires y a 14 municipios, los cuales territorialmente quedan afectados en su totalidad
a la jurisdiccién de la Autoridad de Cuenca Matanza Riachuelo (ACUMAR), mas
alla de que zonas de sus territorios politicos no formen parte de la denominada
cuenca hidrografica. Sustenta a mas de 6 millones de habitantes y su extensién
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Una de las principales demandas sociales que movilizé el Plan
Integral de Saneamiento, ordenado por la Corte Suprema de Justicia
de la Nacién®, era conocer el estado de salud de la poblacién en la
cuenca e identificar los factores ambientales que la afectan. Un avan-
ce a este respecto, y que confirmé las sospechas sefialadas histérica-
mente por asociaciones vecinales y ONGs con campo de accién social
y ambiental fueron los resultados del estudio EFARS (2008, Encues-
ta de Factores Ambientales de Riesgo a la Salud) disefiado y llevado
adelante por la Secretaria de Determinantes de la Salud y Relaciones
Sanitarias del Ministerio de Salud de la Nacién junto a la Universidad
Nacional de Tres de Febrero. El mismo fue una encuesta con pregun-
tas abiertas, semiabiertas y cerradas desde la perspectiva teérica de
los determinantes sociales de la salud a los hogares de 3.350 viviendas
seleccionadas por muestreo probabilistico. Una lectura de sus resulta-
dos nos permitira caracterizar las condiciones socio-ambientales en la
que viven los habitantes de la cuenca y las enfermedades prevalentes
que declaran padecer.

Segun los datos del INDEC (Instituto Nacional de Estadisticas y
Censos, febrero de 2009, citado en EFARS, 2008: 11) para el area de la
cuenca con un total 775.682 hogares, un “41% se encuentra debajo de
la linea de la pobreza y un 9,3 % se encuentra debajo de la linea de la
indigencia. El 40% no posee cobertura en salud (mas que el acceso al
sistema publico) y los mas afectados son los habitantes de 1 a 45 afios
de edad. Siendo tres cuartas partes de la poblacién joven, el porcen-
taje total de desocupacién que arroja el estudio es de 7,6%, aunque el
99,6% sefial6 recibir ingresos en dinero (cualquiera sea su proceden-

coincide con los cordones méas densamente poblados del area metropolitana de
Buenos Aires. Visitar <www.acumar.gov.ar> para un acceso a informacion oficial
sobre la cuenca.

6 La Corte Suprema de Justicia ordena la elaboracién de un “Plan Sanitario de
Emergencia”, cuyas primeras indicaciones se trascriben a continuacién: “En un pla-
zo de 90 (noventa) dias realice un mapa socio demografico y encuesta de factores
ambientales de riesgo a los efectos de: a) determinar la poblacién en situacién de
riesgo; b) elaborar un diagnéstico de base para todas las enfermedades que permita
discriminar patologias producidas por la contaminacién del aire, suelo y agua, de
otras patologias no dependientes de aquellos factores y un sistema de seguimiento
de los casos detectados para verificar la prevalencia y supervivencia de tales pato-
logias; c¢) elaborar un Sistema de Registro y Base de Datos de acceso publico de
las patologias detectadas en la Cuenca; y d) especificar las medidas de vigilancia
epidemiolégicas adoptadas en la zona de emergencia” (considerando 17 fallo de
Corte Suprema de Justicia de la Nacion, del 8 de julio de 2008 en autos caratulados
“Mendoza, Beatriz Silvia y otros ¢/ Estado Nacional y otros s/ dafios y perjuicios”
—dafios derivados de la contaminacién ambiental del Rio Matanza-Riachuelo-). En
<http://www.espacioriachuelo.org.ar/documentos/fallo_riachuelo080708.pdf> acce-
so 22 de octubre de 2011.
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cia, incluyendo planes sociales y fondo de desempleo)” (EFARS, 2008).

Segun la percepcion de los encuestados y los encuestadores, los
factores ambientales que mas afectan a los hogares de la cuenca son la
calidad del aire exterior, la disposicién de residuos y el abastecimiento
de agua. El resto de los indicadores presentan proporciones menos
elevadas aunque claramente insatisfactorias.

Respecto del abastecimiento de agua y excretas, el 73,4% de la
poblacién posee red publica de abastecimiento de agua, el 25,5% se
provee con perforaciones, mientras que en el resto existen fuentes
diversas como la de aljibes (0,1%), rios (0,07%), vecinos (0.05%) o
ferrocarril (0,02%). Sélo el 1% no posee bafios en las viviendas; mien-
tras que el desagiie de quienes si poseen bafio se realiza en un 46,4%
en red publica de cloacas y un 51,5% en cdmaras sépticas y/o pozos
(EFARS, 2008).

El 66,6% de los hogares encuestados posee un servicio de reco-
leccién de residuos diario y un 26,3% semanal. Entre quienes no po-
seen servicio de recoleccién alguno (1,7% de los hogares), la practica
mas habitual es la quema fuera del terreno (0,7%), arrojar a un pozo
(0,6%) y la quema en el propio terreno (0,3%), que son generadores de
téxicos ambientales (EFARS, 2008).

También varias fueron las fuentes fijas valoradas que afectan
la calidad del aire exterior. En primer término, la cercania de la vi-
vienda a industrias o talleres, donde el 40,8% de los hogares estan
cerca de alguna, y el 34,2% a menos de cuatro cuadras, situando la
media en algo mas de dos cuadras. Respecto a los transformadores
eléctricos, el 38,4% de los hogares se ubican cerca de alguno, de los
cuales el 36,4% estd a menos de cuatro cuadras, bajando la media a
algo mas de una cuadra y media. Las lineas de alta tensién son otras
de las fuentes evaluadas, notificandose un 29,6% de los hogares con
viviendas cercanas a una linea, con un 27,4% a menos de cuatro
cuadras, repitiendo la media de algo méas de una cuadra y media.
Finalmente, una fuente de caracter diferente, son los vertidos de li-
quidos industriales, donde el 8,6% de los hogares se ubica cerca de
este tipo de fuente, y un 6,8% lo hace a menos de cuatro cuadras
(EFARS, 2008).

A continuacién se presenta una exploracién cualitativa, en la cual
se considera a los hogares segtn la presencia de uno o mas factores de
riesgo. En principio, se podria considerar que los hogares mas expues-
tos son aquellos que van acumulando factores de riesgo. Asi, entre
los hogares que declaran tener problemas con la vivienda, el estudio
distingue un 5% que acumula los 7 factores de riesgo, un 25% que
acumula 6 factores, y un 35% que acumula 5.
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Tabla 1
Proporcién de hogares de la CRM en situacion de riesgo ambiental segun
cada uno de los factores ambientales

Factores ambientales de riesgo Hogares en situacion de riesgo

Caracteristicas de la cuadra 42,2% (410.688)

52,6% (511.901

43,0% (41 8.474

53,1% (516.767

41,4% (402.903

)
)
)
)
)
)

Total de hogares de la CMR 973.196

Fuente: Informe final EFARS 2008, Ministerio de Salud de la Nacion Argentina.

Tomando en cuenta los 7 factores ambientales de riesgo presentados
en la tabla anterior y los hogares con problemas en la vivienda, el es-
tudio define el universo de hogares cuyos habitantes perciben convivir
con problemas ambientales. Del relevamiento surgié que sélo el 3,6%
no reconoce estar en esta situacién. En otras palabras, el 96,4% de
los hogares de la cuenca convive con al menos uno de los factores de
riesgo ambiental considerados.

Relevante a nuestras preguntas el estudio EFARS avanzé en la
identificacion de la vulnerabilidad socio-ambiental, reconociendo que
la misma se diferencia en el territorio de la cuenca en relacién a gru-
pos humanos que se caracterizan a través de la combinacién de 2 in-
dicadores: a) poblacién menor de 5 afios; y b) poblacién con NBI (Ne-
cesidades Bésicas Insatisfechas). Si bien en general la vulnerabilidad
socio-ambiental de la poblacién es descripta especificamente frente
a los diferentes tipos de amenaza o peligros; en el marco del estudio
se supuso una vulnerabilidad general por considerar que los nifios
en particular y las personas en situaciéon de pobreza en general son
mas susceptibles 0 mas propensos a sufrir condiciones adversas ge-
neradas, por ejemplo, por la contaminacién de los recursos naturales
—agua, suelo, aire y biota—. Mas adelante veremos que esta definicién
incompleta de la vulnerabilidad ha tenido sus efectos en la formula-
cién e implementacién de los programas de salud dirigidos hacia Villa
Inflamable durante el 2012.

Otros graficos presentados en el estudio ilustran que la pobla-
cion definida como mas vulnerable de la cuenca convive también
con basurales, zonas inundables, falta de cloacas y acceso a red de
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agua potable, cercania a sentamientos industriales y otras zonas
de riesgo’.

Finalmente, la encuesta relevé datos de percepcion de enferme-
dad, vale decir: se pregunt6 a los encuestados qué problemas de salud
tenia o creia tener, con lo cual esta informacién debe entenderse como
tal y no valorarla como proveniente de estudios diagnésticos sobre
la poblacién (como otros estudios posteriores realizados por la ACU-
MAR). El 14% de la poblaciéon tuvo la percepcién de estar afectada
por alguna patologia causada por el ambiente en las tltimas cuatro
semanas previas a la realizacién de la encuesta (EFARS, 2008).

Grafico 1
Patologias o eventos referidos por la poblacion

Casos de patologias percibidas mas prevalentes. Afio 2008. Cuenca
Matanza Riachuelo. N=307.872 (59%)
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Fuente: Informe final EFARS 2008, Ministerio de Salud de la Nacion Argentina.

7 Esta tendencia, desde los afios setenta, también es reafirmada por la reciente di-
fusion de los resultados de un relevamiento realizado por la ONG Un Techo Para
Mi Pais de la Argentina (UTPMPA) sobre familias viviendo en villas y asentamientos
en los municipios del aglomerado metropolitano. Se devel6 que la situacién en el
transcurso de la primera década del siglo XXI arrojaba un crecimiento del 16,7% de
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Las 23 patologias sefialadas en el Grafico 1 representan alrededor del
60% de las patologias referidas por la poblacién, tomando aquellos
eventos que se mencionaron con una frecuencia mayor al 1% (EFARS,
2008). Los sintomas gastro-intestinales (diarreas, dolor de panza, v6-
mitos, gastroenteritis, descompostura intestinal, gastritis, gastroente-
rocolitis) representaron un tercio de las 23 patologias principales. Las
enfermedades respiratorias, por otro lado, fueron mencionadas por
el 26% de las personas, quienes indicaron haber padecido alguna de
ellas durante las cuatro semanas previas. Con menor frecuencia, las
alergias representaron el 6% del total y los problemas cardiovascula-
res el 1,02% (EFARS, 2008).

Los resultados de la encuesta son igualmente relevantes a la hora
de reconocer la relaciéon entre muchos de los factores analizados y
su distribucién en el territorio respecto de la problematica de riesgo
ambiental a la que la poblacién mas vulnerable esta expuesta, como
es el caso de los que habitan las villas y asentamientos de la cuenca.
Sin embargo, como me remarcé uno de los responsables del estudio:

“Es dificil y arriesgado comparar las estadisticas sobre relevamiento
de enfermedades declaradas resultantes de una encuesta, dada la falta
de estadisticas regionales y nacionales confiables, nuestro sistema de
vigilancia epidemiolégica nacional no estd completamente institucio-
nalizado y aceitado en todos sus mecanismos de registro y menos ain
para las enfermedades que podrian considerarse como ambientales”
(ex-responsable de la Secretaria de Determinantes de la Salud, Minis-
terio de Salud, 4 de abril de 2012).

El condicional podrian es reflejo de uno de los principales justifica-
tivos del saber experto de los médicos entrevistados al momento de
reconocer la incertidumbre inherente a la epidemiologia ambiental
para determinar las causas de algunas enfermedades, aunque interna-
cionalmente ya existan muchos estudios que demuestran relaciones

los asentamientos, y un aumento de més de un 55,6% de las familias residiendo en
ellos. Esta circunstancia llamé la atencién porque la reactivaciéon econémica y baja
significativa de la tasa de desempleo, politicas de inclusién social implementadas y
una importante inversién del sector publico en vivienda social hacian presumir una
mejora en las condiciones de habitabilidad de la poblacién y los resultados del men-
cionado relevamiento muestran una inesperada asincronfa. Dicho relevamiento tam-
bién sefiala que el 72% de las villas y asentamientos estan localizados en al menos uno
de los siguientes hitos de riesgo: arroyo, ribera de rio o canal (35,3%), camino de alto
trafico (33,6%), basural (21,9%), linea de tren (17,6%), torres de alta tensién (15,4%),
desechos industriales (15,9%), pendiente (7,4%), actividad agropecuaria (6,1%) y
plantacién forestal (3,2%). En <http://www.plataformaurbana.cl/archive/2011/11/23/
mapa-agravado-de-carencias-del-habitat-asincronias-socioterritoriales-en-la-buenos-
aires-metropolitana/> acceso 7 de abril de 2012.
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causales entre determinados t6xicos ambientales y efectos en la salud.
La OMS (1993) defini6 a la salud ambiental como la que “comprende
aquellos aspectos de la salud humana incluyendo la calidad de vida,
que son determinados por factores fisicos, quimicos, biolégicos, so-
ciales y psicolégicos en el medio ambiente. También se refiere a la teo-
ria y practica de valorar, corregir, controlar y evitar aquellos factores
en el medio ambiente que potencialmente puedan perjudicar la salud
de generaciones actuales y futuras” lo que introduce a los aspectos
sociales y psicolégicos ambientales como determinantes de la salud.
La encuesta, al aproximarse a las percepciones de los entrevistados,
se acerca a dichos determinantes pero por cuestiones de disefio no
permite diagnosticar retrospectivamente el origen de las condiciones
de exposicién a los riesgos ni discriminar los impactos asociados y/o
resultantes de la acumulacién de esos factores de riesgo, es decir no
puede brindar una explicacién de la situacion.

La encuesta EFARS, a pesar de haber avanzado en una linea de
base de factores ambientales de riesgo sin precedentes en el pais, ain
no fue actualizada por las siguientes gestiones publicas en materia de
salud y control de la contaminacién para la cuenca. En otras palabras,
no sabemos qué impactos han tenido en la poblacién las intervencio-
nes en materia de control de la contaminacién, obras de infraestruc-
tura y programas de salud y vivienda implementados. Una aproxima-
cién etnografica a las percepciones de los habitantes de Inflamable ya
relocalizados, al proceso de relocalizacién actual y a la evaluacién in-
tegral de salud implementada nos permitira apreciar algunos de esos
impactos.

GESTIONAR LOS RIESGOS: RELOCALIZACIONES Y VIGILANCIA
EPIDEMIOLOGICA COMO POLITICAS DE VIVIENDA Y SALUD

PARA LAS VILLAS Y ASENTAMIENTOS PRECARIOS EN LA CUENCA
MATANZA RIACHUELO

Entre los afios 2001 y 2003, se suscitan dos escapes de gas mercaptano
que causaron la hospitalizaciéon de alumnos y maestras de dos escue-
las de Dock Sud en las cercanias del polo petroquimico. Después de
estos episodios y por iniciativa del entonces Secretario de Ambiente
del municipio de Avellaneda, otros organismos estatales y privados en
colaboracién con la Agencia de Cooperacién del Japén (JICA), se llevo
adelante el primer relevamiento de industrias del polo petroquimico y
un monitoreo de calidad de aire para detectar gases téxicos®. Debido

8 La primera refineria de petréleo de Shell se instal6 alli en 1931. Existen ademas
otra refineria de petréleo (DAPSA), tres plantas de almacenamiento de combusti-
bles y derivados del petréleo (Petrobras, YPF y Petrolera Cono Sur), varias plantas
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a los resultados del monitoreo y por presién de activistas ambientales
en Dock Sud, se realiz6 el primer estudio epidemiolégico a nifios de
Villa Inflamable, pues como sefnal6 un vecino: “si estamos respirando
tantos gases téxicos quiero saber como estan mis pulmones”.

En ese primer estudio epidemiolégico llamado JICA II (2003) se
compard una muestra de nifios de 7 a 11 afios de Villa Inflamable con
otra poblacién de control (Villa Corina) de caracteristicas socio-eco-
némicas similares pero con niveles méas bajos de exposiciéon a la acti-
vidad industrial. El estudio muestra que en ambas comunidades los
nifos estan expuestos al cromo (conocido cancerigeno listado como
un “peligroso contaminante del aire” por la Agencia de Proteccién
Ambiental de los Estados Unidos), benceno (un conocido cancerige-
no para el cual no existen umbrales seguros de exposicién) y tolue-
no. Pero es el plomo, “la madre de todos los venenos industriales... la
toxina industrial paradigmatica causante de enfermedad ambiental”
(Markowitz y Rosner, 2002: 137), lo que diferencia a los nifios de In-
flamable. El 50% de los niflos analizados tiene niveles de plomo en
sangre mas altos que lo normal® (contra un 17,16% en la poblacién de
control). El estudio sefiala un porcentaje alto (y estadisticamente sig-
nificativo) de coeficientes intelectuales bajos entre los nifios de Villa
Inflamable y un porcentaje més alto (también significativo) de proble-
mas respiratorios, de alergias, neurolégicos y de conducta (JICA II en
Auyero y Swistun, 2008: 79).

Si bien para muchos técnicos y especialistas en temas de salud y
ambiente los resultados del estudio fueron suficientes para demostrar
la necesidad urgente de intervenir especificamente a nivel de control
ambiental y de la elaboracién de un programa de salud y relocaliza-
cién para la poblacién, empleados y representantes de las empresas
del polo —al igual que varios funcionarios publicos-, desacreditaron
los resultados del estudio y consideraron “que los chicos de Inflama-
ble se enfermaban porque sus madres los descuidaban, y los dejaban

que almacenan productos quimicos (TAGSA, Antivari, Dow Quimica, Solvay Indupa,
Materia, Orvol, Cooperativa VDB y Pamsa), una planta que fabrica productos qui-
micos (Meranol), una incineradora de residuos peligrosos (Tri-Eco), celdas antiguas
del relleno sanitario CEAMSE, una terminal de containers (Exolgan) y una planta
termoeléctrica (Central Dock Sud). Las refinerias de petréleo cotidianamente liberan
cantidades importantes de diéxido de azufre, componentes organicos volétiles, ma-
terial particulado, 6xidos de nitrégeno, y monéxido de carbono. Las incineradoras
emiten dioxinas y metales y los rellenos sanitarios, metano entre otros gases. Estos
contaminantes forman el nivel base de ozono y neblina. Para datos detallados sobre
la calidad del aire en Dock Sud, véase JICA 2001.

9 Diez microgramos de plomo por decilitro en sangre (10 mg/dl) es lo que se consi-
deraba normal (tolerable) para un nifio en el 2003, actualmente la OMS, por nuevos
estudios, bajé este valor baj6 a 5 mg/dl.
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jugar en los banados y lagunas; las enfermedades detectadas eran
iguales que en otro lugar donde habia pobreza”!®. El paradigma de la
“negacién y la culpabilizacion de la victima” no es exclusivo de los que
detentan el poder industrial (Auyero y Swistun, 2008) sino también
del modelo de salud como “estilo de vida” que la medicina emplea
al evaluar las conductas de sus pacientes descontextualizadas de su
entorno ambiental.

No fue sino hasta el afno 2006 que se empieza a encauzar algin
tipo de politica ambiental para la cuenca debido a la presién publica
ejercida por algunas organizaciones: Fundacién Ambiente y Recursos
Naturales (FARN), Greenpeace, Asociacién Vecinos de La Boca (AVLB),
Asociacién Ciudadana por los Derechos Humanos (ACDH) y Centro de
Estudios Legales y Sociales (CELS). Desde el afio 2002, estas asociacio-
nes acompariaban informes de la Defensoria del Pueblo de la Nacién
sobre la situacién socioambiental en la cuenca Matanza Riachuelo y
en Villa Inflamable!'. Dichas organizaciones también accionaron, jun-
to a importantes estudios de abogados, la demanda judicial iniciada
en el ano 2004 por dafos y perjuicios por la contaminacién causada
por las empresas del polo a médicos y familias de Villa Inflamable, la
mayoria de ellos participantes del estudio JICA II (2003).

El “caso Mendoza”, como fue denominado por el apellido de la
primera demandante, instaura un nuevo escenario judicial para diri-
mir conflictos ambientales sin antecedentes en el pais. Entre los afios
2006 y 2008, la estrenada Autoridad de Cuenca Matanza Riachuelo
-sin presupuesto independiente para la ejecucién de programas- ela-
boré un Plan de Accién conjunta para la adecuaciéon ambiental del
polo petroquimico en respuesta a una resolucién de la Corte Supre-
ma de Justicia. El objetivo del plan era reducir el riesgo ambiental
en el area provocado por la convivencia de depdsitos quimicos y de
combustibles, destilerias de petréleo y poblacién. El plan incluia la
relocalizacién de algunas empresas quimicas que ocupaban tierras
portuarias hacia otros puertos de la Provincia de Buenos Aires y la
relocalizacién de Villa Inflamable entre otras acciones.

Después de ser declarada Villa Inflamable como “zona de emer-
gencia ambiental”, la Direccién de Salud Ambiental en conjunto con

10 Paraunestudio detallado delos efectos de la “negacién social dela contaminacién”,
véase Auyero y Swistun (2008b: 94-116).

11 El conflicto internacional (Argentina-Uruguay-Finlandia) por la instalacién de
las pasteras Botnia en la margen uruguaya del rio Uruguay y que impactaria en la
ciudad balnearia de Gualeguaycht (Provincia de Entre Rios, Argentina), coadyuvo a
instalar en el 2006 las problematicas ambientales de la cuenca Matanza Riachuelo en
la agenda publica argentina.
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el Componente de participacion social del Plan de Saneamiento, lle-
varon adelante en la villa un programa de fortalecimiento nutricional
para todas las familias y la entrega de bidones de agua potable ya que
estudios de la calidad del agua que llegaba por la red demostraron que
no era apta para consumo, ya que era distribuida por conexiones clan-
destinas entre rellenos de basura y desechos téxicos instaladas por los
mismos habitantes. A partir de los resultados del estudio epidemio-
légico JICA II, las médicas toxic6logas consultadas recomendaban el
desarrollo de un programa de refuerzo nutricional para disminuir el
ingreso y los efectos de los téxicos ambientales en el cuerpo hasta
tanto se llevara a cabo el proyecto de relocalizacion de las familias a
lugares no expuestos a la contaminacién industrial.

En 2006 se firma el Convenio marco para el cumplimiento del
plan de urbanizacién de villas y asentamientos precarios en riesgo
ambiental de la cuenca Matanza Riachuelo, el cual fue un anexo al ya
existente Plan Federal de Viviendas (primera etapa) aplicado a todo
el pais. El mismo vino a servir al déficit habitacional de la cuenca
calculado en 10.745 familias, especialmente para los asentamientos
maés precarios sin acceso a la red de agua segura, cloacas y el resto de
la infraestructura urbana'? y fue el marco para avanzar en el proyecto
de relocalizacion (el primero) de Villa Inflamable, que incluia a 670
familias segtin un censo municipal del 2004. La Secretaria de Obras
Publicas del municipio de Avellaneda comienza una busqueda de te-
rrenos disponibles para la relocalizacién y propone cinco posibles
alternativas en el partido de Avellaneda, algunos de ellos alejados y
otros cercanos al polo. Como parte del mismo proyecto la Secretaria
de Ambiente y Desarrollo Sustentable que se constituia como Auto-
ridad de la Cuenca Matanza Riachuelo (ACUMAR) elaboraba el plan
de Adecuacién Ambiental para el polo petroquimico de Dock Sud que
contemplaba que las empresas del polo que no fueran relocalizadas
deberian aportar fondos a un fideicomiso ambiental que iba a permi-
tir la remediacién de los terrenos de la villa, el desarrollo del proceso
APELL del Programa de las Naciones Unidas para el Medio Ambiente
(Awearness and Preparation for Emergencies at Local Level) y un se-
guimiento epidemiolégico a la poblacién que iba a ser relocalizada.
En julio del 2008 la gestién nacional que llevaba adelante el proceso
se “cae”, el proyecto se abandona en los términos en los que habia
sido formulado, al mismo tiempo que el municipio no se ve en la obli-
gacién de continuarlo. Aun la esperada “continuidad en las politicas
publicas” que el proceso judicial venia a instaurar era demasiado in-

12 Para un estudio socio-histérico de las politicas de habitat en el area que incluye a
la cuenca Matanza Riachuelo, véase Rodriguez, Di Virgilio et al. (2007).
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cipiente para revertir los efectos de la discontinuidad de autoridades
politicas'. En este periodo de la gestién ambiental de la ACUMAR
existia un consenso claro en que para mejorar la calidad de vida de los
habitantes de la villa habia que reducir sus niveles de exposicion a la
actividad industrial relocalizandolos.

Luego de este periodo, ya con la sentencia de la Corte y la de-
signacion de un Juez de Primera Instancia como veedor de la ejecu-
cién del plan de saneamiento, se propuso en audiencia publica ante
la Corte en septiembre del 2010 como segundo proyecto “solucién a la
problematica de Inflamable” —y contrariamente al plan anterior- la
urbanizacién in situ de la Villa Inflamable argumentando “el arrai-
go de la poblacién al lugar ademas de la falta de terrenos munici-
pales disponibles”. También se anuncié para esa fecha un proyecto
de ampliacién de la zona portuaria, que seria convertida en un area
logistica para containeres y depdsitos de combustibles para abastecer
las necesidades energéticas de las centrales termoeléctricas del Area
Metropolitana de Buenos Aires. Los habitantes de Inflamable no fue-
ron consultados en la formulacién de este proyecto de urbanizacién y
ampliacién del puerto industrial con el que continuarian conviviendo
y que caus6 probados dafios a su salud (JICA II), es decir, no se con-
sideré que su punto de vista fuera necesario para definir el desarrollo
del mismo. Como sefala Merlinsky (2011b), los sujetos demandantes
no se han podido expresar: si bien son parte de un “caso colectivo” no
se han constituido en “actor colectivo”. En los préximos apartados
nos detendremos en su lucha “para ser escuchados”.

A partir del estudio JICA y a pesar de los esfuerzos, las interven-
ciones en salud para los habitantes de Villa Inflamable y el resto de la
cuenca han sido discontinuas y confusas. En Inflamable, muchas son
las mamaés que relatan: “nos venian a sacar sangre, después no nos
daban los resultados o nos decian que no me preocupara que no tenia
nada, cuando yo sabia que mi hijo tenia plomo en sangre por el estu-
dio de los japoneses... la verdad no entiendo”. En adicién a la incer-
tidumbre inherente a los estudios epidemiolégicos en lo que respecta
a determinar causa-efecto (Brown, 1991), estas (des)intervenciones
estatales o privadas amplificaron en ocasiones las dudas personales

13 Del 2006 al 2008 las autoridades de la Secretaria de Ambiente y Desarrollo
Sustentable que conforma la Autoridad de Cuenca provenian en su mayoria de la
Fundacién Centro de Estudios en Derechos Humanos y Ambiente (CEDHA), que le
impuso un cariz mucho més participativo ala gestién de politicas publicas ambientales
que luego no se continué. Este periodo de la gestion en materia ambiental, en el cual
la autora estuvo involucrada como “experta nativa” en la formulacién y coordinacién
de programas para el polo petroquimico entre otras tareas, merece una etnografia
del disefio de politicas publicas ambientales que exceden el marco de este trabajo.
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sobre los efectos de la contaminacién y el tiempo de espera por “el
verdadero estudio y tratamiento” que evidenciara que realmente la
situacion de salud de sus hijos estaba “en la agenda publica”.

Después del estudio EFARS 2008, y con el recambio de una ges-
tién publica en el Ministerio de Salud y en la ACUMAR entre junio
y agosto del 2010 se desarrollé el Estudio de Nutricién, Desarrollo
Psicomotriz y Analisis Toxicolégico (ENUDPAT) (GCBA, 2010), para
conocer el estado de salud de los nifios menores de 6 afios de la cuenca
Matanza Riachuelo, y estimar la prevalencia de t6xicos ambientales
en sangre y orina a partir de una muestra de nifios de los catorce mu-
nicipios que conforman la cuenca. El equipo de desarrollo nutricional
relevo el peso y la talla de los nifios y formulé preguntas sobre héabitos
nutricionales. Por su parte, el equipo de desarrollo psicomotor rea-
liz6 la Prueba Nacional de Pesquisa (PRUNAPE) para la evaluacién
de las areas de lenguaje, sociabilidad y motricidad fina y gruesa, y el
equipo de toxicologia realizo el test Lead Care para estimar la presen-
cia de plomo en sangre. Ante resultados de dudosa interpretacion, se
tomaron también una muestra de sangre para su posterior analisis de
laboratorio, y muestras de orina de nifios desde 3 y hasta 6 afios para
evaluar la presencia de otros toxicos ambientales (cromo, arsénico,
mercurio, acido transmucénico -bioindicador de exposicién a ben-
ceno-y orto cresol —bioindicador de exposicién a tolueno-). Desafor-
tunadamente, los resultados globales y las conclusiones del estudio
para toda la cuenca no estan disponibles todavia, pero a partir de un
pedido realizado por vecinos de Inflamable a la ACUMAR (2011), se
pudo acceder a los resultados del estudio en el municipio de Avellane-
da. El informe elaborado por la Secretaria de Salud municipal senala
que de los 18 nifos estudiados, 6 tuvieron algin tipo de alteracién en
los dosajes de contaminantes quimicos y 7 —de los cuales 3 viven en
Inflamable- no pasaron la evaluacion psicomotriz, quedando en tra-
tamiento. El informe también cita otros programas y acciones como
desparasitaciones masivas a nifios de entre 2 y 4 afios de edad, dado
que estudios de suelo realizados en el aiio 2006 arrojaron que casi el
60% de las muestras contenian geohelmintos.

Como fuera senalado por los resultados del estudio EFARS 2008,
los riesgos ambientales suelen actuar simultidneamente, siendo sus
efectos exacerbados por las condiciones sociales y econémicas adver-
sas, especialmente la pobreza y la malnutriciéon. Teniendo en cuenta
que la respuesta a los agentes ambientales puede diferir en una misma
poblacién, es decir, que existen personas maés susceptibles que otras
(por ejemplo, se reconoce mayor vulnerabilidad en los nifios y en las
mujeres en edad reproductiva), actualmente la Direcciéon de Salud
Ambiental de la ACUMAR esté llevando a cabo de mayo a octubre del
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2012 otro estudio, el EISAR: Evaluacién Integral de Salud en Areas
de Riesgo. Las areas de riesgo consideradas son la Villa Inflamable y
la Villa 21-24 en la ciudad de Buenos Aires, que coinciden en su con-
dicién de ser las poblaciones mas numerosas en proceso de relocali-
zaciéon en la cuenca. Durante la reunién de lanzamiento del estudio
en una asociacion vecinal del barrio, se explicitaron los objetivos del
mismo y ante la pregunta de una mama acerca de si les iban a dar los
resultados de plomo y anemia, los médicos respondieron que como se
usarian “laboratorios portatiles”, se entregarian en el momento pero
que los resultados globales que reflejen el estado de salud de toda la
poblacion “se van a entregar al juez y él decidira si se publican, ya que
este estudio se realiza porque es un pedido de la Corte como parte del
Plan Sanitario de Emergencia”. Esa fue la misma respuesta que recibi
luego de haber planteado también la misma pregunta en una charla
brindada a los equipos de investigacién involucrados en el proyecto.
Pocos vecinos niegan la necesidad de realizar esta evaluacién integral
de salud a toda la poblacién de Inflamable, pero dado que no han
participado en su formulacién y tampoco saben si van a poder tener
acceso a los resultados globales del estudio “sospechan” que este sea
“un estudio més como todos los otros” realizados anteriormente y que
en medio de los anuncios oficiales de una tercera propuesta de proyecto
de relocalizacion en terrenos de una empresa de logistica a orillas del
Riachuelo y vecina a Villa Tranquila e Isla Maciel (Avellaneda) “sirva
para mantenernos entretenidos y saber quienes somos mientras avan-
zan con el lugar a donde nos quieren llevar”.

“Somos como un ejercito de 200 profesionales que vamos a cen-
sar y georreferenciar a toda Inflamable muy rapido, y espero que
todo salga muy bien, para poder hacerse los anélisis deben firmar un
consentimiento informado”, me remarcé una de los coordinadoras
del estudio, ilustrando lo que es la biopolitica, “el modo en que [...]
la practica gubernamental ha intentado racionalizar aquellos fené-
menos planteados por un conjunto de seres vivos, constituidos en
poblacién: problemas relativos a la salud, la higiene, la natalidad, la
longevidad, las razas” (Foucault, 1990: 119). El caracter no anénimo
del estudio —aunque haya sido anunciado como anénimo en la prensa
escrita— influencié en que muchas familias decidieran no participar
aun queriendo conocer el estado de salud de sus hijos. Algunas de
ellas consideraban la firma del consentimiento informado como “su
sentencia de muerte”, ya que pensaban que firmaban que aceptaban
relocalizarse a los terrenos propuestos por el municipio, al mismo
tiempo que otras querian hacerse los estudios —como la autora de este
articulo- y no pudieron porque “no entraban en el rango de edad”.
Desde la percepcién de riesgos, intervenciones como la relocaliza-
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cién y los estudios epidemiolégicos, son percibidos como amenazas
“a perder lo tinico que tengo si se demuestra que estoy contaminado”
en tensién con la oportunidad de hacer realidad el derecho “a una
mejor calidad de vida para mis hijos si nos relocalizan y accedemos
a un tratamiento”. Para los habitantes del barrio San Blas en la Villa
21-24 a orillas del Riachuelo como para los de Villa Inflamable en
el polo petroquimico, la relocalizacién también es vivida como un
desplazamiento de los riesgos del rio contaminado o de las industrias
contaminantes a la figura del habitante de la villa. En la esfera publi-
ca, ellos son percibidos invertidamente como responsables/culpables
en parte del dafio ambiental causado al rio porque lo contaminan
y construyen en su orilla —en el caso del barrio San Blas—- o como
obstéculos al desarrollo industrial —en el polo-, como lo reflejan las
Resoluciones del 22 de febrero, 28 de marzo y 27 de abril del 2011
caratuladas “ACUMAR s/limpieza de margenes del rio” (Juzgado Fe-
deral de Quilmes N° 9, 2011).

El recurso de agentes estatales a la figura del juez como actor le-
gitimante de “la confidencialidad de los resultados” de este “operativo
de salud” y la rapidez solicitada por €l para desarrollar el estudio, se
antepusieron a la necesidad vital de los habitantes de Inflamable de
co-desarrollar y co-gestionar el estudio para ejercer su derecho a la
salud. Esos “co” materializados en la practica de una gestién publica
participativa y decisional pero no apropiada por una politica especta-
culo —expresioén de la democracia imagenética— (Acselrad, 2006)'* son
percibidos por los organismos estatales como antagénicos a la eficacia
y eficiencia al disefiar e implementar el estudio EISAR, cuyo marco
es el del paradigma racional de la politica en salud ambiental, en el
cual la ciencia y la tecnologia resolverian los problemas de salud sin
interferencia de otros intereses!>.

14 Inspirado en el modelo de democracia post-consensual de Jacques Ranciere, con
el término imagenético (Acselrad, 2006: 238), se refiere a la practica de construccién
de consensos ficticios en consejos o foros que “se vuelven cada vez mas participativos
en su composicién, al mismo tiempo que se vuelven menos decisionales en sus
temas y mas factibles de apropiaciéon por una politica-espectaculo”, en la cual los
sujetos se transforman en “socios” y se diluyen las responsabilidades bajo una
aparente estabilidad lograda por medio de consensos simbélicos. “La voluntad de
indiferenciacién social interna de estos espacios de cogestién tiende asi a favorecer
el desarrollo de una democracia imagenética”.

15 Al momento de terminar este articulo, el juez de Primera Instancia Dr. Luis
Armella, veedor de la ejecucion de la “causa Mendoza” fue separado de su cargo
por pruebas de irregularidades en su mandato. En <http://www.infobae.com/
notas/680010-El-juez-federal-LuisRodriguez-estara-a-cargo-de-la-causa-contra-
Armella.html> acceso 7 de noviembre de 2012.
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JUSTICIA AMBIENTAL. LA LUCHA POR EL DERECHO A SABER Y
PARTICIPAR EN LA FORMULACION DE LAS POLITICAS AMBIENTALES
Diversas organizaciones de la sociedad civil denunciaron sistemati-
camente desde el afio 2002 la situacién de degradacién ambiental y
necesidades basicas insatisfechas en la cuenca. En junio del 2006, la
Corte Suprema de Justicia de la Nacién instituye a la Defensoria del
Pueblo de la Nacién, la Asociacién Ciudadana por los Derechos Hu-
manos (ACDH), la Asociacién de Vecinos de La Boca (AVLB), el Cen-
tro de Estudios Legales y Sociales (CELS), la Fundaciéon Ambiente y
Recursos Naturales (FARN) y Greenpeace Argentina como “terceras
partes en la causa” constituidas en el Cuerpo Colegiado y convirtién-
dose en monitores del proceso judicial y social que implica la ejecu-
cién de Plan de Saneamiento. Asi, el “acceso directo” a la justicia en
el “caso Mendoza” se redujo a un grupo de actores que no llegan a dar
cuenta de todas las problematicas sociales que la ejecucién de la causa
conlleva para la vida cotidiana de los habitantes en distintos puntos
del territorio.

Como también sefialan otros investigadores (Merlinsky, 2011a),
el proceso de judicializacién de la causa Matanza Riachuelo ha dado
lugar al aumento de la influencia de juristas en el rol de expertos en
temas ambientales y por lo tanto con legitima autoridad para la de-
finicién de cuestiones relacionadas al saneamiento. Esta definicién a
priori de un campo de voces autorizadas tiene consecuencias concre-
tas para el reclamo de “hacerse oir” de los que estidn en mayor situa-
cién de vulnerabilidad socio-ambiental y para quienes supuestamente
son disefiadas las politicas en materia de vivienda y salud. En este
campo politico judicializado, la accién que logra influencia sobre el
sistema politico en el sentido de su transformacién, requiere de una
alianza entre movimientos nativos (basados en asociaciones auténo-
mas y locales) y grupos de interés profesional y/u ONGs, que permiti-
ria la introduccién de un grupo excluido en el sistema de organizacién
politica. Los habitantes mas activos de Inflamable han comprendido
que si no se alian con grupos de interés profesionales y activistas, en
este caso organizaciones profesionales de abogados, dificilmente sus
demandas puedan llegar a plasmarse en una “politica a medida de sus
necesidades”. Al mismo tiempo necesitan una “traduccién” del 1éxico
legal al lego, lo que requiere un doble esfuerzo en la medida en que
entre el funcionario publico y los habitantes demandantes, también
existe bajo esta coyuntura la presencia y la voluntad de un juez.

A partir de la ejecucién municipal de una resolucién judicial que
prohibe a vecinos de Villa Inflamable el ingreso de materiales para la
construccion, un grupo de vecinos, comenzé a organizar una comi-
sién directiva por la salud y vivienda dignas, en respuesta a considerar
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que el tercer proyecto de relocalizacion elaborado sin su consentimien-
to tendia mas a vulnerar sus derechos que a garantizarlos, como un
vecino expresé en una de las reuniones:

“Primero fue con el tema del agua, empezaron a venir los bidones con
los precintos fallados y las etiquetas con fecha vencidos, ahora con la
relocalizacién, nos quieren sacar, ¢y después qué? ¢A quién le vamos a
ir a reclamar por un estudio o un tratamiento para sacarnos el plomo?
Todo lo tenemos que lograr antes de irnos, sino después no vamos a te-
ner derecho de nada cuando vengan mas industrias...” (Vecino miem-
bro de la comisién directiva, 6 de mayo del 2012).

La expresion “todo” también es indicativa de c6mo se experimentan
integralmente las problemaéticas de salud y vivienda en contextos de
pobreza urbana. La cita refleja también de qué modo el proyecto de
relocalizacion es percibido como una amenaza antes que una solucién
a la problematica de riesgo ambiental en la que viven. En el préximo
apartado se amplian las conceptualizaciones de riesgo sobre la relo-
calizacién y la salud que poseen los vecinos de Villa Inflamable y que
son fundadas en parte por la forma en que las politicas de vivienda y
salud vienen siendo disefiadas e implementadas.

En conjunto con una ONG que trabaja en acceso a la justicia, los
habitantes de Villa Inflamable elaboraron —entre otros escritos judi-
ciales— una “solicitud de medida cautelar de no innovar” ante el tercer
proyecto de relocalizacién elaborado por la ACUMAR y el municipio
de Avellaneda hasta que determinadas condiciones de participacion
publica reconocidas en la sentencia de la Corte Suprema y en pactos
internacionales como el de Costa Rica sobre la garantia de los dere-
chos sociales y culturales en procesos de relocalizacién sean garanti-
zados. Ese escrito y otros posteriores sirvieron para visibilizar a Villla
Inflamable, “la inscripcién de un problema, no se agota en las posibles
interpretaciones sobre lo que constituye el/los puntos de pasaje obli-
gatorios, la misma debe vehiculizarse por medio de un dispositivo, es
decir cuando una entidad se materializa en un signo, en un archivo,
en un documento, en un trozo de papel, en una huella y este dltimo
colectiviza un tipo particular de visién, en la medida en que escenifica
aquello que representa” (Latour, 1990: 19).

Las resoluciones judiciales de primera instancia en torno al “caso
Mendoza” en lo referente a la relocalizaciéon de poblacién tanto como
los proyectos elaborados por el gobierno local para Villa Inflamable,
dejan entrever conceptualizaciones estigmatizantes y homogeneizan-
tes hacia los pobladores de las villas de la ciudad. Se los representa
desde la mirada de la justicia penal como “intrusiones, invasiones y
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obstéaculos sobre las margenes del camino de sirga del rio a liberar”
(Juzgado Federal de Quilmes, 2011), imagenes que justifican desalojos
compulsivos como los hubo en la margen del Riachuelo en la Ciudad
de Buenos Aires y en algunos municipios del conurbano. Cargan con
el estigma de “que sus casas y desechos ensucian los bordes del rio”
aunque ellos sientan irreversiblemente “que la situaciéon de contami-
nacién del Riachuelo es la que los enferma”.

En las dltimas audiencias publicas celebradas durante el mes de
octubre 2012 en el recinto de la Corte Suprema de Justicia para eva-
luar los avances del plan de saneamiento se hicieron presentes los
municipios, asi como vecinos de villas y asentamientos en proceso
de relocalizacién, entre ellos algunos vecinos de Villa Inflamable y
la Villa 21-24. Los mismos expresaron su desacuerdo con la falta de
participacion en el proceso de relocalizacién a través de pancartas,
cantos y demostraciones de ira y enojo en reaccién a las declaraciones
del intendente municipal de Avellaneda acerca de “que todos los habi-
tantes de Inflamable estan de acuerdo con mudarse a Villa Tranquila
y los terrenos de Exologistica y contamos con el apoyo de algunas
organizaciones”.

En un proceso judicial en curso y de larga duracién (Lorenzetti,
2008, citado en Merlinsky, 2011a) y aunque todavia el proyecto de re-
localizaciéon no se haya desarrollado completamente por presion de
los vecinos y otras organizaciones entre otros factores politicos, atin es
apresurado aseverar que las asociaciones de los vecinos de Villa Infla-
mable logradas con otros grupos profesionales “que usan y amplian el
discurso publico y los espacios publicos para el discurso, sean la dife-
rencia” (Cohen y Arato, citado en Merlinsky, 2011a), para el cambio de
direccién hacia una formulacién “participativa decisiva” sobre las po-
liticas en materia de salud y vivienda en la cuenca Matanza Riachuelo.

“UNA VIVIENDA NO ES TODO”: OTRAS PERIFERIAS EN LA CIUDAD

PARA VILLA INFLAMABLE

De acuerdo con las ultimas estadisticas disponibles, en el afio 2009
habia 1.230 familias en Inflamable (ACUMAR, 2011). Es una pobla-
cién relativamente nueva y el 75% de los residentes ha estado viviendo
en el area desde hace menos de quince afios. Aunque no hay un dato
exacto, las autoridades municipales, los lideres comunitarios y la gen-
te que vive y trabaja en la zona —en el polo petroquimico, en la escuela
y en la unidad sanitaria— dicen que en la década pasada la poblacién
aument6 por lo menos cuatro veces (crecimiento alimentado por la
erradicacién de villas en la Ciudad de Buenos Aires y por la inmi-
gracién de provincias y paises préximos —Pert, Bolivia y Paraguay-).
Ciertas diferencias internas dividen sutilmente a Villa Inflamable en
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cuatro sectores: el “barrio Porst” —por el apellido de uno de sus pri-
meros habitantes—, el barrio “Danubio”, “el Tridngulo” y “la Villa o el
Bajo”. El barrio Porst —también conocido por sus habitantes como
“la burbuja” o “estas cuatro manzanas”-, estd habitado por antiguos
residentes de clase media baja, en su mayoria propietarios que viven
justo en frente de la empresa mas importante del polo. En barrio Porst
se ubican la escuela local, la unidad sanitaria y la parroquia. El barrio
Danubio esta a sélo tres cuadras del niucleo més antiguo, también en
frente del polo, pero formado por un grupo de 22 familias que viven
en casas modestas justo debajo de la linea de alta tensién instalada
en 1999. Los residentes de barrio Porst y el Danubio definen al resto
de la comunidad como “la Villita” o “el Tridngulo” y “el Bajo” o “la Vi-
lla”. Estos sectores estan habitados por contados residentes antiguos
y una mayoria de familias de bajos recursos —-la mayoria de los cuales
llegaron en las dos décadas pasadas— viviendo en casas consolidadas
de material y otras precarias, algunas de ellas son ranchos —casillas de
chapa, madera y cartén- ubicados en medio de los bafiados.

Estas diferencias hacia el interior de Villa Inflamable son y no
son al mismo tiempo tenidas en cuenta por los funcionarios publicos
a la hora de definir intervenciones para responder a la manda judicial
de mejorar la calidad de vida, son tenidas en cuenta de una manera
obtusa cuando el segundo proyecto de relocalizacién-urbanizacion in
situ plantea el corrimiento de la mayor parte de la villa -todo menos
el Barrio Porst- hacia los terrenos lindantes a la autopista Buenos
Aires-La Plata y los rellenos del CEAMSE para construir alli sobre te-
rrenos contaminados un plan de vivienda social, y para dejar al Barrio
Porst frentista al polo e instalar en los terrenos liberados un parque
industrial como fue anunciado por distintas autoridades del gobierno
local y nacional; “el titulo de propiedad parece que nos hace inmunes
ala contaminacion”, me dijo una vecina de barrio Porst. Otros vecinos
sefialan que ese proyecto “es un chiste hacia nosotros, quieren hacer
negocio con nuestras tierras, se creen que somos tontos”. Las diferen-
cias tal como son percibidas por los vecinos no son tomadas en cuenta
por el gobierno local y nacional que consideran que es mas facil el
desarrollo de un complejo habitacional en un solo terreno, aseveran-
do que “todas las familias quieren ir juntas y cerca por el arraigo que
sienten en Inflamable”, como aparece en los proyectos formulados y
como me fue expresado por un arquitecto de ACUMAR, o al prohibir
la entrada de materiales para la construccién, que fue la forma que
los agentes estatales y judiciales encontraron “para frenar el ingreso
de mas familias en Inflamable”, pero que tuvo consecuencias terribles
para familias que pasaron inviernos casi a la intemperie o en el agua
por no poder terminar o arreglar los contrapisos de sus casas. Esta
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mirada homogeneizadora no provoca mas que la resistencia y pro-
testa ante el desarrollo del proceso —deseado, sofiado y esperado por
muchos- y en un sentido profundo no hace mas que garantizar, ain
a pesar de las mejores intenciones, la reproduccién de la incertidum-
bre y la confusion téxica (Auyero y Swistun, 2008a) en la que estdn
inmersos los habitantes de Villa Inflamable y muchos en la cuenca al
no poder decidir su futuro, como lo expres6 una habitante del barrio
Porst, “es toda esta situacion de incertidumbre la que nos enferma.”

Diversos estudios sobre poblaciones relocalizadas (Bartolomé,
1986) demuestran que las redes sociales de supervivencia y ayuda mu-
tua en estos barrios deben ser estudiadas con los mismos habitantes
antes de iniciar cualquier proceso de relocalizacién, dificilmente todo
un barrio completo sea la red social de soporte para un individuo y/o
familia que justifique relocalizarlos a todos juntos.

El segundo proyecto de relocalizacién mencionado mas arriba
tanto como el tercer proyecto de relocalizaciéon que propone la relo-
calizacién de la familias —sin las de barrio Porst- en predios de una
empresa a la vera del contaminado Riachuelo y adyacente a la Villa
Tranquila y la Isla Maciel en el partido de Avellaneda generaron resis-
tencias y propuestas alternativas por parte de los vecinos de Inflama-
ble tanto como de los barrios receptores. Ellos argumentan que dife-
rencias histoéricas entre equipos de futbol tornarian “la vida imposible
todos los dias alli, y se agarrarian a los tiros cada vez que haya un
partido”, ademaés de “que el Riachuelo esta todo contaminado. ¢Cémo
nos van a llevar ahi, nos estan tomando el pelo? Ahi los chicos no se
van a curar porque por mas de que tengas una casa, el olor es insopor-
table”. Se encuentran en la espera incierta de un dafio a la salud cau-
sado por la contaminacién o de perder la vida por un enfrentamiento
fruto de la inseguridad de la violencia urbana, como sefala Auyero
(2012), la violencia urbana interpersonal y la ambiental se empiezan
a constituir como la base encadenada de la desigualdad estructural en
nuestras ciudades. Las 25 familias de Inflamable con hijos con plo-
mo en sangre y otros problemas de salud que fueron relocalizadas en
2007 en un complejo habitacional en Wilde, también sefialaron que
la violencia interpersonal causada por la “mezcla” de vecinos prove-
nientes de barrios diferentes torné la vida cotidiana “peligrosa”, por lo
cual algunas de ellas volvieron a Inflamable, ya que también al nuevo
barrio le faltaban gas y cloacas, lo que provocaba que “cada vez que
llovia estdbamos rodeados de agua”'®. Por otro lado, los vecinos de

16 Vecinos de otros barrios relocalizados también sefialan la falta de terminacion de
sus viviendas y de infraestructura urbana completa en los barrios a los cuales fueron
relocalizados. El aumento de la violencia interpersonal, asi como el aumento de la
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los barrios receptores de la Isla Maciel y Villa Tranquila senalan que
ellos han estado pidiendo esos terrenos desde hace muchos afios para
construir viviendas porque viven hacinados en sus casas.

Los dos ultimos proyectos de relocalizacién se enmarcan en el
paradigma de la negacién de los efectos de la contaminacién indus-
trial y en el creer que para reducir la pobreza estructural los pobres
deben convivir con su fuente de trabajo, como algunas autoridades
me sefnalaron: “hay que hacer como decia el General [Perén]: las fa-
bricas al lado del obrero”, olvidando al mismo tiempo que “el General”
también decia “que hay que actualizarse en relacién a los desarrollos
en el mundo”, como me remarcé una ex funcionaria ambiental. Esta
mirada de la accién publica inclinada a proteger al sujeto del dolor
desplaza la responsabilizacién de los que infringen ese dolor, y es muy
diferente a la mirada de los vecinos sobre las empresas del polo a las
cuales muchos consideran responsables de que las madres de Infla-
mable le pasen el plomo a través del amamantamiento a sus hijos, y
que deben ser partes aportantes de los proyectos de recomposicién del
dafio ambiental, como se preguntan en voz alta algunos habitantes de
Inflamable “por qué no pagan las empresas las casas y los tratamien-
tos y se la llevan siempre de arriba”.

Como respuesta a buscar alternativas a los proyectos planteados
por el Estado, la Comisién de vecinos de Villa Inflamable por la salud
y vivienda dignas, inici6 su propio relevamiento de salud junto a vo-
luntarios de una ONG —cuyos resultados estdn en proceso- y relevé
diez predios, en su mayoria dotados de infraestructura urbana en el
partido de Avellaneda, donde podrian ser relocalizados. Es pertinente
sefialar que otras asociaciones vecinales de barrios que conviven con
industrias o actividades productivas con impacto en la salud a lo largo
del pais también realizaron relevamientos de salud participativos e
iniciaron acciones legales, tales son los casos de las Madres de Itu-
zaingé (Cordoba), la comision de jévenes de Ingeniero White (polo y
puerto de Bahia Blanca, Buenos Aires), las mujeres de la subestacién
Sobral (Ezpeleta, Buenos Aires), las Madres de las Torres (Wilde, Bue-
nos Aires) entre otros. Dichos relevamientos se transforman en una
herramienta de la “epidemiologia popular” para provocar la pérdida
de la inocencia frente a la naturalizacién/negacion de los daiios a la
salud causados por la contaminacién industrial.

La comisién de vecinos de Villa Inflamable pide formar “una
mesa de trabajo con las autoridades locales, ONGs, la Defensoria del

distancia a los servicios y recursos de la ciudad con el consiguiente incremento del
gasto en el transporte, son todos elementos que los hacen dudar de que el cambio de
lugar haya significado un ascenso social o una mejora en su salud.
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Pueblo y la ACUMAR donde poder desarrollar un proyecto conjunto
que satisfaga a la mayoria”, “queremos construir el barrio al que
vayamos como lo hicimos cuando vinimos aca sobre los banados”.
Sus propuestas de “planificacién colaborativa” desafian las concep-
ciones mas comunes sobre la participacién entendida como mera
divulgacién de informacién a los “afectados”. Sus propuestas impli-
can una prdctica reflexiva y critica de la gestion ptiblica en la cual “la
mesa de trabajo” transformada en espacio de poder sirva para de-
rribar prejuicios y mitos de ambos lados, construir confianza sobre
la transparencia de las decisiones tomadas, revalorar conocimiento
local, compartir las dificultades del proceso y construir acuerdos en
base a nuevos valores compartidos, esto es, apreciar “los diferen-
tes puntos de vista” como base para construir un consenso que sea
la herramienta organizadora de las resoluciones. Como sefialamos
en un trabajo anterior (Auyero y Swistun, 2008a, 2008b) son esos
diferentes puntos de vista moldeados por la historia y las précticas
los que constituyen los marcos a través de los cuales se perciben los
problemas ambientales y sus soluciones.

REDUCIR LA INCERTIDUMBRE INCLUYENDO EL PUNTO DE VISTA
DEL “AFECTADO”: HACIA UNA PLANIFICACION PARTICIPATIVA EN
SALUD URBANA PARA LA CUENCA MATANZA RIACHUELO

Las villas, los asentamientos, y otros ntuicleos poblaciones en situa-
cién precaria, estdn asociados, tanto en Argentina como en el resto
del mundo, con riesgos sanitarios y condiciones de vida insalubres;
los daiinos efectos en la salud que la vida alli implica han sido re-
petidamente sefialados, si bien “muy poca investigacién ha sido con-
ducida sobre la salud ambiental [en los slums], especialmente sobre
los riesgos que surgen de la sinergia de multiples toxinas y conta-
minantes en el mismo lugar” (Stillwaggon, 1998). El riesgo presenta
una dimensién a resaltar en estas consideraciones: la incertidumbre
de lo probable, en tal sentido es véalido citar el principio precautorio
en la Declaracién de Rio en junio de 1992 sobre medio ambiente y
desarrollo que sefial6 que “en casos de dafios graves e irreversibles la
ausencia de una certidumbre cientifica absoluta no puede servir de
pretexto para demorar la adopcién de medidas efectivas tendientes
a prevenir la degradacién del medio ambiente” (principio 15). Esa
actual situacion de incertidumbre en la que habitan mayormente los
pobres urbanos y las consecuencias graves para su salud presente y
capacidades futuras —especialmente de nifios y niflas— causadas por
los desarrollos productivos e industriales en nuestra regién, es mu-
chas veces negada en todas sus dimensiones o reapropiada por las
autoridades estatales y otros actores poderosos. Dichas negacién y

312



Débora Alejandra Swistun

reapropiacién minan la posibilidad del acceso a un ambiente sano
para los pobres urbanos.

A través del estudio etnografico de los proyectos de relocalizacién
y las intervenciones en salud en Villa Inflamable a partir de la senten-
cia de la Corte Suprema de Justicia, indagamos en las percepciones
sobre los riesgos ambientales, la politica del saneamiento ambiental
de la Cuenca Matanza Riachuelo con su proyecto de industrializacion
y relocalizacion de villas y asentamientos precarios y advertimos que
el actual disefio y ejecuciéon de programas e intervenciones publicas
en lo atinente a salud y vivienda dirigidas a la poblacién pobre urbana
que habita en situacion de riesgo ambiental, refleja conceptualizacio-
nes sesgadas, contradictorias y ambiguas de lo que significa la salud
en la pobreza urbana. Dichas intervenciones, como en los proyectos
en curso analizados, actian entre la atenuacion y reproduccién (De
Almeida et al., 2008) de la segregacién urbana y la desigualdad am-
biental en la pobreza urbana.

A través de este estudio también reparamos en el hecho de que el
proceso de construccién de politicas publicas en materia ambiental y
sanitaria en la Cuenca Matanza Riachuelo constituye un escenario de
negociacién judicial conflictivo, en el cual existe una tensién entre el
punto de vista del agente publico y el del otro afectado a dichas po-
liticas. En dicho escenario, organizaciones y habitantes informados
promueven la reivindicacion de derechos civiles en torno a la justicia
ambiental y luchan por -y logran con excepciones- la participacion
en la elaboracién de politicas que incluyan sus puntos de vista. La
consideracion del punto de vista del otro afectado en la elaboracién de
dichos programas e intervenciones, es percibida por los agentes esta-
tales como un elemento que se interpone en la efectividad y eficacia en
el disefio y ejecucion de las mismas.

Sobre el proceso actual de relocalizacion de Villa Inflamable or-
denado por la Corte Suprema de Justicia como uno de los fallos sobre
la “causa Mendoza”, ejecutado por el gobierno local y la ACUMAR y
con un seguimiento por parte de un juez de primera instancia, cono-
cimos también que en ningiin momento los afectados a dicha politica
del saneamiento fueron consultados, pues no se habian constituido
como un colectivo de actores “afectados”. El desarrollo de los estudios
epidemiolégicos evidenciaba la falta de participacion deseada y “me-
recida” en el acceso, control y divulgacién de los resultados. Esa falta
de participacion deseada se expresa en dos dimensiones que atravie-
san el campo de la politica publica: por un lado, para los vecinos de las
villas y asentamientos de la cuenca, representa la lucha por constituir-
se como sujeto digno con voz que habita un barrio con una historia
particular y que puede proponer ideas para solucionar su situacion,

313



POBREZA, DESIGUALDAD Y SALUD EN AMERICA LATINA

pero que desafian practicas de gestién politica institucionalizadas; y
por el otro, los agentes publicos consideran, entre otros aspectos, que
pierden la tan ansiada eficacia en la reduccién de la pobreza urbana si
se abren al campo de la participacién publica.

Las técnicas de investigaciéon etnografica empleadas permitie-
ron reconocer, como sefiala Ramirez Hita (2009: 6), que “mientras
que el epidemidlogo alerta sobre una realidad determinada —cdéle-
ra, suicidio, etcétera—, el antropdlogo dira el por qué de lo que esta
aconteciendo en un grupo determinado”. Para el caso analizado ese
por qué no se explica completamente por falta de presupuesto, ya
que son muchos los millones destinados a dichas politicas, sino en
parte por las diferentes conceptualizaciones invertidas y en tensién
sobre los riesgos que los actores practican hacia el ambiente y los
afectados. Sélo una planificaciéon urbana participativa asistida por la
etnografia podria permitir “conocer y analizar la articulacién que se
establece entre representaciones y practicas sociales como elemento
fundamental para poder disefiar politicas y programas de salud efica-
ces y que incidan realmente en cambios de los grupos involucrados,
siempre con el respeto a las formas de entendimiento y significado
de la salud y la enfermedad que tienen los distintos grupos sociales”
(Ramirez Hita, 2009).

Las problematicas medioambientales y de salud asociadas a la
urbanizacién de la cuenca -y en las ciudades de la regién- no son de
facil resolucién y delimitan un escenario en el cual conceptos sobre
los riesgos aceptables, el desarrollo econémico a través de la indus-
trializacién y el respeto a los derechos humanos —como la vivienda
digna en un ambiente sano- se encuentran en tensién y deben ser re-
pactados. El caso analizado —espejo de otros similares en el territorio
latinoamericano- plantea que ademas de que los Estados de la region
debieran desarrollar un control claro y publico de la contaminacién
industrial, al igual que una politica de evaluacién de riesgos tecnolégi-
cos industriales para definir la localizaciéon de nuevas industrias. Para
reducir la desigualdad social —expresada en el lugar habitado, en los
propios cuerpos y en el acceso a la justicia—, también deben garantizar
la participacién de los afectados en la decisién de dénde y como ser
relocalizados, tanto como en la construccién y conocimiento de los re-
sultados de los estudios de salud cuando se demuestran dafios al am-
biente en villas y asentamientos precarios y la salud de sus habitantes.
Tal politica participativa -no imagenética— se torna indispensable en
la medida en que se generen programas que reduzcan finalmente —y
no que reproduzcan o atenden simplemente- la desigualdad ambien-
tal, que constituye una de las bases estructurales de la desigualdad
social en la pobreza urbana.
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