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A b s t r a c t

This article focuses on home care for chro n i c a l l y
ill adults and seniors. Ac c o rding to our thesis,
home care should be understood as a self-care
s y s t e m , and its aim is to guarantee the individ-
u a l ’s social and bodily surv i va l . Home care con-
sists of three are a s , related to illness, the home,
and to life history. Ca re g i v i n g , usually under
w o m e n’s re s p o n s i b i l i t y, is present thro u g h o u t
the history of the illness and the health-seeking
p ro c e s s . The article analyzes these issues in light
of the ageing pro c e s s , the epidemiological c h a n g e s
occurring worl d w i d e , and the urgency to incor-
p o rate this analysis into the heath care re s e a rc h
a g e n d a .

Ca re g i ve r s ; C h ronic Di s e a s e ; Fa m i l y ; Pa t i e n t s

I n t ro d u c c i ó n

Una de las corrientes que gana mayor terre n o
en la discusión de la atención a la enferm e d a d
es el auto-cuidado y el cuidado brindado en el
h o g a r, sobre todo este último en relación con
los enfermos crónicos y los ancianos. El cuida-
do es un término que se ha introducido en el
lenguaje de terapeutas y tra b a j a d o res de la sa-
lud como una especie de recurso ilimitado para
e n f rentar las demandas de atención de este ti-
po de enferm o s, pero que poca reflexión ha ge-
n e rado acerca del sitio que ocupa entre los va s-
tos sistemas médicos existentes en la sociedad. 

El presente trabajo reflexiona acerca de la
p e rtinencia de ubicar el fenómeno del cuidado
en el hogar a enfermos crónicos como parte del
sistema de autoatención. El planteamiento c e n-
t ral es que el cuidado en el hogar es un pro c e s o
d i f e rente al de la automedicación, al incluir ac-
ciones más amplias que este último. Más que
ser conceptualizado como una va riante de és-
t e, el cuidado es un proceso difere n t e. La pre-
sente reflexión teórica deri va tanto de lo re p o r-
tado en la litera t u ra sobre el cuidado como de
los resultados de una investigación etnográfica
s o b re el cuidado que realicé entre 1997 y 2001
en un barrio popular de Gu a d a l a j a ra, México,
s o b re el cuidado a enfermos crónicos. Los in-
f o rmantes fueron nueve mujeres y nueve hom-
b res adultos, ancianos enfermos crónicos y sus
c u i d a d o re s. Siete hombres y 19 mujere s, tam-
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bién adultos y ancianos, eran quienes los cui-
daban. 

El trabajo se divide en cuatro part e s. Pri m e-
ro, se ubica temáticamente la autoatención, el
tipo de conocimiento generado y la pert i n e n-
cia de abrir la discusión a otros pro c e s o s. La se-
gunda parte sitúa el cuidado como parte de un
p roceso más amplio de atención a los enfer-
mos y al mismo tiempo se argumenta sobre la
i m p o rtancia de su estudio. La terc e ra parte de-
s a r rolla las nociones y los argumentos para
conceptualizar al cuidado como un proceso de
autoatención. Fi n a l m e n t e, se discuten algunas
implicaciones empíricas de una propuesta de
esta natura l ez a .

Algunos antecedentes teóricos: 
los sistemas médicos

Hoy día se reconoce la existencia de una plura-
lidad de sistemas de atención a la enferm e d a d
en cualquier sociedad o comunidad del mun-
d o. Dichos sistemas son la biomedicina, las
medicinas altern a t i vas y la autoatención, pre-
sentes en mayor o menor medida en cualquier
contexto espacial como respuesta diagnóstica
y terapéutica a la enfermedad. 

La descripción y explicación de los tres sis-
temas han sido objeto de la sociología y la an-
t ropología médica, pero con un especial énfa-
sis en la biomedicina y las medicinas altern a t i-
va s. Kleinman 1 y Me n é n d ez 2 a f i rmaban hace
más de diez años que poca investigación exis-
tía sobre el funcionamiento de la autoatención
d u rante los años previos a la década de 1980.
El panorama no cambió substancialmente du-
rante los siguientes años. Esta ausencia de in-
terés por el tema resulta paradójico por que
t e ó ricamente se sostiene que la autoatención
“p rimer nivel real de atención a la enferm e d a d”
2 , 3 o que es “la parte central del sistema de aten-
ción a la enfermedad” 1 ( p. 50). 

De acuerdo a lo inve s t i g a d o, el componen-
te más analizado de la autoatención es la auto-
medicación, que se re f i e re esencialmente a la
p re s c ripción y uso de medicamentos, tera p é u-
ticas coadyuvantes como masajes, y tera p i a s
t radicionales como infusiones o cataplasmas.
Sabemos que el hogar es el espacio por exc e-
lencia de la automedicación, ahí se realiza el
diagnóstico de la enfermedad, la selección,
p re s c ripción y administración de medicamen-
tos o tera p i a s, todo antes de acudir a los tera-
p e u t a s. Es parte de la “c a r re ra del enferm o” en

su fase inicial, sobre todo en el momento del
diagnóstico; y la misma es realizada por la mu-
j e r. La automedicación es ampliamente estu-
diada en torno a las enfermedades infecto-
contagiosas y/o la salud materno-infantil. 

Esta tendencia de estudiar la autoatención
c e n t rada en la automedicación debe ampliarse
f rente a las nuevas condiciones sociales y epi-
d e m i o l ó g i c a s. Tres puntos lo justificarían. 

Un o, el casi olvido de otros miembros en-
f e rmos de la familia. Tra d i c i o n a l m e n t e, los ni-
ños y sus madres eran los sujetos de indaga-
ción, lo que respondía a una situación demo-
gráfica y epidemiológica: los niños eran la ma-
yor pro p o rción de la población en la pri m e ra
mitad del siglo XX y quienes más enfermaban y
morían. Condición que se modificó en el últi-
mo tercio del siglo pasado cuando aumenta
s i g n i f i c a t i vamente la población anciana. Re a l i-
dad demográfica que permanecerá durante el
siglo XXI 4, cambiando la composición de en-
f e rmos al interior de las actuales familias. Aho-
ra, enferman tanto niños como ancianos.

D o s, la exclusión de otras enferm e d a d e s
p re valecientes en el panorama epidemiológi-
c o. Las enfermedades infecto-contagiosas fue-
ron el rasgo de la pri m e ra mitad del siglo XX;
h oy, las enfermedades crónicas son el pri n c i p a l
componente del perfil epidemiológico de casi
cualquier nación y lo seguirán siendo dura n t e
el siglo XXI 5. 

Tre s, más allá de la automedicación no se
han desarrollado ni indagado otros pro c e s o s
de autoatención. Poco o nada sabemos acerc a
de lo que acontece con la autoatención cuando
se invo l u c ran otro tipo de acciones no vincula-
d a s, directa o indire c t a m e n t e, a la curación o
limitación a la enferm e d a d .

Frente al conocimiento generado hasta hoy
día y ante los cambios en el panorama demo-
gráfico y epidemiológico es indispensable abri r
la discusión hacia nuevos campos de indaga-
ción que analicen fenómenos no vistos hasta
a h o ra. Si queremos explicar las nuevas condi-
ciones de salud/enfermedad y su atención en el
i n t e rior del hogar re q u e rimos de construir nue-
vos conceptos que enri q u ezcan el análisis del
p roceso de autoatención. La propuesta es con-
siderar el cuidado en el hogar a los enfermos cró-
n i c o s como parte del sistema de autoatención.
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Un tema emergente: 
el cuidado en el hogar a los enferm o s
crónicos adultos y ancianos

El cuidado en el hogar a enfermos crónicos
adultos y ancianos, o c u id ado informal c o m o
algunos autores lo nombran 6 , 7, es un tema pri-
vilegiado en los estudios antropológicos y so-
ciológicos de la ve j ez. La creciente litera t u ra da
cuenta de la importancia del tema, de acuerd o
a Pearlin & Za rit 8 el estudio del cuidado, que
se inició en 1970, está en una etapa de consoli-
dación después de 15 años de inve s t i g a c i ó n .
Los estudios abundan con respecto al cuidado
a ancianos y enfermos crónicos de áreas urba-
nas en países anglosajones; siendo muy re c i e n-
te la investigación en países como México, Pu e r-
to Rico, Brasil y España.

El c u id ado es un tema ineludible de la a g e n-
da de investigación actual. El envejecimiento y
las enfermedades crónicas originan discapaci-
dades que afectan la autonomía del individuo
dando paso a un mayor número de adultos y
ancianos dependientes de la atención y el cui-
dado de los otro s. Ambos fenómenos han per-
mitido la v is ib il idad del cuidado. Esta visibili-
dad no es exc l u s i va del cuidado, fenómenos
como la experiencia del padecimiento fue po-
sible analizarlo gracias a la enfermedad cróni-
ca, situación que las enfermedades infecto-
contagiosas difícilmente permitían hacer 9. Lo
mismo acontece con la ve j ez, nuevas catego-
rías sociales emerg i e ron con el aumento de la
e s p e ranza de vida 1 0. 

El c u id ado informal c asi siempre es otorg a-
do por la familia. De acuerdo a Brody 1 1, debi-
do al incremento de la esperanza de vida y de
las enfermedades crónicas, la familia se vio
obligada a i nve nt a r el cuidado de largo plazo.
En el mismo sentido, El l i s - Hill & Payne 1 2 a f i r-
man que con el mayor número de enfermos c r ó-
nicos viviendo en el hogar hubo la necesidad
de construir el término de c u id ad o p a ra poder
incluir a la familia como un elemento más de
la atención a la enfermedad en este grupo de
e n f e rm o s.

El cuidado en el hogar: 
la autoatención a la enfermedad crónica

La autoatención es “...la realización de una se-
rie de actividades orientadas directa o indire c-
tamente a asegurar la re p roducción biológica y
social a partir de la unidad doméstica/fami-
l i a r. . .” 2 ( p. 176); proceso que se da a dive r s o s
n i veles: individual, familiar, de la red social o la
comunidad 1. De acuerdo con esta definición,

la autoatención incluiría cualquier proceso de
atención a la enfermedad encaminado a la re-
p roducción biológica y social del enfermo y
puede realizarse en cualquiera de los nive l e s
a n t e ri o rmente señalados; esto implica re c o n o-
c e r, teóri c a m e n t e, la existencia de múltiples
p rocesos de autoatención que coexisten y ope-
ran simultáneamente en diferentes niveles so-
c i a l e s. Desde esta perspectiva no habría cont ra -
a rgumentos para pensar en el sistema de au-
toatención como un proceso único. Bajo estas
c o n s i d e raciones es como propongo el c u id ad o
en el hogar a los enfermos crónicos a d u ltos y an-
c i a n o s como un proceso de autoatención.

Mi punto de partida es que el c u id ado en el
hogar es una acción social dirigida a asegurar la
re p roducción biológica y social de un enferm o
c r ó n i c o. Los dos fines del cuidado son la satis-
facción de las necesidades creadas por la pre-
sencia de la enfermedad y la de proporcionar los
recursos suficientes para su superv i vencia. Va-
rias argumentaciones sustentan mi afirmación. 

Ser un enfermo crónico re m i t e, en última
instancia, a la definición social de ser un s uj et o
d e p e n d i e n t e. Condición social en la que un in-
dividuo es incapaz de satisfacer sus propias ne-
cesidades y de cuidar de sí mismo, por lo que
es forzado a confiar en el cuidado provisto por
o t ros 1 3. La enfermedad crónica produce una
dependencia paulatina e irre versible de tipo
o rgánica y social por lo que nunca se re t o rna a
la categoría de sujeto sano. El cuerpo org á n i c o
p i e rde lentamente sus desempeños fisiológicos
hasta que es incapaz de realizarlos por sí mis-
mo; de igual manera, su cuerpo social sufre
p é rdidas que se objetivan, sobre todo, en la eje-
cución deficiente de sus roles de acuerdo a los
e s t á n d a res sociales y en la incapacidad de ser
re c í p roco en el sistema de intercambios socia-
l e s. Los estudios sobre la experiencia de ser un
e n f e rmo crónico muestran los efectos pro d u c i-
dos en su vida biográfica, social y orgánica y la
a p a rición de necesidades de diversa índole: las
ligadas al manejo de los síntomas y de los tra-
tamientos pre s c ritos; las económicas; las exis-
tenciales por el impacto en su vida biográfica;
las afectivas; las vinculadas con las pérdidas de
roles sociales y los conflictos emanados por es-
tas pérdidas 1 4 , 1 5 , 1 6 , 1 7. Ante una condición de
múltiples necesidades es por lo que el cuidado
se vuelve indispensable en la vida de los enfer-
mos crónicos.

Pa ra que el cuidado sea garante de la super-
v i vencia biológica y social del enfermo es ne-
c e s a rio que emerja como una respuesta social
a todas las necesidades deri vadas del estatus
de enferm o, no sólo de la enfermedad. Esta es
una diferencia con el proceso de automedica-
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ción que exc l u s i vamente se centra en re s o l ve r
la situación de la enfermedad, olvidándose del
sujeto que la padece. Pa ra Kleinman 1 las dos
t a reas fundamentales de cualquier sistema de
atención son la c uración de la enfermedad q u e
implica lograr un control efectivo de los desor-
denes biológicos y fisiológicos y el de a t e nd e r
al padecimiento que es contribuir a dar un sig-
nificado personal y social a los problemas de la
vida creados a partir del estatus de enferm o.
Esto significa que el cuidado es una re s p u e s t a
d i rigida a la a t e nción de la enfermedad crónica
p e ro sobretodo al p ad ecer del enfermo. Es a
p a rtir de estos rasgos fundamentales por lo q u e
a f i rmo que el cuidado a los enfermos crónicos
es un proceso de autoatención. 

Me n é n d ez 2 re f i e re tres tipos de actividades
de la autoatención: las de alimentación, de l i m-
p i eza e higiene y, las de curación y pre ve n c i ó n
de enferm e d a d e s, daños y pro b l e m a s. Sin em-
b a rg o, para que el cuidado responda al enfer-
mo cómo un todo es necesario considerar otro
tipo de actividades, de lo contra ri o, no se com-
p rendería como es que responde a las necesi-
dades sociales deri vadas del estatus de enfer-
m o. El cuidado es una acción social que pro d u-
ce bienes y serv i c i o s, a través de modificar los
recursos materi a l e s, sociales y simbólicos del
contexto social donde vive el enferm o, para ob-
t e n e r, más que un producto único, una serie de
medios de subsistencia materi a l e s, sociales y
simbólicos que satisfagan todas sus necesida-
d e s. Así, el cuidado incluye múltiples activida-
des diseminadas en va rias direcciones de la vi-
da social y personal del enferm o, que se agru-
pan en tres líneas de cuidado: de la enferm e-
dad, del hogar y la biográfica. Y cada una de las
l í n e a s, a su vez, se divide en cuatro áre a s. Las
dos pri m e ras líneas son las más estudiadas re s-
pecto al cuidado a ancianos y enfermos cróni-
c o s, no así la terc e ra. 

La línea de cuidado en torno a la enferme-
dad res u e lve las necesidades emanadas de la
p ropia enfermedad y las de su atención. La pri-
m e ra área es establecer un diagnóstico que de-
fine con cierta cert eza lo qué le sucede al en-
f e rmo y darle un nombre: empeora m i e n t o, a g ra-
va m i e n t o, re c u p e ración, cri s i s, descontrol, es-
tancamiento o agonía. Diagnosticar es condi-
ción necesaria y primigenia para tomar deci-
siones posteri o res sobre qué hacer, cuándo, có-
m o, dónde y por quién. 

El área de manejo de las molestias busca ali-
viar o disminuir los malestares originados por
la enfermedad o como consecuencia de los re-
gímenes terapéuticos; evitar la aparición o el
a g ra vamiento o crisis de la enfermedad; y part i-
cipar o tomar decisiones acerca de su manejo. 

El área de manejo de los regímenes tera-
péuticos incluye la de todas sus enferm e d a d e s
y todos los tratamientos pre s c ritos por tera-
peutas de cualquiera de los sistemas médicos.
Aquí, el cuidado se orienta a que el enferm o
“cumpla” uno, parte o todos los regímenes p re s-
c ritos; modifique o elimine una, algunas o to-
das las indicaciones pre s c ritas de acuerdo al
estado de mejoría o empeoramiento del enfer-
mo y el grado de eficacia de la indicación tera-
péutica; combine o no las pre s c ripciones pro-
venientes de va rios terapeutas o sistemas mé-
dicos; re c o rdar la administración o administra r
las indicaciones tera p é u t i c a s.

El área de atención terapéutica a la enfer-
medad brinda al enfermo todas las posibilida-
des de atención disponibles; organiza las op-
ciones de atención de acuerdo a las necesida-
des del enfermo y garantiza su acceso a lo larg o
del tiempo; va l o ra la calidad y eficacia de la
atención brindada; y re c u e rda o acompaña al
e n f e rmo a sus consultas con los terapeutas e
i n t e racciona con ellos. 

La línea de cuidado en torno al hogar es la
c o n s t rucción de un contexto propicio para la
s u p e rv i vencia del enfermo y al mismo tiempo
p a ra el despliegue de las otras acciones de cui-
d a d o. El área de apoyo económico cubre total o
p a rcialmente los gastos generados por la enfer-
medad y su atención, la manutención del en-
f e rmo y los deri vados de las modificaciones
que sufre el hogar.

El área del trabajo doméstico pro p o rc i o n a
los recursos y servicios en cuanto aseo y ord e n
tanto del ambiente de la vivienda como de los
e n s e res personales del enferm o. Así como la
p re p a ración de las terapias pre s c ritas y su ali-
mentación. 

En el área de los cuidados personales las
acciones substituyen las funciones y desempe-
ños corporales del enferm o. Estas acciones in-
c l u yen, entre otra s, la realización total o parc i a l
de sus funciones de la vida diaria como comer,
ve s t i r s e, asearse, moverse de un lugar a otro o
t ra n s p o rtarse fuera del hogar. 

La organización de un ambiente de cuida-
d o, la cuarta área, tra n s f o rma el hogar en un
“c u a rto de enfermo” con la finalidad de cre a r
condiciones físicas y simbólicas que satisfagan
las necesidades del propio enferm o. Las accio-
nes se orientan a organizar los tiempos del ho-
g a r; a crear un ambiente físico propicio para el
e n f e rmo mediante arreglos domésticos de mo-
b i l i a rio y espacio; crear un ambiente social fa-
vo rable y; organizar el cuidado en cuanto a qué
hacer y cuándo.

La línea de cuidado biográfico tiene como
finalidad ayudar al enfermo a re c o n s t ruir su
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identidad. La enfermedad produce cambios
c o r p o rales y efectos en la vida social que im-
pactan la vida biográfica de los enferm o s, por
lo que deben re c o n s t ruir su percepción de sí
mismos y de su relación con el mundo, pero in-
c o r p o rando la enfermedad como parte esen-
cial de su vida 1 8. Y el cuidado contri b u ye a es-
tos esfuerzos del enfermo por logra r l o. Esta lí-
nea es la más invisible de las tres y la que de-
manda mayo res esfuerzos para su re a l i z a c i ó n ;
g e n e ralmente se le liga a la dimensión emocio-
nal y sus acciones se confunden con expre s i ó n
de sentimientos de otro tipo de relaciones in-
t e r p e r s o n a l e s, como las de pare n t e s c o. 

El área de apoyo para la re c o n s t rucción de
la identidad del enfermo crea condiciones fa-
vo rables para que re c u p e re o mantenga una
p e rcepción de sí mismo como un ser autóno-
mo y capaz de controlar su vida y a su enferm e-
dad. Ello implica apoyar sus decisiones, dar
á n i m o s, consuelo o apoyo espiritual y re s p e t a r
su autonomía.

El área para evitar el aislamiento social son
acciones dirigidas a mantener los contactos so-
ciales del enfermo cuando ya no es capaz de
mantenerlos vigentes por sí mismo. Esta tare a
implica facilitar o ser mediador de los contac-
tos con los miembros de su red social y/o man-
tener sus actividades sociales y re c re a t i vas a
t ravés de acompañar, conve r s a r, invitarlo a re u-
niones o salidas re c re a t i va s.

El área para dar continuidad al curso de vi-
da del enfermo tiene el fin de conservarlo so-
cialmente vivo a través del cumpliendo de sus
roles sociales. Ya sea apoyándolo o substitu-
yendo parcial o totalmente sus funciones so-
ciales en el nivel laboral o familiar; part i c i p a n-
do o tomando decisiones sobre el manejo de su
e n f e rmedad y el curso de su vida. 

El área para la creación de una relación de
cuidado con el enfermo implica incorporar el
cuidado a la vida biográfica y social, tanto del
e n f e rmo como de quien lo cuida, lo que da pa-
so a una nueva relación interpersonal con el
e n f e rm o, diferente al resto de sus re l a c i o n e s
sociales y de pare n t e s c o. Lo que implica, para
a m b o s, incorporar el cuidado a sus vidas y tra-
bajarlo en términos de conve rtirlo en un ele-
mento de la cotidianidad. La característica de
esta relación es que quien cuida se conviert e
en confidente, co-partícipe y la persona más
c e rcana al enfermo al compartir y solidari z a r s e
cotidianamente con él o ella en su experi e n c i a
como enfermo(a) en los cambios en su vida, así
como con sus emociones y pensamientos.

Las acciones de cuidado y sus 
particularidades de funcionamiento

El cuidado posee seis cara c t e r í s t i c a s. La pri m e ra ,
el fin de una acción cambia de acuerdo a las cir-
c u n s t a n c i a s. El “no decirle algo” al enfermo va r í a
el fin y de acuerdo a sus condiciones. Si está en
una fase estable, no comentarle problemas fami-
l i a res tiene un sentido pre ve n t i vo. En cambio, si
está en una fase de deteri o ro, no decirle la gra ve-
dad de su estado es para proteger su identidad.

La segunda, una acción no es exc l u s i va de
una línea de cuidado, ya que puede pert e n e c e r
simultáneamente a va rias áreas y líneas de cui-
d a d o. “Dar tés” (infusiones) al enferm o, es una
acción de la línea del hogar del área de tra b a j o
doméstico por su pre p a ración; al mismo tiem-
po se ubica en la línea de la enfermedad como
una medida para aliviar molestias – del área de
manejo de las molestias – y como parte de la
búsqueda de opciones de atención terapéutica. 

La terc e ra característica, el cuidado es un
continuum. Co n f o rme el enfermo pierde auto-
nomía, las acciones lo substituyen cada vez
m á s. En el aseo personal, pri m e ro, se le coloca
una silla para que se bañe sentado, después, se
le ayuda a enjabonarse; más adelante, se le ba-
ña en la cama. 

La cuarta característica, hay acciones cen-
t rales y peri f é ri c a s. Estas últimas crean las con-
diciones propicias o ponen al alcance los re-
cursos necesarios para las acciones centra l e s.
Tra n s p o rtarlo a los centros de urgencias es una
acción previa y necesaria para lograr que re c i-
ba atención médica. En cambio, las acciones
c e n t rales re s u e l ven directamente las necesida-
des del enferm o. Por ejemplo dar consuelo.

La quinta característica, acciones pro c e-
dentes de va rias líneas y áreas forman una
“unidad de cuidado” porque tienen un arre g l o
en tiempo y espacio secuencial y no son inde-
p e n d i e n t e s. Una “unidad de cuidado” dura n t e
una crisis consistiría en identificarla, decidirse
por una atención médica de urgencias y tra s l a-
darlo al hospital. En esta unidad las acciones
p e rtenecen a tres áreas: establecimiento de un
d i a g n ó s t i c o, atención terapéutica a la enferm e-
dad y cuidados personales.

La última es la “ i n v i s i b i l i d a d” de ciertas ac-
ciones como cuidado. La no visibilidad es por-
que originalmente pertenecen a otras esfera s
de la vida cotidiana y el cuidado se las apro p i a .
El trabajo doméstico es un ejemplo claro de es-
ta situación. La pre p a ración de los alimentos
p a ra la familia es una actividad previa a la en-
f e rmedad, cuando la pre p a ración se ajusta a
las indicaciones de un régimen dietético se
c o n v i e rte en una acción de cuidado.
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La permanencia del cuidado

Se afirma que la autoatención es la pri m e ra acti-
vidad terapéutica ante la enfermedad por lo que
está pre s e n t e, inva ri a b l e m e n t e, al inicio de la
c a rrera del enfermo 1 , 2. En el c u id ado a los enfer-
mos crónicos no sucede así, ya que está pre s e n t e
no sólo al inicio de la t ray e ct oria del padecimien-
to y de la c a rrera del enfermo, sino a lo largo de
ambas situaciones. Su permanencia deri va de
una característica central de la enfermedad cró-
nica: su incurabilidad. Ad e m á s, dicha perm a-
nencia no es estática, sino dinámica. El cuidado
se tra n s f o rma y responde a las necesidades cam-
biantes del enfermo conforme la enferm e d a d
a vanza y afecta más y más la vida orgánica, per-
sonal, familiar y social del enfermo 1 9. 

En un inicio, el cuidado son ayudas especí-
ficas por breves períodos de tiempo que se o t o r-
gan cuando el enfermo demanda ayuda. Las
acciones se ubican en el nivel más bajo de la
sustitución de las funciones corporales y socia-
les del enferm o, razón por la que se realizan só-
lo una parte de ellas en cada una de las líneas
de cuidado. Po s t e ri o rm e n t e, y con un mayo r
d e t e ri o ro orgánico y social del enferm o, el cui-
dado se convierte en una práctica social de cui-
d a d o, se establecen “rutinas de cuidado” y se
l l e van a cabo todas las acciones de las tres lí-
neas de cuidado. Du rante la agonía, cuando
poco se puede hacer por aliviar el sufri m i e n t o
del enferm o, el cuidado entra a una fase de re-
t i ro paulatino, se reduce a unas cuantas accio-
nes y se da un proceso de separación simbólica
e n t re quien cuida y el enferm o. La term i n a c i ó n
del cuidado se da con la muerte del enferm o,
es decir, el cuidado no desaparece con la cura-
ción o alivio de la enfermedad como sucede
con la automedicación, sino con la muert e.

¿Quién cuida a los enfermos crónicos?

De acuerdo con Me n é n d ez 2 0 ( p. 139) “...no es
la familia sino la mujer la encargada de asumir
las actividades re f e rentes a la salud/enferme-
d a d / a t e n c i ó n . Esto se pone de re l i e ve , f re c u e n t e-
mente sin demasiada re f l exión metodológica,
en el trabajo clínico, en el trabajo epidemiológi-
co y socioantro p o l ó g i c o”. La autoatención no
está exenta de esta feminización. Los estudios
m u e s t ran como la madre/esposa es la re s p o n-
sable de la autoatención de los niños y mujere s
con problemas re p ro d u c t i vo s, y en menor me-
dida, las abuelas con respecto a los niños. En el
cuidado en el hogar a enfermos crónicos adul-
tos y ancianos se repite el mismo fenómeno,
son mujeres quienes asumen el cuidado pero
ya no a partir del parentesco de madre / e s p o s a ,

sino del de esposa e hija. Un hecho re i t e ra d a-
mente re p o rtado en la litera t u ra anglosajona
2 1 , 2 2 , 2 3 y que también comienza a documentar-
se para América Latina y España 2 4 , 2 5 , 2 6 , 2 7 , 2 8. 

La presencia de la esposa e hija como cuid a-
d o ras de enfermos adultos y ancianos se com-
p rende a partir del ciclo de vida familiar. La op-
ción i d e a l p a ra los niños es la vía genera c i o n a l
ascendente en pri m e ra e incluso segunda ge-
n e ración, es decir, la madre o la abuela. Los ni-
ños no han pro c reado por lo que es imposible
pensar en una generación descendente. Op t a r
por la madre y la abuela es posible porque la
familia del niño se encuentra en fase de expan-
sión. Las familias de los enfermos crónicos a d u l-
tos y ancianos, por el contra ri o, se encuentra n
en las últimas fases del ciclo de vida: la de dis-
persión o la de re t i ro y muert e. Los pare n t e s c o s
d i s p o n i b l e s, entonces, son la esposa o las hijas,
que pertenecen a la misma generación o la d e s-
cendiente pero ya no a la ascendente. La espo-
sa es un re c u r s o, siempre y cuando no re q u i e ra
ella misma de cuidados por estar enferma. La
o t ra opción son las hijas, como adultas pueden
asumir esta responsabilidad plenamente. Las
abuelas desaparecen de la escena como cuida-
d o ras por el simple hecho de que casi siempre
son ellas quienes re q u i e ren de ser cuidadas, en
este caso abandonan el rol de cuidadoras y se
c o n v i e rten en las madres enfermas que son
cuidadas por sus hijas. 

S o b re las futuras investigaciones

No todos los enfermos son atendidos por tera-
p e u t a s, los estudios re velan que una mínima
cantidad de los episodios mórbidos llegan a al-
guno de ellos y que la mayoría de los enferm o s
se atienden y son atendidos por sus familiare s.
En países desarro l l a d o s, alrededor de 20% de
los episodios de enfermedad llegan a los tera-
p e u t a s, el resto se atienden en el hogar 2 9. Y es
que la mayoría de los vastos esfuerzos por m a n-
tener la salud como por atender la enferm e d a d
se dan al interior del hogar y son pro p o rc i o n a-
dos por los propios enferm o s, su familia o los
m i e m b ros más cercanos de su red social. Lo
a n t e rior deri va de que realmente los indivi-
duos dedican poco tiempo de su vida a ser pa-
cientes y son casi todo el tiempo, enfermos 1 7.

Negar o estigmatizar los saberes y prácticas
ante la enfermedad por parte de los legos sólo
oculta la ri q u eza y va riedad de respuestas que
se generan a nivel de la autoatención. In d a g a r
s o b re la misma es fundamental para entender
qué hacen los sujetos enfermos y por qué ha-
cen o dejan de hacer determinadas prácticas a
pesar de los esfuerzos por influir en ellas. La in-
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c o m p rensión de este nivel de atención a la en-
f e rmedad ha llevado a conve rtir en i nv is ib l e u n
fenómeno bastante común en cualquier tipo
de sociedad. De ahí la importancia de un ma-
yor número de investigaciones empíricas que
documenten su existencia, pero también de es-
f u e rzos conceptuales por explicar su funciona-
miento y cara c t e r í s t i c a s.

Uno de los problemas centrales en el estu-
dio del tema es la preeminencia del concepto
de enfermedad como punto de partida o eje
a n a l í t i c o. Cualquier indagación sobre la aten-
ción a partir de la noción de e nf e rm edad l l eva a
olvidar las influencias de los factores sociales y
c u l t u ra l e s, tanto en la definición de la enfer-
medad como en las respuestas sociales para su
atención. Los estudios sobre la autoatención
no sólo deben partir de la noción de e nf e rm e-
d a d , s ino también de la de p ad ec im i e nt o, p a ra
dar cuenta de prácticas más allá de las ligadas
a la automedicación. Lo que se privilegia con
una u otra mirada tiene consecuencias en el ti-
po de acciones que se incluye n / e xc l u yen en el
momento del análisis de la autoatención. La
automedicación exc l u ye todo tipo de acción
vinculada con el estatus de enfermo y sólo pri-
vilegia las concernientes a las tera p é u t i c a s, por
lo que deja fuera del análisis lo re l a t i vo al cui-
dado del trabajo biográfico. 

Se g u n d o, es necesario analizar los dive r s o s
niveles de autoatención. No sólo el enfermo rea-
liza este tipo de prácticas, sino igualmente la fa-
milia, la red social y la comunidad; visualizar so-
lamente alguno de ellos nos lleva a concluir que
la autoatención es un proceso único y no plural.
El pluralismo es un rasgo de los sistemas de
atención a la enfermedad. Dado este ra s g o, la
autoatención no tendría porqué ser difere n t e.

Así, el cuidado no es el único, a nivel individual
está el a ut oc u id ad o y a nivel comunitari o, el
c u id ado formal. A mb o s, junto con el c u id ad o
en el hogar c o n st it uyen elementos del pro c e s o
de c u id ado a los enfermos crónicos c omo una
f o rma de autoatención. Indagar sobre cada uno
de ellos es una tarea imposterg a b l e. Id e n t i f i c a r
las prácticas propias de autoatención en cada
uno de los niveles, la variedad que existe al inte-
rior de cada una de ellas, las relaciones de las
prácticas de un nivel con los otros y los momen-
tos en que se unifican, deberían ser temas de la
futura agenda de investigación en esta área. 

Te rc e ro, reconocer que la autoatención no
es una práctica que aparece sólo al inicio de la
carrera del enfermo. La enfermedad crónica p e r-
mitió visualizar cómo los enfermos entran y sa-
len de uno y otro sistema de atención de acuer-
do a sus necesidades; ahora los enfermos re-
c u r ren a la autoatención no sólo antes del diag-
n ó s t i c o, sino también después del mismo. Lo
que argumento es que los procesos de autoa-
tención son permanentes a lo largo de la c a rre-
ra del enfermo y no sólo en sus inicios, el asun-
to es identificarlos.

Fi n a l m e n t e, la cuestión de los saberes en
t o rno a la autoatención y de sus diversos pro-
cesos es un asunto pri m o rdial. Sa b e res en tor-
no a cómo se explica el origen, desarrollo y cu-
ración de la enfermedad, pero también en có-
mo se perc i b e, nombra, explica, evalúa y se re s-
ponde a ella. Las prácticas de autoatención re-
q u i e ren de estos saberes para decidir qué, có-
mo y cuándo actuar. De igual forma, re q u e ri-
mos saber cómo interactúan estos saberes con
los saberes de la biomedicina y las medicinas
a l t e rn a t i va s, ya sea en sus tra n s a c c i o n e s, con-
f l i c t o s, integración o subord i n a c i ó n .

R e s u m e n

Este trabajo destaca la importancia del cuidado en el
hogar a los enfermos crónicos adultos y ancianos co-
mo un componente del sistema de atención. La tesis
c e n t ral es que el cuidado en el hogar deber ser concep-
tualizado como un proceso de autoatención. Su finali-
dad es garantizar la superv i vencia orgánica y social
del enfermo, y va más allá de la atención a la enferme-
d a d . El cuidado está integrado por tres líneas de cui-
d a d o : de la enfermedad, del hogar y la biográfica. El
mismo está presente a lo largo de la trayectoria del pa-
decimiento y la carre ra del enfermo; y es realizado casi
s i e m p re por mujere s . La propuesta se discute en el
m a rco del proceso de enve j e c i m i e n t o, los cambios epi-
demiológicos acaecidos a nivel mundial y la urgencia
de incorporar este análisis en la agenda de inve s t i g a-
ción de los sistemas de atención a la enfermedad.

Cu i d a d o re s ; Enfermedad Crónica; Fa m i l i a ; Pa c i e n t e s
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