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Resumen

En la presente investigacion se abordan las dinamicas de género que configuran la utilizacion de
las instituciones de salud por parte de las mujeres. Para tal efecto se analiza la relacion de las
cuidadoras de personas con discapacidad beneficiarias del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”, un proyecto externo del Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES) con el
Centro de Salud de Llano Chico, una institucion del primer nivel de atencion del Ministerio de
Salud Pdblica del Ecuador.

Para desarrollar la temética planteada, se realiz6 una etnografia tanto en el servicio de “Atencién
al hogar y la comunidad” como en el Centro de Salud de Llano Chico. Dentro de las técnicas
etnograficas se utilizaron la observacion participante, la revision documental, la entrevista a
profundidad y el grupo focal en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”. En el Centro de
Salud de Llano Chico se realizaron entrevistas a profundidad al personal sanitario y observacion

a la atencion médica en el consultorio 2.

Con el proposito de responder a la pregunta ¢En qué forma la socializacion diferencial de género
que destina a las mujeres al trabajo de cuidado y la subordinacion al discurso de la normalizacion
de la disciplina médica, configuran la relacion de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y
la comunidad” con el Centro de Salud de Llano Chico? se acudieron a tres entradas teorico-
analiticas. La primera es la salud y sus determinantes, que relaciona las diferencias en los
resultados y la produccidn de la salud entre hombres y mujeres con desigualdades sociales y de
género. La segunda entrada analitica aborda las investigaciones feministas relacionadas con los
cuidados y la tercera, la normalidad como una categoria construida y la medicalizacién como un

dispositivo normalizador.

Se discutié ademas el marco normativo e institucional en el que se inscriben tanto el servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” como el Centro de Salud de Llano Chico. Para tal efecto se
realizd un acercamiento a los paradigmas de desarrollo y su incidencia en las politicas sociales en

el pais desde el periodo de la Industrializacion por Sustitucion de Importaciones (ISI) hasta la



fecha, observandose principalmente como se ha insertado el enfoque de género en ellas y el

régimen de bienestar que configuran.

En este marco normativo e institucional se exploré la forma en la que el Estado ecuatoriano a
través de las politicas sociales, regula y moldea las actividades que realizan las cuidadoras del
servicio “Atencion al hogar y la Comunidad”, convirtiéndolo en un ambito de disciplinamiento
que ellas transforman en uno de agencia, en el que reconstruyen las relaciones reproductivas-

productivas y sus proyectos personales de vida.

Luego se planted el discurso de normalidad que se moviliza en el Centro de Salud de Llano
Chico, junto con sus dispositivos normalizadores y la forma cémo las cuidadoras asumen dicho
discurso. Finalmente se abordo la carga del cuidado, sus repercusiones en la salud de las

cuidadoras y la utilizacion del Centro de Salud de Llano Chico que esta situacion genera.
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Introduccion

Esta investigacion surge del deseo de articular dos temas poco abordados en la teoria feminista, el
género y salud. Mas especificamente del deseo de entender la forma en la que ciertas dindmicas
de género configuran la utilizacién de las instituciones sanitarias. Por lo tanto es necesario aclarar
que no es el interés del presente trabajo, abordar especificamente el estado de salud de las
mujeres, sino la forma en la que la socializacién diferencial de género y la subordinacion al
discurso de normalizacion y sus dispositivos, inciden en su relacionamiento con las instituciones
sanitarias. Esta situacion es particularmente relevante porque contribuye a entender el consumo
en forma masiva de servicios médicos por parte de las mujeres, sin que esto signifique mejores
condiciones de salud. En el Ecuador por ejemplo, ellas utilizan estos servicios el doble que los
hombres (MSP 2016, 1), pero los datos de los egresos ambulatorios y hospitalarios muestran una
mayor incidencia en enfermedades agudas y mayor prevalencia de en enfermedades crénicas en
mujeres (INEC 2014a, 59).

La utilizacién de los servicios de salud por parte de las mujeres ha sido escasamente abordada en
el pais y resulta un campo clave tanto para los estudios de género como para las politicas publicas
con esta perspectiva. La presente investigacion pretende aportar en esta direccion a partir de un
estudio de caso situado, por lo que resulté necesario definir qué mujeres y qué instituciones de
salud. La decision de trabajar en el Centro de Salud de Llano Chico no fue arbitraria, se fundo en
el interés por comprender las multiples desigualdades que atraviesan este servicio. De acuerdo al
doctor Freddy Chulde! médico del centro, la utilizacién que hacen las mujeres es en porcentajes
mayores al 80%, aunque los datos duros de la produccion de servicios del MSP de 2014 en
relacién a la morbilidad ambulatoria, indican que el 68.7% de usuarias son mujeres y el 31.3%,

hombres (MSP 2014a), es decir existe una relacion de dos a uno.

Debido a que no existen mujeres en abstracto, sino de carne y hueso situadas en un contexto
especifico con vivencias y experiencias particulares, se decidid trabajar con mujeres cuidadoras

de personas con discapacidad beneficiarias del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, un

! Freddy Chulde (médico familiar del Centro de Salud de Llano Chico), en conversacion con la autora, septiembre de
2016.



proyecto externo del Ministerio de Inclusion Econdémica y Social (MIES) ejecutado junto con el
Gobierno Auténomo Descentralizado (GAD) de Llano Chico. Este proyecto surge ante la
necesidad del MIES de brindar atencion integral a personas con discapacidad en sectores
denominados vulnerables. El servicio “Atencion al hogar y la comunidad” esta orientado a
personas, quienes por su grado de discapacidad, su condicion de pobreza y extrema pobreza, asi
como por su ubicacion geogréfica no pueden acceder a las otras modalidades de atencién del
MIES? (MIES 2014, 9).

Las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad son en teoria, un mercado cautivo
del Centro de Salud de Llano Chico, debido a que uno de los componentes de las prestaciones
que reciben las personas con discapacidad es el de “salud y nutriciéon”. ESte componente es
ejecutado mediante una articulacion interinstitucional con el Ministerio de Salud Publica. El
personal sanitario del Centro de Salud de Llano Chico realiza o deberia realizar algunas acciones
encaminadas a la promocidn, prevencion y atencion de la salud de personas con discapacidad

beneficiarias del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” desde su ingreso al programa.

Fue asi como se realiz6 un trabajo etnografico tanto en el servicio de “Atencion al hogar y la
comunidad” como en el Centro de Salud de Llano Chico durante el primer trimestre de 2017. El
acercamiento a ambos espacios institucionales permitié observar algunas dindmicas de género
que configuran la interaccién de este colectivo de mujeres con el sistema de salud. En el servicio
de “Atencion al hogar y la comunidad se realiz6 una revision documental en sus archivos,
observacion participante, entrevistas a profundidad y un grupo focal con seis cuidadoras. En el
Centro de Salud de Llano Chico se realizaron observaciones a la atencion médica en el
consultorio 2 del 19 al 27 de abril de 2017 y entrevistas a profundidad al personal sanitario. Se
decidié incluir los dos ambitos institucionales con el propdsito de enriquecer el trabajo de
investigacion, tener una perspectiva mas amplia de la problematica planteada y observar en forma
completa las dinamicas de la interaccion. Es importante subrayar que ademas de ser dos &mbitos

institucionales, son dos modalidades de atencion. El servicio “Atencion al hogar y la comunidad”

? Las modalidades de atencion para las personas con discapacidad son a) Centros diurnos de desarrollo integral para
personas con discapacidad, b) Centros de referencia y acogida inclusivos y ¢) Atencion en el hogar y la Comunidad.



es un programa externo del MIES y la atencion médica del consultorio 2 del Centro de Salud

corresponden a la modalidad intramural.

En este contexto, se necesitaba responder a la pregunta ¢En qué forma la socializacion diferencial
de género que destina a las mujeres al trabajo de cuidado y la subordinacion al discurso de la
normalizacion de la disciplina médica, configuran la relacion de las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” con el Centro de Salud de Llano Chico? Siendo el objetivo
principal de la presente investigacion el analizar las dinamicas de género que configuran la
utilizacion del Centro de Salud de Llano Chico por parte de las cuidadoras del servicio “Atencioén

al hogar y la comunidad”.

En el trabajo realizado con las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, se
observo que su relacion con el Centro de Salud de Llano Chico da cuenta en primer lugar de la
socializacion diferencial de género que las destina como responsables del trabajo de cuidado.
Esta experiencia, que es apuntalada por discursos y practicas individuales e institucionales, es
producto de un orden de género desigual. La socializacion diferencial de género hace que las
cuidadoras de personas con discapacidad asistan en mayor medida y se relaciones en mayor
grado con los procesos formales e informales de la atencion a la salud. El trabajo de cuidado
tiene repercusiones en la salud de las cuidadoras, pero en muchas ocasiones ellas anteponen “los

cuidados” a las personas con discapacidad, al de su propia salud.

Ademas, se observé que el marco normativo e institucional en el que esta inscrito el trabajo de
cuidado en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad influye en el relacionamiento de las
cuidadoras con las instituciones de salud. Esto se debe a que las normativas relacionadas al
cuidado de personas con discapacidad como la Resolucién STD-019-2013, la Norma Técnica de
Discapacidades y la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad entre otras, actdan
como dispositivos de disciplinamiento que construyen cuidadoras funcionales al bienestar de las
personas con discapacidad. En esta construccion se prioriza el desarrollo de habilidades y
capacidades para el cuidado, confinando en un segundo plano el autocuidado de las cuidadoras.
Ademas, el disciplinamiento de las normativas se articula con un autodisciplinamiento en el que

las cuidadoras de personas con discapacidad armonizan su vida, practicas y subjetividades con



dispuesto en dichas normativas en el contexto de sus compromisos familiares, configurdndose
una forma de gubernamentalidad. Por lo tanto, a pesar que la carga del cuidado tiene
repercusiones en la salud de las cuidadoras, ellas anteponen “los cuidados™ a las personas con

discapacidad, consumiendo poco los servicios médicos en su propio beneficio.

Asi, la politica social ecuatoriana mediante sus dispositivos de saber/poder plasmados en
normativas y manuales construye cuidadoras disciplinadas y funcionales al bienestar de las
personas con discapacidad, manteniendo y privilegiando un régimen de bienestar familiarista, en
el que se refuerza una division sexual del trabajo que ancla a las mujeres al &mbito familiar. A
pesar de ello, las cuidadoras del servicio mantienen el control del cuidado a las personas con
discapacidad, es decir deciden cdmo y cuando lo realizan. Por lo que éste se constituye ademas
de un ambito de disciplinamiento, en uno de agencia en el que reconstruyen las relaciones

reproductivas-productivas y sus proyectos personales de vida.

Como se dijo anteriormente, la observacion de la atencion médica en el consultorio 2 tuvo la
intencionalidad de enriquecer el trabajo de investigacion, tener una perspectiva mas amplia de la
problematica planteada y observar en forma completa las dindmicas de la interaccion de las
cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” con el Centro de Salud de Llano
Chico. Pero debido a dificultades metodoldgicas, como la demora en obtener la autorizacién y los
pocos dias con los que se contaron para realizarlas, no se pudo observar directamente consultas
médicas en las que estuvieran presentes cuidadoras del servicio. Esta situacion también se explica
por el hecho que se menciond anteriormente, es decir que la relacién de este colectivo de mujeres
con las instituciones de salud esta configurada por las caracteristicas y la intensidad del trabajo de
cuidado por lo que ellas anteponen “los cuidados™ a las personas con discapacidad, al de su
propia salud y consumen poco los servicios médicos. A pesar de estas limitaciones, la
observacion de la atencion médica en el consultorio 2 permitio observar que el Centro de Salud
de Llano Chico es una institucion donde se construye la normalidad. Se observé ademas que la
interaccion de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” con dicho centro
asistencial esta configurada por la subordinacion al discurso de la normalidad y sus dispositivos.
Los formularios que constituyen la Historia Clinica Universal (HCU) y la medicalizacion

funcionan como dispositivos normalizadores que ejercen un biopoder o mas especificamente un



somatopoder sobre el cuerpo de usuarias/os del Centro, quiénes deben adaptarse a los estandares

de normalidad y someterse a los mecanismos de normalizacion de dichos dispositivos.

La normalidad se establece como una tipologia que luego se instala como valor social a ser
alcanzado (Vallejo 2009, 106). Los individuos que no se adecuan a dicha tipologia son
normalizados a través de diferentes estrategias del saber/poder de la medicina. El discurso de la
normalizacion y sus dispositivos actian como una tecnologia de subjetivacién que construye un
tipo especifico de feminidad. Se construye una feminidad subordinada, es decir mujeres cuyo
objetivo es alcanzar, mantener y preservar la normalidad de sus hijos e hijas. La medicina, los
médicos y sus discursos son una “voz experta” que dirigen a las madres por el buen camino de la
construccion de la normalidad. Las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”
tienen que confrontarse con el discurso de la normalidad que construye a las personas a las que
cuidan como anormales, debido a que no alcanzan los estandares establecidos y ademas son

“inmunes” a las estrategias de normalizacion.

La efectividad de dichos discursos radica en que son planteados como discursos de verdad debido
a su estatus cientifico y porque son formulados por personas calificadas dentro de una institucion
cientifica, como es el caso de la medicina, las instituciones de salud y los médicos, todos ellos
respaldados por el Estado. A pesar de ello, las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” interpelan el discurso de normalidad y la normalizacion, lo asumen en parte, pero en
parte rechazan que estar fuera de los estandares de la normalidad establecidos por la medicina sea
una tragedia, un castigo divino, un error, un descuido, un problema genético, una anormalidad o
monstruosidad, porque consideran que la discapacidad es una forma especifica de ser y estar en el

mundo, como diversidad, multiplicidad, abundancia.

Para desarrollar lo planteado, la presente tesis de investigacion consta de cinco capitulos. En el
primer capitulo se definen las entradas analiticas con las que se aborda la temética, la primera es
la salud y sus determinantes, que relaciona las diferencias en los resultados y el relacionamiento
con la salud entre hombres y mujeres, con desigualdades sociales y de género. La segunda aborda
las investigaciones feministas relacionadas al trabajo de cuidado y la tercera la funcion

normalizadora de la biomedicina y sus dispositivos. El segundo capitulo da cuenta del contexto



en el que se inscribe la presente investigacion especificamente el contexto normativo e
institucional, tanto del cuidado de personas con discapacidad, como del Centro de Salud de
Llano Chico, ademas de la metodologia de la presente investigacion. En el tercer capitulo se
plantea el trabajo de cuidado como un ambito de disciplinamiento pero también de agencia por
parte de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” de Llano Chico. En el
cuarto capitulo, se establece la relacion entre la construccion de la normalidad en el Centro de
Salud de Llano Chico y las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” y en el
quinto la carga del cuidado, las repercusiones en la salud de las cuidadoras y su relacion con el

Centro de Salud de Llano Chico.



Capitulo 1

Dinamicas de género en la utilizacion de instituciones de salud: una perspectiva tedrica

Esta investigacion acude a tres entradas tedrico-analiticas para entender las dinamicas de género
en la utilizacién de las instituciones de salud. La primera entrada analitica es la salud y sus
determinantes, que es abordada en primer lugar mediante las investigaciones de Ada Rogers, Lu
Ann Aday y David Blane entre otros, que relacionan desigualdades en salud con desigualdades
sociales, es decir las condiciones sociales en la determinacion de la salud. En segundo lugar se
abordan los estudios que consideran al género como determinante social de la salud. Estos
estudios relacionan la posicion de las mujeres en la sociedad, su estado de salud y su utilizacion
de las instituciones sanitarias. Para tal efecto se plantean las investigaciones sobre género y
naturalizacion de las desigualdades sociales de Teresita de Barbieri, Verena Stolcke y Maria
Jesus lzquierdo entre otras; y las investigaciones sobre género y salud de Jaime Breilh, Carmen
Valls Llobet, Lois Verbrugge, Maria Pilar Matud Aznar y Elsa Gomez Gomez, entre otras.

La utilizacién de las mujeres de las instituciones de salud esta configurada por la socializacion
diferencial de género que las destina como responsables naturales del trabajo de cuidado, por tal
motivo la segunda entrada tedrico analitica aborda las investigaciones feministas relacionadas
con el tema. Los cuidados entendidos como la gestién y el mantenimiento cotidiano de la vida
(Pérez Orozco 2006, 10) comprenden tareas tanto materiales como inmateriales, dentro de las
cuales el cuidado de la salud es una actividad central, situacion que influye en forma fundamental
en el relacionamiento de las mujeres con las instituciones sanitarias. Por esta razon, se considera

importante realizar un acercamiento a dicha interaccién desde los cuidados.

Al respecto se plantean algunos debates en torno al trabajo doméstico como un &mbito de
produccion y reproduccion, en las propuestas de Mariarrosa Dalla Costa, Lourdes Beneria, Silvia
Federici y Antonella Picchio, entre otras. Luego se realizan las conceptualizaciones del trabajo de
cuidado tanto en su dimensién material como inmaterial, la economia del cuidado, los regimenes
de cuidado y la organizacion social del cuidado en los escritos de Amaia Pérez Orozco, Cristina

Carrasco, Cristina Borderias, Teresa Torns, Cristina VVega y Valeria Esquivel entre otras. Por



tltimo se abordan los aportes de Maria Angeles Duran y Maria Victoria Delicado entre otras, en
torno al trabajo de cuidados vinculado a la salud.

La utilizacion de las mujeres de las instituciones de salud esta configurada también por su
subordinacion al discurso de la normalizacion y sus dispositivos, por lo que la tercera entrada
analitica aborda la normalidad y el proceso de normalizacion. Para tal efecto se plantea en primer
lugar, la forma como las ciencias sociales abordan al cuerpo como una entidad social, histérica 'y
cultural construida, desde las aproximaciones tedricas de David LeBreton, Mary Douglas,
Marcel Mauss, entre otros. Este cuerpo construido es un cuerpo normal, 0 mas bien normalizado
por dispositivos y estrategias del saber/poder de la medicina, situacion que es abordada en el
presente trabajo con las propuestas de Michel Foucault y su tutor Georges Canguilhem.
Seguidamente, se aborda la medicalizacion como un dispositivo normalizador a partir de escritos

de Michel Foucault, Byron Good, Eduardo Menéndez y Nancy Scheper Hughes.

1. La salud y sus determinantes

La OMS?® en el Acta Constitutiva de la Organizacién (1948, 1) y en la Declaracion de Alma Ata
(1978, 1), define a la salud como un proceso multidimensional que no da cuenta Gnicamente de la
ausencia de afecciones y enfermedades, sino de un completo estado de bienestar fisico mental y
social. En dichos documentos se establece ademas que “el goce del grado maximo de salud que
se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincién de raza,

religion, ideologia politica o condicion econdmica o social” (OMS 1948, 1; OMS 1978, 1).

En esa misma linea, la Carta de Ottawa (OMS 1986, 1) establece a la paz, la educacién, la
vivienda, la alimentacion, la renta, un ecosistema estable, la justicia social y la equidad como
prerrequisitos para la salud. Desde esta perspectiva, la salud ya no es concebida unicamente como
ambito de la biologia o de los servicios de salud, sino también del contexto en el que estan
inscritas las personas. De acuerdo al documento conocido como Informe Lalonde (1981, 31), se

reconoce que la salud es un campo que se puede dividir en cuatro elementos generales que

*La Constitucion fue adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del19 de junio al
22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61 Estados (Off. Rec. WIdHIthOrg.;
Actes off. Org. mond. Santé, 2, 100), y entr6 en vigor el 7 de abril de 1948 (OMS 1948).



influencian la condicion de salud de las personas, estos son la biologia humana, el medio
ambiente, los estilos de vida y las organizaciones de cuidado de la salud, de los cuales éstas
ultimas contribuyen Unicamente en un 11% a las condiciones de salud de la poblacion (Lamata
Cotanda 1994, 191). Asi muchos estudios realizados constatan que el mayor consumo médico no

es garantia de un mejor estado de salud.

Por ejemplo, Charles Levinson, en un estudio sobre la produccion de la salud que data de 1964,
indico que al aumentar en un 1% el consumo de los servicios médicos descendié en un 0,1% el
nivel de mortalidad, desviacion que puede considerarse como normal pero que s6lo ocurre en un
medio puro V ficticio. En el momento en gue el consumo médico se coloca en el medio real, se
observa que las variedades del medio, en particular el consumo de alimentos, la educacién y los
ingresos familiares, son factores que influyen mas que el consumo médico en la tasa de
mortalidad. Por ejemplo, el aumento de los ingresos puede ejercer un efecto negativo sobre la
mortalidad y es dos veces mayor que el consumo de medicamentos. Es decir, si los ingresos solo
aumentan en la misma proporcion que el consumo de servicios médicos, el beneficio que supone
el aumento del consumo médico quedara anulado e invertido por el pequefio incremento de los
ingresos. De manera analoga, la educacion actla sobre el nivel de vida en una proporcion dos
veces y media mayor que el consumo médico. Por consiguiente, para una vida prolongada, es
preferible poseer un mayor nivel de educacion que un mayor consumo médico (Foucault 1993,
53).

Se entiende entonces que la salud es el resultado de la interaccion de factores sociales, politicos,
econdmicos, culturales y biologicos, es decir “una sintesis de multiplicidad de procesos, de lo que
acontece con la biologia del cuerpo, con el ambiente que le rodea, con las relaciones sociales, con
la politica y la economia internacional” (Bricefio Leon 2000, 15). Esa multiplicidad de factores o
procesos es lo que la OMS (2008; 2011) llama “determinantes sociales de la salud”, es decir las
condiciones de la sociedad en las que una persona nace, crece, vive, trabaja y envejece (OMS
2011, 2). Los determinantes sociales de la salud dan cuenta tanto de las condiciones individuales
como con las estructurales, abarcan las experiencias de los primeros afos, la educacion, la
situacion econdmica, el empleo, el trabajo digno, la vivienda, el medio ambiente, ademas
sistemas eficaces de prevencion y tratamiento de los problemas de salud (OMS 2011, 2). “Los

determinantes estructurales y las condiciones de vida en su conjunto constituyen los



determinantes sociales de la salud, que son la causa de la mayor parte de las desigualdades
sanitarias entre los paises y dentro de cada pais (OMS 2011, 1). Es por esa razon que en el
siguiente apartado se plantean en forma sucinta algunos estudios que abordan la incidencia de las

condiciones sociales en el estado de salud de las personas.

1.1. Las condiciones sociales como determinantes de la salud

Existe vasta literatura en Salud Publica que relaciona las desigualdades en las condiciones de
salud con dindmicas sociales. Ada Rogers (1997, 66) por ejemplo, afirma que ciertos grupos
tienen mayor probabilidad de enfermar debido a sus caracteristicas inherentes e individuales,
tales como edad, género, raza o etnia, apoyo social, educacién, ingresos y cambios en la vida. La
autora afirma que existe suficiente evidencia que apoya que algunos segmentos de la sociedad
son mas vulnerables a problemas de salud que otros por ejemplo nifios y nifias, las personas muy
ancianas, las mujeres, las minorias raciales, las que tienen poco apoyo social, poca educacion,

ingresos bajos y las que estan desempleadas (Rogers 1997, 66).

Lu Ann Aday (1994, 491) por su lado, también afirma que las desigualdades en salud tienen
origen en experiencias sociales. Afirma que los riesgos individuales en salud se deben a falta de
ciertos recursos sociales y personales que son esenciales para el bienestar como son el estatus
social, el capital social y el capital humano (Aday 1994, 491). Muchos otros estudios igualmente
relacionan la desigualdad en salud con desigualdades socioecondmicas. Estos estudios afirman
que las personas de estatus socioecondmico alto, expresado en términos de educacién, ingresos,
situacion laboral y clase social, tienden a tener una mejor salud (Blane 1995, 903; Stewart
Williams, Cunich y Byles 2013, 25). Desde esta perspectiva, la posicion socioeconémica es
teoricamente la “causa fundamental" de la salud, por lo que un mayor nivel socioeconémico
confiere los recursos intrapersonales, interpersonales y contextuales necesarios para producir y
mantener la salud durante toda la vida (Adler y Newman 2002, 60; Lantz et. al. 2010, 1558).
Asimismo afirman que la probabilidad que un individuo sea expuesto a multiples factores de
riesgo que pongan en peligro su salud a lo largo de su vida esta influenciada poderosamente por

la posicion social (Power and Matthews 1997, 1584).
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En esa misma linea, estudios longitudinales han demostrado una relacién inversa entre la
posicion socioecondmica con morbilidad y mortalidad (Lantz 1998, 1703; Blane 1995, 903;
Stewart Williams 2013, 25; Power and Matthews 1997, 1584; Mohai, Lantz, Morenoff, House y
Mero, 2009, S649). De acuerdo con estos estudios, las personas de estratos sociales mas bajos
tienen un mayor riesgo de problemas de salud entre otras razones, debido a que estan expuestas a
mayores riesgos laborales y ambientales, ademéas porque tienen un menor acceso a servicios
publicos en general y servicios de salud preventiva y curativa en particular (Lantz et. al. 1998,
1703).

A pesar que los autores mencionados anteriormente vinculan la desigualdad en salud con
condiciones sociales, no abordan especificamente el género como determinante social de la salud,
es decir las normas, roles y relaciones de género que afectan las condiciones y la produccién de la

salud, situacion que sera abordada en el siguiente apartado.

1.3. El género como determinante social de la salud

El género es considerado por la OMS (CSDH 2008, 43) como un determinante social de la salud
porque incide directamente en las desigualdades sanitarias, tanto en el acceso y relacionamiento
con los servicios de salud de calidad como en los resultados diferenciales de salud referidos a

tasas de morbilidad y mortalidad a lo largo de la vida de las personas.

El género es un concepto relacional. Para Marcela Lagarde (2014, 5), el género constituye una
categoria de las ciencias sociales que permite analizar las relaciones entre hombres y mujeres en
un contexto determinado. Desde esta perspectiva, las experiencias de las mujeres solamente
pueden comprenderse si se analizan en sus relaciones con los hombres (Stolcke 1992, 90). Joan
Scott (2008, 65) por su lado, afirma que el género es un elemento constitutivo de las relaciones
sociales, la cuales se basan en las diferencias percibidas entre los sexos, es ademas una forma
primaria de las relaciones simbdlicas de poder. Desde el abordaje de la Sociologia del Conflicto,
“los sistemas de género son arreglos institucionales histdricos resultantes de vinculos de poder,
gue determinan las relaciones legitimas entre los seres humanos en tanto seres sexuados” (De
Barbieri 1998, 8). Estos arreglos institucionales historicos dan cuenta de un orden social y no

biologico, por lo que las experiencias de subordinacion de las mujeres no son consecuencia de
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sus caracteristicas fisicas o corporales, sino de una sociedad patriarcal y jerarquica que genera

desigualdades.

A pesar de ello, persiste el hecho de explicar a partir de la biologia, la génesis de las
desigualdades sociales mediante el concepto conocido como determinismo biolégico (Izquierdo
2013, 87). El determinismo bioldgico presupone que hay algo en la biologia humana que explica
la relacion de desigualdad entre hombres y mujeres. A partir de este concepto, se considera al
comportamiento humano como resultado de la anatomia, fisiologia y biologia, al margen de la
historia, la sociedad, la cultura, la politica y la economia. Se considera que existen factores
bioldgicos innatos e inmutables en el ser humano, como los érganos, las células, los genes y las
hormonas que influyen en su comportamiento. Es un concepto relativamente nuevo, aparece en el
contexto del transito de la sociedad medieval a la sociedad moderna, en la que el paradigma
revelacional cambia al cientifico. Ademas en el transito de una sociedad en la que el orden
jerarquico era legitimado por la voluntad divina y la tradicién, a una sociedad organizada en

torno a un pacto social de individuos libres e iguales (Izquierdo 2013, 91).

Para evitar el debilitamiento de este nuevo orden basado en los principios de libertad, igualdad y
fraternidad se atribuye a la biologia mediante el determinismo bioldgico, el origen de las
desigualdades sociales, produciéndose lo que Verena Stolcke (1992) denomina “naturalizacion de

las desigualdades sociales”.

La desigualdad de género en la sociedad de clases resulta de una tendencia historica a
«naturalizar» ideoldgicamente las desigualdades socioecondmicas que imperan. Esta
«naturalizacion» es un subterfugio ideoldgico que tiene como fin reconciliar lo irreconciliable, a
saber, la ilusion de que todos los seres humanos, libres e iguales por nacimiento, gozan de
igualdad de oportunidades, con la desigualdad socio-econémica realmente existente, en interés
de los que se benefician de esta ultima. Esta «naturalizacion» ideoldgica de la condicion social
juega un papel central en la reproduccion de la sociedad de clases y explica el significado

especial que se atribuye a las diferencias sexuales (Stolcke 1992, 89).

El género como concepto analitico cuestiona el determinismo bioldgico y su naturalizacion al

afirmar que la desigualdad entre hombres y mujeres tiene causas sociales, culturales e histdricas,
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no biologicas. De acuerdo a Verena Stolcke (1992, 89), “el concepto analitico de “género”
pretende poner en cuestion el enunciado esencialista y universalista de que “la biologia es
destino”. En salud, el género permite entender que las desigualdades entre hombres y mujeres,
tanto en los resultados como en el relacionamiento con la salud y sus instituciones tampoco son

producto de la biologia, sino de un orden social, histdrico y cultural.

Las investigaciones de género y salud no se reducen al conocimiento de indicadores de
enfermedades que afectan primordial o totalmente a un género, ni tampoco se limitan a buscar el
nexo empirico de la patologia femenina con factores sociales correlacionados, deben mas bien
explicar como intervienen las condiciones y relaciones de género en el proceso de determinacion
de la salud-enfermedad. Para hacerlo tienen que tomar en cuenta que esas relaciones se
modifican histéricamente y que tienen expresiones distintas en los diversos grupos humanos que
una sociedad tiene (Breilh 1993, 57).

Dichas relaciones de género se expresan en el nivel macro y microsocial, es decir en
representaciones colectivas, tanto en las instituciones sociales (leyes, familia, educacion, religion,
politica), como en las préacticas individuales (Barbieri 1998, 9). A nivel microsocial las
diferencias en las condiciones de salud y su produccién dan cuenta de roles, normas y una
socializacion diferencial de género. A nivel macrosocial, las instituciones de salud, sus discursos
y sus agentes, refuerzan la socializacion diferencial de género mediante dispositivos de

disciplinamiento con los que se sanciona su acatamiento o desviacion.

Los estudios sobre género como determinante social de la salud apuntan a entender la relacion
entre la posicion social de las mujeres, su estado de salud en términos de morbimortalidad y su
relacionamiento con las instituciones sanitarias. Dentro de estos estudios se encuentran los
aportes de Jaime Breilh (1991, 1993, 1996, 1999), que incorpora la categoria género en el analisis
de la epidemiologia critica o investigacion de los fendomenos colectivos de la salud, no como una
variable mas, sino como una perspectiva para una transformacion profunda de la vida humana
(Breilh 1996, 51). Al respecto de la importancia de la categoria género en su trabajo, el autor

afirma:
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En definitiva lo que nuestro trabajo plantea, unas veces de manera implicita y otras explicita, es
que la epidemiologia de género no se reduce a la investigacion de indicadores de morbilidad y
mortalidad que afectan a la mujer, total o principalmente, ni a los contrastes estadisticos entre
sexos, por importante que ese tipo de andlisis sea. La idea que deseamos empujar es la de que
"género™ no es una variable interesante para estratificacion, ni es solo un problema conceptual
como categoria tedrica, es fundamentalmente una perspectiva humana y politica para enfocar la

lucha por la salud y la defensa de la vida (Breilh 1996, 52).

Por su lado Carmen Valls-Llobet (2000, 1), plantea que solamente una vision de los problemas de
salud basada en lo bioldgico, psicoldgico y social puede aportar un modelo para estudiar las
desigualdades de género en el terreno de la salud. La autora afirma que existe un sesgo de género
en la atencién médica en el que se asume en primer lugar una mirada androcéntrica que considera
al hombre como la medida de las enfermedades, impidiendo visibilizar los problemas de salud
especificos de las mujeres (Valls-Llobet 2000, 1). De acuerdo a la autora, este mirada
androcéntrica se evidencia en la mayoria de ensayos clinicos que se realizan Unicamente a
hombres, suponiendo que los resultados se pueden aplicar automéaticamente a las mujeres,
ademas en que los factores de riesgo y los protectores para la salud detectados en hombres se
extrapolan directamente a mujeres (Valls-Llobet 2000, 2). El sesgo de género se evidencia
también en la nocion que tienen profesionales sanitarios y actores politicos, que la salud de las
mujeres da cuenta Unicamente de aspectos reproductivos, ocultandose los efectos del trabajo de

reproduccion y cuidado en la salud de las mujeres (Valls-Llobet 2000, 2-3).

La autora afirma que como resultado de este sesgo de género en la atencién sanitaria, se
invisibilizan la morbilidad diferencial de género y las manifestaciones diferenciales de
enfermedad; ademas el proceso de atencion y de tratamiento médico es condicionado (Valls-
Llobet 2000, 5). Por ejemplo, algunos estudios (Cafferata y Meyers 1990 citado por Paltiel 1993,
152) han comprobado que se recetan a mujeres mas medicamentos psicotropicos, incluso
ansioliticos, sedantes, hipnoticos, antipsicoticos y antidepresivos, que a hombres,
aproximadamente en proporcién estimada de 2:1. Heather Ashton (1991) confirma esta
afirmacion en un estudio en el que observo que se prescriben méas del doble de psicotrépicos en
mujeres europeas y norteamericanas que en hombres, concluyendo que existe un sesgo de género

en el diagnostico médico y en la eleccion del medicamento. Ademas afirma que el uso excesivo
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de drogas psicotropicas para las mujeres es inapropiado y no esté estrechamente relacionado con
los sintomas o condiciones para las cuéles se prescriben, por lo que el uso crénico de dichos
farmacos especialmente benzodiacepinas, puede agravar el problema al inducir la dependencia y

los sintomas de abstinencia (Ashton 1991, 30).

Lois Verbrugge (1985), quien realiza un resumen de las investigaciones empiricas, especialmente
de investigaciones sociologicas de un periodo entre 10 y 15 afios sobre la relacion entre género y
salud, afirma que “las diferencias de sexo en la salud son principalmente el resultado de los
riesgos diferenciales adquiridos de los roles, del estrés, de los estilos de vida y de préacticas
preventivas de salud” (Verbrugge 1985, 156). Maria Pilar Matud Aznar (2008), otra autora que
trabaja el tema de la salud desde la perspectiva de género, destaca la relevancia de los factores
sociales en el surgimiento y desarrollo de las diferencias de género en salud. Menciona que a
pesar del peso del modelo biomédico que trata de explicar dichas diferencias desde la biologia,
“existen pocos descriptores moleculares de factores de riesgo para la salud asociados
especificamente al género” (Rin y Zinder 2005 citado por Matud Aznar 2008, 77). Afirma que
desde una perspectiva social, “los estados de salud estan ordenados y constrefiidos por los

mecanismos de control social y la distribucion de los recursos de poder” (Matud Aznar 2008, 77).

Elsa Gomez Gomez (2002a) realiza un estudio empirico sobre la equidad en la de utilizacion de
los servicios de salud en siete paises de América Latina y el Caribe. Ella concluye que las
diferencias en el consumo de los servicios de salud entre hombres y mujeres responden a

diferentes causas, entre ellas menciona las siguientes:

... adistintos tipos de necesidades de atencion; a patrones de socializacién diferencial con
respecto al reconocimiento de los sintomas, la percepcién de la enfermedad y la conducta de
busqueda de atencion; y a factores estructurales e institucionales que facilitan u obstruyen

diferencialmente el acceso a los servicios de salud (Gomez Gomez 2002a, 329).

De acuerdo a la autora existen necesidades y usos diferenciales en salud entre hombres y mujeres,
por lo que la equidad de género en salud no se manifiesta en cuotas iguales de recursos y
servicios para hombres y mujeres, exige por el contrario que los recursos se asignen y se reciban

en forma diferenciada, de acuerdo con las necesidades particulares de cada sexo y en cada
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contexto socioeconémico (Gomez Gémez 2002a, 330). Tampoco implica tasas iguales de
mortalidad y morbilidad en mujeres y hombres, sino la eliminacién de desigualdades injustas,
innecesarias y prevenibles, con el proposito de disfrutar el mayor potencial de salud. El problema
no es que existan diferencias, “sino que las desigualdades pongan sistematicamente en desventaja
a un grupo” (Goémez Gémez 2002b, 455).

La autora afirma que la socializacion diferencial de género influye en la forma en la que hombres

y mujeres se relacionan con la salud, su cuidado y las instituciones del sector:

Las expectativas culturales y el ejercicio de las mismas en cuanto al rol de “cuidadoras” de la
salud hacen que las mujeres, mas que los hombres, aprendan a familiarizarse con la deteccion de
sintomas de enfermedad y con los procesos formales o informales de cuidado de la salud
(Gémez Gémez 2000, 330).

Esa socializacion diferencial de género ha producido entre otras situaciones, que las mujeres sean
las “oficialmente” encargadas del cuidado de su propia salud y de la de los demés miembros de
su entorno familiar. Este rol de cuidadoras es reforzado a través de las instituciones sociales
mediante “la sancion positiva o negativa del acatamiento o desviacion de los estereotipos de

masculinidad y feminidad” (Gémez Gémez 1993, xi).

La socializacion diferencial de género también tiene un efecto directo tanto en la morbilidad
como en la mortalidad. Por ejemplo en un estudio realizado en ocho paises latinoamericanos se
encontrd que entre las edades de 15 a 35 afios, mas del 50% de las defunciones masculinas se
debian a accidentes y a violencia (Arriaga 1992, 410), condiciones asociadas estrechamente con
actitudes y conductas que la sociedad reconoce como “masculinas”. En el Ecuador en 2014, los
accidentes de transito fueron la segunda causa de mortalidad masculina, alcanzando una tasa de
30.71 (INEC 2014b). En las mujeres, la depresion es una condicion supuestamente mayormente
prevalente en las mujeres aproximadamente a una razon de dos (0 en algunos casos de tres) a
uno, con relacion a los hombres, esta condicion es “menos relacionada con factores hormonales
que con estilos de personalidad y con experiencias ligadas a tipos de socializacion y a

oportunidades diferenciales por género” (Gomez Gomez 1993, xiii). Aunque ante el diagndstico
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de depresion en mujeres se tiene que tomar en cuenta el sesgo de género mencionado
anteriormente (Sennott-Miller 1993, 121; Ruiz-Cantero et. al. 2007, ii43).

De esta forma se evidencia que la desigualdad en las condiciones de salud, la atencion médica
recibida, el tratamiento y el uso de las instituciones sanitarias por parte de las mujeres dan cuenta
de vinculos de poder que determinan la relacion de subordinacion de las mujeres con respecto de
los hombres. Asi, tanto a nivel macrosocial como microsocial las relaciones de género inciden en
los resultados, el relacionamiento y la produccion de la salud. No es el proposito del presente
trabajo abordar todas dimensiones en las que se evidencian las relaciones de género en la salud.
El diferencial de salud entre hombres y mujeres referido a mortalidad y morbilidad, sus causas y
consecuencias no sera abordado en la presente investigacion, nos limitaremos a analizar las
dindmicas de género en el relacionamiento o produccion de la salud, especificamente en el uso

por parte de las mujeres de las instituciones sanitarias.

2. Los cuidados

Tal y como se planted en la primera entrada analitica, la mayor utilizacion de las mujeres de las
instituciones de salud da cuenta de un orden genérico que es apuntalado por discursos y practicas
individuales e institucionales. Este orden genérico destina a las mujeres como responsables
naturales del trabajo de cuidado, un elemento importante en la utilizacion de las instituciones de
salud. Los cuidados entendidos como la gestion y el mantenimiento cotidiano de la vida (Pérez
Orozco 2006, 10) comprenden tareas tanto materiales como inmateriales, dentro de las cuales el
cuidado de la salud es una actividad central. Por esta razon en la presente entrada analitica se
plantea el trabajo de cuidado, como un elemento que incide en la utilizacion diferencial de las
mujeres de las instituciones de salud. Para tal efecto se desarrollan algunos debates en torno al
trabajo domeéstico como un ambito de produccion y reproduccion, luego se realizan las
conceptualizaciones del trabajo de cuidado, la economia del cuidado, los regimenes de cuidado y
la organizacion social del cuidado. Finalmente se abordan algunos aportes en torno al trabajo de

cuidados vinculado a la salud.
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2.1. El trabajo doméstico y el trabajo de cuidado

El trabajo doméstico ha sido considerado por la teoria feminista bajo un enfoque marxista, como
un trabajo de produccion y reproduccion. Maria Rosa Dalla Costa y Selma James (1972) fueron
unas de las primeras feministas que discreparon con la teoria marxista ortodoxa que establecia
que el trabajo doméstico no era parte de la produccién social dentro del capitalismo. Dalla Costa
y James (1972, 10) afirman que aun cuando las mujeres no trabajen fuera de sus casas son
productoras vitales, porque producen una mercancia que es exclusiva del capitalismo, el ser

humano, el trabajador mismo.

De acuerdo con las autoras, la reproduccion de la fuerza de trabajo no depende Unicamente de las
mercancias que estan en el mercado, como afirma la teoria marxista ortodoxa. Es necesario un
trabajo adicional, que es el trabajo doméstico. Desde esta perspectiva, la fuerza de trabajo es

considerada como una mercancia producida por el trabajo doméstico.

Es una extrafia mercancia porque no es una cosa. La capacidad de trabajar reside s6lo en el ser
humano cuya vida se consume en el proceso de produccion. Primero tiene que estar nueve meses
en el Utero, hay que alimentarlo, vestirlo y educarlo; después cuando trabaja, hay que hacerle la
cama, limpiarle el suelo, preparar su mochila, no satisfacer pero si calmar su sexualidad, tenerle
la comida preparada cuando llega a casa, aun cuando sean las ocho de la mafiana, de regreso del
turno de noche. Asi es como la fuerza de trabajo se produce y reproduce cuando se consume
diariamente en la fabrica o la oficina. Describir su produccion y reproduccién basicas es

describir el trabajo de las mujeres (Dalla Costa y James 1972, 11).

Al producir la fuerza de trabajo, el trabajo doméstico se sitda en un lugar central en la

acumulacion capitalista, porque no solo produce valores de uso, sino que se convierte en una
funcién esencial en la produccién de la plusvalia (Dalla Costa y James 1975, 8). Asi el trabajo
doméstico se incrusta en la maquinaria capitalista y la subsidia, proveyendo cierta cantidad de

trabajo no remunerado para la produccion del capital.

Adicionalmente las autoras plantean que el trabajo doméstico es una construccion del
capitalismo, que tiene el propdsito de establecer una sociedad patriarcal dependiente de un salario

para la supervivencia (Patriarcado del Salario). A través del Patriarcado del Salario, el
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capitalismo se asegura de la disponibilidad de la fuerza de trabajo para la produccion. Al existir
un Unico salario para la supervivencia de la familia, se controla la fuerza de trabajo tanto de
hombres como de mujeres. A los hombres se les fuerza a cumplir determinadas tareas en un

horario especifico y a las mujeres a la produccién y reproduccion del trabajador dentro del hogar.

El capital, precisamente al instaurar su estructura familiar, ha “liberado” al hombre de esta
funciones de tal modo que quede completamente “libre para la explotacion directa; queda libre
para “ganar lo suficiente para que una mujer lo reproduzca como fuerza de trabajo. Asi pues, ha
hecho de los hombres esclavos asalariados en la medida en que ha conseguido asignar estos
servicios a las mujeres en la familia y mediante el mismo proceso ha controlado la corriente de

mujeres que entran en el mercado de trabajo (Dalla Costa 1972, 9).

Lourdes Beneria (1981) también afirma que la principal tarea de las mujeres esta asociada a la
reproduccion de la fuerza de trabajo. De acuerdo a la autora, el punto focal de la actividad
econodmica de la mujer se origina en esta funcién especifica y es alli en donde radican las
diferentes formas que la subordinacién de la mujer ha adoptado en distintas sociedades (Beneria
1981, 47). La autora menciona que en el analisis de la subordinacion de las mujeres y de la
division sexual del trabajo deben tomarse en cuenta tres aspectos que son: el control de la funcion
reproductora de las mujeres, la asignacion de tareas relacionadas con el mantenimiento y
reproduccion de la fuerza de trabajo y el condicionamiento de su participacién en actividades

productivas fuera del hogar a su papel en la reproduccion (Beneria 1981, 54).

De esta forma el trabajo doméstico se enlaza al rol de reproduccién de las mujeres, debido a que
“esta funcion bioldgica insustituible es la base de la asociacion de la mujer con el cuidado de los
nifios y con otras tareas relacionadas con el mantenimiento cotidiano de la fuerza de trabajo”
(Beneria 1981, 59). De acuerdo a Beneria (1981, 60), “el nticleo del trabajo doméstico es pues el
conjunto de actividades de mantenimiento requeridas para reproducir diariamente la fuerza de

trabajo, lo cual comprende la transformacion de bienes en valores de uso para el consumo”.

Antonella Picchio (1994) por su lado, al situar al trabajo de reproduccion en el centro del
mercado laboral, destaca la labor de las mujeres como reproductoras de la mercancia de la fuerza

de trabajo. Afirma que el trabajo de reproduccién se ha confiado histéricamente a las mujeres y
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tiene que ver tanto con tareas materiales como con el cuidado psicoldgico de las personas
(Picchio 1994, 456). De esta forma el concepto de reproduccién adquiere un estatuto preeminente
por cuanto supera la vision del trabajo doméstico como generador de valores de uso, poniendo de
manifiesto su capacidad para producir ya no sujetos, sino determinado tipo de sujetos que den
continuidad a las condiciones humanas demandadas por el mercado de trabajo (Vega y Gutiérrez
Rodriguez 2014, 11).

Silvia Federici (2004) afirma que su analisis de la acumulacion primitiva se distancia del de Marx
en el sentido en el que éste lo realiza desde el punto de vista del proletariado asalariado de sexo
masculino y el desarrollo de la produccion de mercancias y ella lo examina desde el punto de
vista de los cambios que introduce en la posicion social de las mujeres y en la produccion de la
fuerza de trabajo. Federici (2004) considera que Marx no toma en cuenta algunos aspectos

importantes en la acumulacion primitiva, entre ellos:

i) El desarrollo de una nueva division sexual del trabajo que somete el trabajo femenino y la
funcidn reproductiva de las mujeres a la reproduccion de la fuerza de trabajo; ii) la construccion
de un nuevo orden patriarcal, basado en la exclusion de las mujeres del trabajo asalariado y su
subordinacién a los hombres; iii) 1a mecanizacién del cuerpo proletario y su transformacion, en
el caso de las mujeres, en una maquina de produccion de nuevos trabajadores (Federici 2004,
23).

De acuerdo a Federici (2004), el trabajo doméstico destinado a la produccién y reproduccion de
la fuerza de trabajo, no es algo natural o espontaneo, sino que es una construccion histoérica del
capitalismo, que se produce por la degradacion del trabajo artesanal femenino, por la expulsién
de las mujeres del trabajo asalariado, por la pérdida de su poder social, por su infantilizacion
legal, por la disminucion de sus derechos, por la prohibicidn de la prostitucion y por el proceso
de caza de brujas. Este nuevo orden patriarcal impuesto por el capitalismo, da lugar a una nueva
division sexual del trabajo en la que el trabajo doméstico queda separado de otras formas de
trabajo y que es “una relacion de poder, una division dentro de la fuerza de trabajo, al mismo

tiempo que un inmenso impulso a la acumulacion capitalista” (Federici 2004, 176).
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Montserrat Galceran (2006, 17) por su lado, revela también las limitaciones de la teoria del valor
en Marx por haber sido elaborada tomando en cuenta unicamente el trabajo fabril asalariado,
excluyendo el trabajo doméstico no asalariado de produccion y reproduccion de la propia fuerza
de trabajo. Galceran destaca igualmente la importancia del trabajo doméstico de reproduccion y
cuidado de la vida, afirmando que es un trabajo productivo, que produce la fuerza de trabajo y
por lo tanto reproduce el sistema capitalista.

Esta puesta en escena del trabajo doméstico por la teoria feminista de corte marxista, sirve para
cuestionar el concepto historicamente aceptado de trabajo, “aquella acepcion del trabajo que lo
convierte en sinénimo exclusivo de actividad regulada por el mercado laboral y que ha debido
esperar a la crisis del fordismo-taylorismo para ser asociado al concepto de empleo” (Torns 2007,
53). Sirve también para entender que el trabajo doméstico no es un hecho dado, sino una
construccion del capitalismo con el propdsito de mantener a las mujeres ancladas a la
reproduccion de la fuerza de trabajo y a los hombres disponibles para la explotacion directa,
liberados del trabajo de reproduccién, pero dependientes de él. Esta fuerza de trabajo debia ser
funcional a la plusvalia, a la naturaleza del proceso productivo y al mercado de trabajo, por lo que

el trabajo de reproduccion debia producir individuos sanos.

La construccion de esta nueva domesticidad por parte del capitalismo, mercantilizo los procesos
productivos realizados por las familias en las sociedades preindustriales, situando los trabajos de
cuidado en el centro del trabajo familiar doméstico (Vanek 1974 citado en Borderias, Carrasco y
Torns 2011, 19). Esta situacion propicié que sean las mujeres las designadas como las
responsables «naturales» del cuidado y abri6 un proceso de resignificacion de la maternidad en
conflicto con las actividades productivas” (Knibiehler 1977 citado en Borderias, Carrasco y
Torns 2011, 19).

2.2. Debates actuales en torno al trabajo de cuidado

Las reflexiones en torno al trabajo doméstico por parte de la teoria feminista situaron al trabajo
de cuidado en el centro del debate. Fue asi que en la década de los ochentas surge el término
lavoro di cura acufiado por sociologas italianas para dar cuenta del trabajo invisible que las

mujeres adultas realizaban para cuidar de la vida en las sociedades del bienestar (Borderias,
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Carrasco y Torns 2011, 33). En esa misma década, la investigacion feminista trasladé su interés a
las implicaciones emocionales de la reproduccion social. En ese contexto, socidlogas
anglosajonas acufiaron el término care, que de acuerdo a Borderias, Carrasco y Torns (2011, 35),
“ha logrado imponer su hegemonia, aun sin haber logrado grandes acuerdos sobre su contenido y
alcance”. La preocupacion primordial del care es la atencidn psicoldgica y material que las
mujeres brindan en el ambito doméstico, por lo que se considera un trabajo afectivo (Poole y
Dallas 1997, 530). Lynch (2006, 3) por ejemplo, afirma que el cuidado como trabajo afectivo es
necesario para sostener en el tiempo las relaciones de atencion primaria, ademas que éste es
impulsado por los afectos e implica en diferentes momentos y en diferentes grados, el trabajo
emocional, el trabajo mental, las habilidades cognitivas y el trabajo fisico.

Debido a que el trabajo de cuidado se basa en las experiencias de las mujeres que cuidan a sus
familias, el care tiene una funcién identitaria. Puede marcar fronteras entre la masculinidad y la
feminidad, asi tanto cuidadoras como los cuidados son construidos como categorias femeninas
(Graham 1993, 463). Al respecto Teresa Torns (2008, 66) afirma que los cuidados han sido
identificados como “una actividad mayoritariamente femenina tanto si se realiza en el &mbito de
la esfera publica, mercado de trabajo o voluntariado, como en la esfera privada, Iéase entorno
doméstico- familiar”. Por esta razon, en las instituciones estatales, en el tercer sector y en el
ambito domeéstico en el que se realizan trabajos de cuidado, se observa una prevalencia de
mujeres. El imperativo moral de realizar el trabajo de cuidado en todas las formas es mucho mas
fuerte para las mujeres que para los hombres, las mujeres asumen una responsabilidad
desproporcionada por el trabajo de cuidado, por lo que se ha llegado a considerar que la
explotacion a las mujeres como cuidadoras es la principal forma de explotacidn que se aplica

especificamente a las mujeres (Lynch 2006, 26).

Los cuidados han sido de definidos como la gestion y el mantenimiento cotidiano de la vida y de
la salud, la satisfaccion de las necesidades mas basicas y diarias que permite la sostenibilidad de
la vida (Pérez Orozco 2005, 10, Vega y Gutiérrez Rodriguez 2014, 9). Por esta razén, no son

requeridos Unicamente por nifios o personas dependientes sino por todos los seres humanos.
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No es, como quieren algunos «lo que sobra» conceptualizado como dependencia cotidiana, sino
«lo que hay», nuestra vida de todos los dias, que es una vida atravesada por la autonomiay la
dependencia o, por los vinculos de apoyo y atencién a nuestros quehaceres (Vega 2009, 18).

De acuerdo a Lynch (2009), ser amado y cuidado no solo es vital para la supervivencia en etapas
especificas de la vida como la primera y segunda infancia, la nifiez o en momentos de
enfermedad o vulnerabilidad, sino a lo largo de toda la vida. La dependencia o interdependencia
es inherente a la experiencia humana, tal y como lo manifiesta Maria de Jesus lzquierdo (2009,
5):

Por libres, poderosos, autosuficientes que sean esos individuos/ciudadanos, la realidad se
impone, tardamos en crecer, a lo largo de nuestras vidas padecemos enfermedades mas o menos
graves que demandan atenciones, si tenemos suerte llegamos a viejos o viejas, y lo hacemos
cada vez con mas edad. Por afiadidura, algunos nacemos con limitaciones severas 0 nos
sobrevienen en algin momento de la vida, necesitando cuidados constantes. De hecho, siempre
necesitamos de los demas en algun grado. No aceptar las deudas que se contraen a lo largo de
nuestra vida, recibir sin reconocer que se ha recibido y por tanto no verse requerido a establecer
vinculos de reciprocidad, permaneciendo sordos a los requerimientos de ayuda que nos puedan
hacer, fantaseando que somos nuestra propia obra, son rasgos que corresponde a un imaginario
de autosuficiencia que no soporta las pruebas de realidad que hay en cualquier biografia (Lynch
2009,1).

Los cuidados son un requisito basico para la existencia humana y esenciales para el desarrollo
(O'Riordan, O'Hadhmaill y Duggan 2010, 83), comprenden todas las actividades que se realizan

para el mantenimiento y gestion de la vida cotidiana, ya sea materiales como inmateriales.

Presenta una doble dimension “material”, corporal —realizar tareas concretas con resultados
tangibles, atender al cuerpo y sus necesidades fisiologicas— e “inmaterial”, afectivo-relacional —
relativa al bienestar emocional. Cuidar es “hacerse cargo de los cuerpos sexuados” y de las

relaciones que los atraviesan (Pérez Orozco 2005, 10).

De acuerdo a Esquivel (2012, 152), el cuidado es ademas una responsabilidad socialmente

organizada que se inscribe en contextos sociales y econdmicos particulares es decir tiene una
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dimension normativa y una institucional. A nivel mesosocial se estructuran los regimenes de
cuidado y la organizacion social del cuidado que son “los marcos normativos, sociales y
econdmicos a través de los cudles se definen las responsabilidades de cuidar y se provee cuidado
en las familias, el mercado, el estado o en la comunidad” (Esquivel 2012, 152). Es asi como del
trabajo de cuidado realizado en el ambito doméstico mayormente por mujeres, se transita a los
regimenes de cuidado que dan cuenta de los modos particulares en los que el estado regula y
modela la prestacion de estos cuidados, es decir donde se cuida, quién cuida y quién financia los

costos de ese cuidado.

De acuerdo a Sainsbury (1999 citado en Esquivel 2012, 152), distintos regimenes de bienestar se
asocian a distintos regimenes de cuidado. En el caso de América Latina, Martinez Franzoni
(2007, 8) identifica y caracteriza tres principales regimenes de bienestar, el estatal-productivista,
el estatal-proteccionista y el familiarista. La autora ubica al Ecuador del periodo Neoliberal en el
régimen familiarista, debido a que el bienestar de la mayoria de la poblacion dependia
basicamente de arreglos familiares y comunitarios en el marco de mercados laborales y politicas
publicas excluyentes (Martinez 2007, 8). Y aunque en el periodo de la Revolucion Ciudadana se
han evidenciado algunos cambios en relacion a la etapa Neoliberal, como por ejemplo dinamicas
de desmercantilizacién vinculadas a la extension del gasto social, la ampliacion de coberturas, de
prestaciones de servicios y de derechos sociales, no se han traspasado significativamente las
responsabilidades del cuidado de la esfera familiar a otras esferas, tampoco se ha identificado una
interpelacion substantiva a la estructura patriarcal que funciona en el &mbito de la politica publica
y el mercado laboral (Minteguiaga y Ubasart-Gonzélez 2014, 93). Esta situacion conduce a que
se continte considerando en la politica social ecuatoriana, a las madres o las mujeres de la

familia, como productoras y articuladoras del bienestar, anclandolas al ambito familiar.

2.3. El trabajo de cuidado vinculado a la salud

La atribucion del cuidado a las mujeres ha influido en su responsabilidad respecto al cuidado en
salud. Sin embargo, esta responsabilidad especifica ha sido poco abordada por la teoria feminista,
ya que ésta se ha dedicado a investigaciones en torno a la organizacion social del cuidado segun
el género, centrandose en la atencion dirigida a las personas en el marco del hogar y la relacion

familiar. A pesar de esta situacion, la teoria feminista los considera como parte importante del
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cuidado. En la definicion del cuidado de Pérez Orozco (2005, 10) por ejemplo, se observa que la

gestion y mantenimiento de la salud es parte importante de la sostenibilidad de la vida.

Los cuidados de salud ofrecidos desde el entorno mas cercano por personas que generalmente no
reciben remuneracion alguna, conforman el denominado cuidado informal o familiar de salud
(Delicado 2011, 17). El impacto de los cuidados informales familiares en la salud es significativo
porque no da cuenta unicamente con el cuidado en la enfermedad, sino con el cuidado de la vida.
En relacion con los cuidados informales en la enfermedad, Maria Angeles Duran (2002, 70)
afirma que en Espafia, “mas de la mitad de las enfermedades se resuelven sin salir del &mbito
domeéstico, incluso, un 26% se resuelven sin entrar siquiera en contacto con el sistema
sanitario/médico y se aplican conocimientos adquiridos por la experiencia de enfermedades
anteriores”. Con respecto al tiempo dedicado al cuidado, se estima que el 88% del tiempo de
cuidado de la salud se presta como asistencia informal o familiar, mientras que sélo el 12%
restante es tiempo de cuidado que presta el sistema de salud formal, es decir, el realizado por
servicios y profesionales publicos o privados (Delicado 2011, 17). En el cuidado de la salud, el

papel de los hogares y las instituciones sanitarias es complementario (Duran 2002, 70).

Por otro lado, tomando en cuenta que la salud es un proceso multidimensional que no da cuenta
unicamente de la ausencia de enfermedad, sino de un completo estado de bienestar, es necesario
considerar para su mantenimiento y cuidado, estrategias de educacion, promocion y prevencion,
no solamente la atencion de la enfermedad. Estas estrategias son parte esencial del cuidado de la
salud dentro de las familias. La educacion para la salud, por ejemplo es una funcion que los
hogares asumen (Duran 2002, 77). La educacién para la salud no es Gnicamente la transmision
de conocimientos para obtener una buena salud, sino también el desarrollo de habilidades y
destrezas necesarias para el mantenimiento y la proteccion de la salud individual, familiar y
comunitaria. En ese sentido, el rol de los cuidados de la salud es importante porque provee

herramientas para alcanzar el mayor potencial en salud.

La educacidn higiénica y dietética es una base esencial para el mantenimiento de la salud. Por
ejemplo, la reduccién en la incidencia de la obesidad, de la anorexia, del consumo del tabaco y
alcohol o el incremento en la practica del ejercicio fisico, temas todos ellos relacionados con el

estilo de vida favorecido por (aunque no exclusivamente) las familias, tendria un buen impacto
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sobre los niveles de salud, mayor que otros tipos de tratamientos a posteriori estrictamente
médicos Duran 2002, 75).

El impacto de la educacion, promocion y prevencion en la salud es ampliamente respaldado por
la literatura. Existe también literatura que respalda el impacto economico de dichas estrategias.
Se han realizado ademéas mediciones de los costes de la enfermedad (Duran 2002, 2008) tanto
para los servicios de salud publicos y privados, como para el trabajo doméstico. Lo que no se ha
tomado en cuenta en dichas mediciones es que se ahorran los estados y las familias con
actividades de educacion, promocidn y prevencion. Tal parece que es una tarea pendiente,
especialmente ante la tendencia mundial hacia el incremento de la carga de las enfermedades no
transmisibles, que son las causantes de casi los dos tercios de todas las muertes y significan un

alto impacto en la calidad de vida y en los costos sociales”.

Maria Angeles Duran (2002) menciona tres tipos de servicios brindados por el cuidado informal

familiar de la salud y enfermedad, estos son:

a) servicios de infraestructura béasica, alojamiento, alimentacion, limpieza, seguridad, compaiiia,
relaciones sociales, etc.; b) servicios no remunerados relacionados directamente con la
enfermedad (prediagndéstico, compafiia, aplicacion o vigilancia de tratamientos, etc.); ¢) gestion
del consumo de servicios sanitarios (eleccion, tramitaciones, pagos, informacion, compra de
medicamentos, etc.) (Duran 2002, 76).

Se observa entonces que en el cuidado de la enfermedad se requiere tanto de la satisfaccion de las
necesidades basicas generales individuales, como la atencion especifica y la gestion de los
servicios sanitarios. Las necesidades de atencion de los enfermos son variadas, comprenden
ayuda para la realizacién de sus necesidades fisiol6gicas como aseo personal y alimentacion;
atencion en las necesidades psicoldgicas como afecto, compafiia, apoyo moral y motivacion; y
gestion de la enfermedad como la administracion o supervision de la toma de medicamentos,

trasporte a las unidades de salud, etc.

*A nivel mundial la tasa de mortalidad general entre 1990 y 2010 se incrementé en un 13,5%, es decir de 46"
511.000 muertes, se aumentaron a 52'770.000, de las cuales el 30% fueron por causas de enfermedades no
transmisibles (Lozano et. al. 2012, 2095)
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Aunque en el Ecuador no exista un estudio especifico de la proporcion de mujeres encargadas del
cuidado de la salud, en un estudio realizado en 2009 por el Instituto Nacional de Estadistica en
Espafia se encontro que el 76,3% de las personas identificadas como cuidadoras principales son
mujeres; en el estudio de cuidadores de Albacete, la proporcion de mujeres entre las personas que
cuidan es del 82.8% y la de varones del 17,2%; en términos generales en Espafia, la proporcion
de mujeres como cuidadoras oscila entre el 74% y el 93%, siendo los valores mas frecuentes los

que se situan entre el 74 y el 83% en diversos estudios (Delicado 2012, 26).

Las repercusiones de los cuidados de la salud en la propia salud de las cuidadoras son diversas.
Segun la encuesta del Centro de Investigaciones Sociales (CIS) en Espafia, la salud de las
personas que brindan un cuidado informal familiar es afectada con problemas osteomusculares;
cansancio, que puede llegar a la fatiga cronica; malestar psiquico, que se expresa en tristeza,
abatimiento, desdnimo y depresion en los casos mas graves; somatizacion, estrés, y
pluripatologias en general (Delicado 2011, 94). Parad6jicamente, los cuidados de la salud pueden
ser una de las causas sociales de la mayor morbilidad de las mujeres, tanto en incidencia de

enfermedades agudas, como prevalencia en enfermedades crénico-degenerativas.

3. Construccién de la normalidad y la medicalizacion como dispositivo normalizador

El trabajo de cuidado lleva a las mujeres a relacionarse en forma mayoritaria con las instituciones
de salud. En este relacionamiento, las mujeres se confrontan con el saber/poder de la medicina,
sus instituciones y agentes. Es un saber/poder no controlado que se ejerce sobre los cuerpos, la
salud, la vida y la muerte de las personas (Foucault 2001, 6). Un saber/poder, que mediante
practicas, discursos y accion institucional, clasifica, controla y normaliza los cuerpos y las
poblaciones. Asi, los discursos médicos actlan como dispositivos de saber/ poder que construyen
y legitiman determinadas representaciones del cuerpo. Su efectividad radica en que son
planteados como discursos de verdad debido a su estatus cientifico o porque son formulados por
personas calificadas dentro de una institucion cientifica, como es el caso de la medicina, las

instituciones de salud y los médicos, todos ellos respaldados por el Estado.

Los discursos médicos construyen un cuerpo medicalizado, es decir un cuerpo como un lugar

donde se inscribe el conocimiento meédico, un cuerpo para examinar, auscultar, explorar,
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diseccionar, etiquetar, patologizar, diagnosticar e intervenir. Un cuerpo fragmentado, entendido
como la sumatoria de todos sus 6rganos, destruyéndose la imagen integrada del ser humano en
tanto sujeto, quien a menudo es percibido como un intruso con el que el médico debe lidiar. Se
trata de un cuerpo biologizado, en el que los determinantes sociales de la salud son considerados
como un dato para rellenar en una ficha, por lo que la enfermedad no es percibida ni tratada como
el efecto de la aventura personal de un sujeto inscrito en una sociedad y en un tiempo dados, sino
como el defecto anénimo de una funcion o de un érgano (Le Breton 1994, 200). De esta forma el
sujeto se convierte en un cuerpo, un paciente, un enfermo o un cadaver y las personas enfermas

en individuos déciles y disponibles para el tratamiento médico.

El cuerpo gue se construye es ademas un cuerpo normal o mas bien, normalizado, es decir, un
cuerpo en donde los dispositivos normalizadores de la medicina ejercen su poder productivo, se
encarnan y materializan. La medicina a través de sus practicas, discursos y accién institucional
ejerce un biopoder o mas especificamente un somatopoder sobre el cuerpo de recién nacidos,
nifias/os adolescentes, jovenes, personas adultas y adultas mayores, quienes deben adecuarse a los
indicadores biologicos de normalidad, so pena de ser excluidos, estigmatizados o patologizados.
Por esta razdn, en la presente entrada se aborda la normalidad, el proceso de normalizacion y sus
dispositivos. Para tal efecto se plantea en primer lugar, la forma cdmo las ciencias sociales
estudian al cuerpo como una entidad social, historica y cultural construida, desde las
aproximaciones tedricas de David LeBreton, Mary Douglas, Marcel Mauss, entre otros. Este
cuerpo construido es un cuerpo normal, 0 m&s bien normalizado por dispositivos y estrategias del
saber/poder de la medicina, situacion que es desarrollada en el presente trabajo con las propuestas
de Michel Foucault y Georges Canguilhem. Seguidamente, se aborda la medicalizacién como un
dispositivo normalizador a partir de escritos de Michel Foucault, Byron Good, Eduardo Meléndez

y Nancy Scheper Hughes.

3.1. La construccion del cuerpo como @mbito de la vivencia humana

El cuerpo no es un dato tampoco un hecho dado, es una construccion social, histérica y cultural.
Pero la oposicion entre naturaleza y cultura heredada del dualismo cartesiano y de la sociologia
clasica, mantuvo al cuerpo por mucho tiempo alejado de los estudios de las ciencias sociales

(Martinez Barreiro 2004, 128). No fue sino hasta el siglo XX que la historia y la antropologia
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influyeron en la legitimizacion del cuerpo como objeto de estudio social. Dentro de los estudios
historicos, destacan los codigos de civilidad que contribuyen en la comprension del cuerpo como
una construccion de la modernidad. La obra de Norbert Elias (1987, [1939]) por ejemplo, plantea
la forma en la que el proceso civilizatorio se encarna en el cuerpo, es decir la forma en la que
dicho proceso implicé el control del cuerpo, sus instintos y pasiones. Dentro de los estudios
antropolégicos se encuentra en primer lugar los aportes de David Le Breton (2002a), en relacion
a la construccion simbolica del cuerpo en las sociedades modernas occidentales, especificamente
las implicaciones de las estructuras de individualizacion que transformaron “al cuerpo en el
recinto del sujeto, el lugar de sus limites y de su libertad, el objeto privilegiado de una
elaboracion y de una voluntad de dominio” (Le Breton 2002, 14). Por su lado Marcel Mauss
(1971, 337) con una metodologia que va de lo concreto a lo abstracto, establecio su teoria de las
técnicas corporales. El autor habla de técnicas corporales para “expresar la forma en que los
hombres, sociedad por sociedad, hacen uso de su cuerpo en una forma tradicional” (Mauss 1971,
337). De acuerdo a Martinez Barreiro, “estas técnicas corporales son un medio importante para la
socializacion de los individuos en la cultura; a través de ellas y de su cuerpo, un individuo llega a
conocer una cultura y a vivir en ella” (2004, 129). La forma de caminar, comer, nadar, marchar
constituye una idiosincrasia social y no son solo resultado de un estilo personal o de mecanismos

puramente individuales o Unicamente fisicos (Mauss 1971, 339).

También desde la antropologia, Mary Douglas (1970) utiliza el cuerpo como metéafora de la
sociedad afirmando la existencia de dos cuerpos: el social y el fisico. Si bien existe una
diferenciacion entre ambos cuerpos, para Douglas el cuerpo fisico no es precisamente un &mbito
de la biologia. Ella afirma que “el cuerpo social condiciona el modo en que percibimos el cuerpo
fisico. La experiencia fisica del cuerpo, modificada siempre por las categorias sociales a través de
las cuales lo conocemos, mantiene a su vez una determinada vision de la sociedad” (Douglas
1970, 89). La situacion social se impone en el cuerpo y lo cifie a actuar de formas concretas, asi,
el cuerpo se convierte en un simbolo de la situacion (Martinez Barreiro 2004, 130). Por lo tanto,
el estudio del cuerpo, sus caracteristicas, especificidades, potencialidades, debilidades, procesos

de salud y enfermedad nos remiten a las condiciones sociales en los que éste esta inscrito.
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David Le Breton realiza una genealogia de las diferentes etapas de la reflexion de las Ciencias
Sociales en torno al cuerpo como una construccion social, histérica y cultural especifica. Al
contrario de lo argumentado por Martinez Barreiro (2004) y Turner (1989), en relacién a que el
cuerpo estuvo ausente de las ciencias sociales hasta el siglo XX, afirma que se puede establecer
las etapas histéricas de la reflexion sobre la corporeidad humana desde los primeros momentos de
las ciencias sociales en el siglo X1X (Le Breton 2002b, 15). El autor afirma que “es posible
distinguir tres momentos importantes que describen simultaneamente tres angulos diferentes de
observacion, tres maneras de abordar este tema que todavia hoy subsisten en la sociologia
contemporanea” (Le Breton 2002b, 15). La primera es la etapa de la sociologia implicita (Le
Breton 2002b, 15). Como su nombre lo indica, esta es una etapa en la que la Sociologia considera
las condiciones materiales importantes en el analisis, pero no se detiene en la consideracién
directa de la corporeidad humana. Dentro de esta etapa se encuentran entre otros, autores como
Villerme, Marx y Engels, en los que “la corporeidad no constituye el objeto de un estudio aparte,
sino que esta subsumida por los indicadores vinculados a problemas de salud publica o las
relaciones especificas con el trabajo” (Le Breton 2002b, 16). Ademas autores como Durkheim
entre otros, que considera que la dimension corporal del sujeto se origina en la organicidad,
aunque marcada por condiciones de vida; y como Freud, que considera al cuerpo como una

construccion de las relaciones sociales y la historia individual (Le Breton 2002b, 18).

La segunda, es la etapa de la sociologia detallista que “proporciona s6lidos elementos de anélisis
sobre el cuerpo, pero no logra unirlos de manera sistematica” (Le Breton 2002b, 15). Dentro de
los trabajos de esta etapa se encuentran entre otros, los de Simmel sobre la sensorialidad, los de
Hertz sobre la preeminencia de la mano derecha, los de Mauss sobre las “tecnologias del cuerpo”,
los trabajos de la Escuela de Chicago y los aportes de estudios etnograficos como los de Margaret
Mead y Gregory Bateson (Le Breton 2002b, 19-24). La tercer etapa es una sociologia del cuerpo
que “se dedica de manera especifica al cuerpo, estableciendo las l0gicas sociales y culturales que
se difunden en é1” (Le Breton 2002b, 15).

En esta etapa, los aportes de Michel Foucault demostraron la importancia del cuerpo en la teoria
social, contribuyendo a la inauguracion de la sociologia del cuerpo (Martinez Barreiro 2004,

130). Dichos estudios “llevaron la atencion a las formas en que los discursos sociales construyen
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y legitiman determinadas representaciones del cuerpo, instaurando sutiles formas de

disciplinamiento a través de practicas institucionales y de la formacion de saberes especificos”
(Citro 20009, 31).

3.2. Construccién de la normalidad y la normalizacion del cuerpo

En el paradigma foucaultiano, “el cuerpo pasé a ser el sitio de inscripcion y disputa de una
microfisica del poder histéricamente situada y ya no un mero simbolo de la estructura social
general” (Citro 2009, 31). Este ya no representa tinicamente el contexto en el que esta inscrito,

también es producto de las tecnologias de poder centradas en él.

Esta nueva mecéanica de poder se apoya mas sobre los cuerpos y sobre lo que éstos hacen que
sobre la tierra y sus productos. Es una mecénica de poder que permite extraer de los cuerpos
tiempo y trabajo méas que bienes y riqueza. Es un tipo de poder que se ejerce incesantemente a
través de la vigilancia y no de una forma discontinua por medio de sistemas de impuestos y de
obligaciones distribuidas en el tiempo; supone mas una cuadriculacién compacta de coacciones
materiales que la existencia fisica de un soberano; y en fin, se apoya en el principio segin el cual
una verdadera y especifica nueva economia del poder tiene que lograr hacer crecer
constantemente las fuerzas sometidas y la fuerza y la eficacia de quien las somete (Foucault
1992, 149).

En contraste con las sociedades disciplinarias, el cuerpo ya no es marcado, es domado y
corregido; su tiempo es medido y plenamente utilizado; sus fuerzas se aplican continuamente al
trabajo; la forma-prision de la penalidad se transforma a la forma-salario del trabajo (Foucault
1993, 31). Esta nueva mecéanica de poder que Foucault Ilamé biopoder, se expres6 en primer
lugar en lo que llam6 anatomopolitica, una técnica de poder centrada en el cuerpo individual. Ese
poder se oriento al cuidado, adiestramiento y fortalecimiento fisico de los cuerpos de tal forma

que fueran ddciles y dtiles a la acumulacion del capital.

Se trata de aquellos procedimientos mediante los cuales se aseguraba la distribucion espacial de
los cuerpos individuales (su separacidn, su alineamiento, su subdivision y su vigilancia) y la
organizacion -alrededor de estos cuerpos- de todo un campo de visibilidad. Se trata, aparte, de

todas las técnicas gracias a las cuales se cuidaba a los cuerpos y se procuraba aumentar su fuerza
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atil a través del trabajo, el adiestramiento, etc. Se trata, por fin, de las técnicas de racionalizacién
y de economia (en sentido estricto) de un poder que debia aplicarse del modo menos dispendioso
posible, por medio de todo un sistema de vigilancia, de jerarquia, de inspeccion, de escritura, de
relaciones (Foucault 1999, 195).

Ademas la anatomopolitica incluye todos aquellos dispositivos y estrategias que buscan corregir,
estandarizar y gestionar las conductas y desviaciones de los cuerpos vivos a nivel individual
(Bacarlett Pérez y Lechuga de la Cruz 2016, 79). La preocupacion de la segunda forma de
biopoder, es decir la biopolitica, es producir saberes con el fin de contribuir al control y
normalizacion del cuerpo especie, es decir la humanidad. El interés transitd de la biologia del
cuerpo a procesos bioldgicos de las poblaciones como la natalidad, morbilidad, mortalidad,
longevidad, etc. El interés de la biopolitica por la enfermedad toma una connotacion diferente

que en la anatomopolitica,

Se comienza a ocupar de la forma, de la naturaleza, de la extensién, de la duracion, de la
intensidad, o de las enfermedades que predominan en una poblacion y que son mas 0 menos
dificiles de eliminar. Estas, empero, no son consideradas, como es el caso de las epidemias,
como las causas mas frecuentes de decesos, sino mas bien como factores permanentes (y asi son
tratadas) de reduccion de fuerzas, de energias, de disminucion del tiempo de trabajo (Foucault
1999, 197).

Desde esta perspectiva, la enfermedad no se consideré mas como un problema individual, sino
como un problema social y econdémico, que redujo las fuerzas, las energias y la capacidad de
trabajo de las poblaciones. La muerte ya no era el proceso bioldgico que terminaba con la vida,
sino el proceso que acechaba y debilitaba la vida. En ese contexto se instaurd una medicina cuya
funcidn principal era la higiene publica, que contaba con organismos que coordinaban y
centralizaban las curas médicas, hacian circular informacién, normalizaban el saber, realizaban
campanas para difundir la higiene y trabajaban por la medicalizacién de la poblacion (Foucault
1999, 252). Una medicina que segun Foucault es criticada porque comenzd a ejercer un poder no
controlado sobre los cuerpos, su salud, su vida y su muerte (Foucault 2001, 6). Un poder
autoritario con funciones normalizadoras que iban mas alla de la existencia de las enfermedades y
de la demanda del enfermo (Foucault 1993, 49).
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Este poder instaurado en la disciplina médica funciona a través del saber, que clasifica, controla y
normaliza los cuerpos y las poblaciones. Asi, los discursos médicos actian como dispositivos de
saber/ poder que construyen y legitiman determinadas representaciones del cuerpo. Su
efectividad radica en que son planteados como discursos de verdad debido a su estatus cientifico
o porque son formulados por personas calificadas dentro de una institucién cientifica, como es el
caso de la medicina, las instituciones de salud y los médicos. De acuerdo a Foucault (1979), estos

discursos tienen la funcion de normalizacién.

En realidad las disciplinas tienen su discurso. Son, por las razones que decia antes, creadoras de
aparatos de saber y de multiples dominaciones de conocimiento. Son extraordinariamente
inventivas en el orden de los aparatos que forman saber y conocimientos. Las disciplinas son
portadoras de un discurso, pero éste no puede ser el del derecho; el discurso de las disciplinas es
extrafio al de la ley, al de la regla efecto de la voluntad soberana. Las disciplinas conllevaran un
discurso que serd el de la regla, no el de la regla juridica derivada de la soberania, sino el de la
regla natural, es decir, el de la norma. Definiran un cédigo que no sera el de la ley sino el de la
normalizacién, se referiran a un horizonte tedrico que no seran las construcciones del derecho,
sino el campo de las ciencias humanas, y su jurisprudencia sera la de un saber clinico (Foucault
1979, 151).

Asi el discurso predominante de la medicina sus instituciones y agentes es el de la normalidad y
la normalizacion. La sociedad que edifican a través de sus discursos es la sociedad de la norma,

uyo proposito es construir y reconstruir la normalidad.

Los médicos han inventado una sociedad, ya no de la ley, sino de la norma. Los que gobiernan
en la sociedad ya no son los cédigos sino la perpetua distincion entre lo normal y lo anormal, la

perpetua empresa de restituir el sistema de la normalidad (Foucault 1993, 49).

El discurso de la normalidad es normativo y normalizador, “la norma fija lo normal a partir de
una decision normativa” (Canguilhem 1986, 193), es decir no solamente funciona como norma
sino que es una practica reguladora que construye lo normal. La fuerza reguladora de la norma se

manifiesta como una especie de poder productivo, el poder de producir - demarcar, circunscribir,
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diferenciar- los cuerpos que controla (Butler 2002, 18). De este modo la normalidad se

materializa en los cuerpos a través de practicas reguladas y reguladoras.

Lo propio de un objeto o de un hecho llamado “normal”, por referencia a una norma externa o
inmanente, consiste en poder ser, a su vez, tomado como referencia para objetos o hechos que
todavia esperan poder ser llamados tales. Por lo tanto, lo normal es al mismo tiempo la extension

y la exhibicién de la norma (Canguilhem 1986, 186).

Lo normal también es demarcatorio “requiere pues fuera de si, junto a si y contra si todo aquello
que todavia se le escapa” (Canguilhem 1986, 186). Estos limites demarcados o definidos
contienen dentro a los que y lo que se adecua a la norma, pero a la vez instalan lo que Foucault
(1993,7) llama un sistema de transgresion, que es el espacio que ocupan aquellos o aquello
ubicados fuera de dichos limites. La norma que normaliza, califica negativamente los que o lo

que no cumple con los parametros que establece.

Una norma, una regla, es aquello que sirve para hacer justicia, instruir, enderezar. "Normar",
"normalizar”, significa imponer una exigencia a una existencia, a un dato, cuya variedad y
disparidad se ofrecen, con respecto a la exigencia, mas ain como algo indeterminado y hostil
que simplemente como algo extrafio. Concepto polémico, en efecto, aquél que califica
negativamente al sector del dato que no entra en su extension, aunque corresponde sin embargo a
su comprension. El concepto de "derecho™ —ya se trate de geometria, de moral o de técnica—
califica aquello que se resiste a su aplicacion como "torcido", "tortuoso”, o "torpe™ (Canguilhem
1986, 187).

Por lo tanto, ademas de construir lo normal, la norma construye lo anormal de todo aquello que la
referencia a ella prohibe considerar como normal (Canguilhem 1986, 187). Es decir que los
cuerpos deficitarios, que no alcanzan la norma son considerados anormales o discapacitados y
son sujetos de intervencion profesional “normalizadora”. Por lo tanto si lo normal es producto del
proyecto normativo de la norma, lo anormal es la negacion a la correccidn, la resistencia a la

norma. Ademas la existencia previa de lo anormal es lo que genera el proceso de normalizacion.
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Lo anormal como a-normal es posterior a la definicion de lo normal. Sin embargo, la
anterioridad histdrica de lo anormal futuro es la que suscita una intencion normativa. Lo normal
es el efecto obtenido por la ejecucién del proyecto normativo, es la norma exhibida en el hecho.
Desde el punto de vista factico, existe pues entre lo normal y lo anormal una relacién de
exclusion. Pero esta negacion esta subordinada a la operacién de negacion, a la correccion
requerida por la anormalidad. Por lo tanto, no hay nada paradojico en decir que lo anormal,

I6gicamente secundario es existencialmente primitivo (Canguilhem 1986, 191).

Asi pues tanto la normalidad como la anormalidad o discapacidad son construcciones sociales

producto de relaciones de poder, no son conceptos que den cuenta de la naturaleza o la biologia.

De acuerdo a Foucault (1993, 59), no son los cuerpos, sino la medicina y los médicos el primer
objeto de normalizacion. La normalizacion de los médicos comienza cuando son adiestrados a

pensar anatbmicamente, situacion que es fundamental para la mirada médica.

El estudio de la anatomia requiere un entrenamiento de los 0jos para ver la estructura donde no
hay nada obvio. S6lo con la experiencia, las gruesas masas musculares se hacen evidentes y
reconocibles. Las venas y las arterias, 1os nervios, los vasos linfaticos y el tejido conectivo son
en gran parte indistinguibles unos de otros al principio. Con la practica, sin embargo, la
estructura intrincada del cuerpo humano se hace manifiesta. La histologia y la patologia
requieren una formacion similar de la vision. Examinar las imagenes en color de un atlas de
histologia o ver diapositivas a través de un microscopio, las formas, los colores y las lineas
aparen como una confusion para el 0jo no entrenado. Pero con la experiencia, las células
epiteliales se distinguen del tejido conectivo, las células caracteristicas del higado o los rifiones
se hacen reconocibles. Distinguir entre una variedad de tipos de células sanguineas, identificar
tipos de procesos patolégicos o reconocer organulos® que constituyen las estructuras internas de
las células toma mas tiempo. Aprender a tener sentido de la confusion que aparece a través del

microscopio es en gran medida una cuestion de aprender a ver (Good 1994, 74).

En su formacién, los médicos desarrollan también habilidades que les permiten articular la
realidad de una manera especificamente “médica”, estas incluyen “formas especializadas de

"ver", "escribir" y "hablar" (Good 1994, 71). Son formados para ver el cuerpo como un lugar

® Unidad estructural y funcional de una célula; p. ej., las mitocondrias o el nticleo (RAE 2017).
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donde se inscribe el conocimiento médico, un cuerpo para examinar, auscultar, explorar,
diseccionar, etiquetar, patologizar, diagnosticar e intervenir. A través de la escritura y el habla, ya
sea de la historia clinica o del diagndéstico, el médico construye pacientes de personas enfermas,
quienes son percibidas, analizadas y presentadas como adecuadas, accesibles y disponibles para
el tratamiento médico (Good 1994, 76). De esta forma se descuida estructuralmente la dimension
humana, su progreso personal, su contexto familiar o relacional y su angustia, considerando
esencialmente el «mecanismo corporal» que aparece en el examen del médico o en las técnicas de
la imagen (Le Breton 1994, 200).

Estos procesos de normalizacion son reafirmados con la sancion, que es parte intrinseca de la
norma, ya que “la regla s6lo comienza a ser regla cuando arregla y esta funcion de correccion
surge de la infraccion misma” (Canguihem 1986, 188). Es asi que luego de establecer los
estandares de normalidad, la medicina ejerce su poder autoritario y sus funciones normalizadoras
en los sujetos que no responden a los parametros establecidos mediante diferentes dispositivos,

uno de ellos es la medicalizacion del cual se hablara en el siguiente apartado.

3.3. La medicalizacién como dispositivo normalizador

La medicalizacion es un proceso historico iniciado en el siglo XV1I1 a partir del cual la medicina
comienza a funcionar fuera de su &mbito, estrategias y objetivos habituales definidos por la
demanda del enfermo, su sufrimiento, sus sintomas y su malestar (Foucault 1993, 48). Asi la
salud, la vida y los procesos socioecondmicos se medicalizan, no quedando nada fuera de la

intervencién médica.

En la situacion actual, lo diab6lico es que cuando queremos recurrir a un territorio exterior a la
medicina hayamos que ya ha sido medicalizado. Y cuando se quiere objetar a la medicina sus
deficiencias, sus inconvenientes y sus efectos nocivos esto se hace en nombre de un saber

médico mas completo, més refinado y difuso (Foucault 1993, 50).

Menéndez (1983, 101), afiade que el concepto de medicalizacion no se refiere unicamente a la
ampliacion del &mbito de la medicina, sino a la extension cada vez mas acentuada de sus
funciones, que han pasado de ser curativas y preventivas, a funciones de control y normatizacion.

De acuerdo a Foucault (1993, 54) el problema de la medicalizacidon no se debe considerar en
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funcion de la medicina o antimedicina, del retorno o no a una especie de higiene natural, 0 a un
bucolismo paramédico, sino en saber cuél es el modelo médico utilizado y en qué medida se

puede modificar.

Asi, el problema principal de la medicalizacion radica en el modelo de intervencion médica, es
decir el modelo de funcionamiento histérico de dicha disciplina a partir del siglo XVIII. Este
modelo llamado por Alvarez Castafio (2009, 71) modelo higienista, tiene como caracteristica
principal una vision unicausal y eminentemente bioldgica tanto de las enfermedades como de las
estrategias curativas. Meléndez (1983, 98), lo denomina “Modelo Médico Hegemonico” y lo
describe mas ampliamente atribuyéndole los siguientes rasgos estructurales:

Biologismo, concepcidn tedrica evolucionista-positivista, ahistoricidad, asocialidad,
individualismo, eficacia pragmatica, la salud como mercancia (en términos directos o
indirectos), relacion asimétrica en el vinculo médico-paciente, participacion subordinada y
pasiva de los “consumidores” en las acciones de salud, produccién de acciones que tienden a
excluir al consumidor del saber médico, legitimacion juridica y académica de las otras précticas
“curadoras”, profesionalizacion formalizada, identificacion ideologica de la racionalidad
cientifica como criterio manifiesto de exclusion de los otros modelos, tendencia a la expansion
sobre nuevas areas problematicas a las que “medicaliza”, normatizacion de la salud/enfermedad
en sentido medicalizador, tendencia al control social e ideolégico, tendencia inductora al
consumismo médico, tendencia al dominio de la cuantificacion sobre la calidad, tendencia a la
escision entre teoria y practica, correlativa a la tendencia a escindir la practica de la

investigacion (Meléndez 1983, 98).

A través del MMH, la medicina no solamente considera todos los ambitos de la vida sujetos a
intervencion médica, sino que subordina dichos ambitos a procesos bioldgicos. De esta forma se
medicalizan condiciones que dan cuenta no de la biologia, sino de desigualdades sociales,
transformando dichas condiciones en enfermedades biomédicas. Nancy Scheper Hughes (1992)
aborda el proceso de medicalizacidn de las desigualdades sociales en una investigacion realizada
en el Alto do Cruzeiro, una localidad en el estado de Pernambuco en Brasil. De acuerdo a la
autora (1994, 232), el cuerpo de los habitantes de esta localidad como &mbito en donde se

encarnan en el mundo, expresa las condiciones precarias de su existencia humana a través del
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lenguaje de un conjunto de sintomas que son denominados como “‘nervos, nervoso o doenca de
nervos”. A esta dolencia se asocia el hambre, la desnutricion cronica, la explotacion laboral, el
cansancio, las enfermedades infectocontagiosas, la angustia y la ansiedad, es decir condiciones

que tienen que ver con las estructuras socioecondémicas que generan desigualdades sociales.

En el Alto do Cruzeiro de hoy, los nervos se han convertido en un idioma imprescindible que se
utiliza para expresar tanto el hambre como la ansiedad del hambre, ademés de otros muchos
males y afecciones. Es mas probable que la gente describa su sufrimiento en términos de nervos
que en términos de hambre. Asi es mas facil escuchar “no pude dormir en toda la noche, me
levanté llorando y temblando de nervos” que “me fui a la cama con hambre y entonces me
levanté temblando, nerviosa y airada”, aunque esto ultimo vaya implicito en lo primero (Scheper
Hughes 1992, 173).

De acuerdo a la autora, los nervos funcionan como una enfermedad maestra o0 un modelo
explicativo maestro (Scheper Hughes 1992, 175), asi cualquier cosa, desde las enfermedades
parasitarias hasta la ira, preocupacién o angustia, se explica en términos de la dolencia nervos.
Pero esta dolencia que se origina debido a condiciones sociales, es apropiada por la biomedicina

y medicalizada.

Los nervos, un elaborado esquema conceptual folk de descripcidn de las relaciones entre mente,
el cuerpo personal y el cuerpo social, son apropiados por la medicina y transformados en algo
distinto; una enfermedad biomédica que aliena la mente del cuerpo y que oculta las relaciones
sociales que estan detras de la enfermedad. La locura, el delirio de fome, que antafio se entendia
como un aterrador punto final en la experiencia colectiva de la carestia, se ha transformado en un
problema “psicologico” y personal, en un problema que requiere medicacion (Scheper Hughes

1992, 169).

La medicalizacién de la doenca de nervos implica su transformacion en una enfermedad
biomédica asociada a causas bioldgicas. Asi las enfermedades parasitarias, el hambre, el
cansancio Yy la debilidad extrema que se manifiestan con nervos, son tratadas con tonicos,
vitaminas, inyecciones de glucosa, tranquilizantes y somniferos (Scheper Hughes 1992, 169).

Ademas, debido a la socializacion diferencial de género que destina a las mujeres a los cuidados,
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son ellas las que acuden en mayor medida en busca de atencion medica para sus hijos e hijas con

sintomas de nervos, que en el mejor de los casos es tratado con vitaminas.

Tanto la medicalizacién como un proceso en el que se asocia a una enfermedad biomédica
condiciones que dan cuenta de desigualdades sociales, como la normalidad y normalizacion como
construcciones del saber/poder de la medicina, sus instituciones y sus agentes, son situaciones

con las que se confrontan las mujeres en su interaccién con las instituciones de salud.

Conclusiones

A pesar que existe vasta literatura en Salud Publica que da cuenta de la salud como resultado de
sus determinantes sociales, gran parte de dicha literatura no aborda al género como uno de ellos.
El género como determinante social de la salud incide en las desigualdades sanitarias, tanto en el
acceso y relacionamiento con los servicios de salud de calidad como en los resultados
diferenciales de salud referidos a tasas de morbilidad y mortalidad a lo largo de la vida de las
personas. Asi a pesar del intento del determinismo biologico de naturalizar las desigualdades
sociales, es decir, atribuirlas a supuestos hechos bioldgicos, el género como concepto analitico
permite entender que éstas no son producto de la biologia, sino de un orden social que se expresa

tanto en las instituciones sociales como en las practicas individuales.

Los estudios sobre género como determinante social de la salud apuntan a entender la relacién
entre la posicion social de las mujeres, su estado de salud, la atencién médica que reciben y la
utilizacion de las instituciones sanitarias. El sesgo de género en la atencién médica por ejemplo,
impide visibilizar la morbilidad y las manifestaciones diferenciales de las enfermedades, ademas
condiciona el proceso de atencion y tratamiento médicos. La socializacion de género por su lado,
determina el comportamiento con respecto a la salud y la relacion con los servicios sanitarios de
hombres y mujeres, generando un impacto diferencial en la utilizacion de las instituciones de

salud.

De esta forma la mayor utilizacién de las mujeres de las instituciones de salud es resultado de la
socializacion diferencial de género que las destina como responsables del trabajo de cuidado.
Como se observo, el trabajo de cuidados estd marcado por el género y remite a las actividades
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que se realizan y las relaciones que se entablan para satisfacer las necesidades materiales y
emocionales de las personas. Asi, la atribucion del cuidado a las mujeres ha influido en su
responsabilidad respecto al cuidado en salud. La evidencia indica que esta situacion puede ser
una de las causas de la mayor morbilidad de las mujeres, tanto en incidencia de enfermedades

agudas, como prevalencia en enfermedades cronico-degenerativas.

El trabajo de cuidado lleva a las mujeres a relacionarse en forma mayoritaria con las instituciones
de salud. En este relacionamiento, las mujeres se confrontan con el saber/poder de la medicina,
sus instituciones y agentes. El cuerpo como un sitio de inscripcion de dicho saber/poder, es
sometido a diversos dispositivos y estrategias que buscan corregirlo, estandarizarlo y gestionar
sus conductas. Uno de esos dispositivos es el discurso médico de la normalidad, que construye y
legitima un cuerpo normal. Este discurso es nhormativo y normalizador es decir que no solamente
funciona como norma sino que es una practica reguladora que construye lo normal. La fuerza
reguladora de la norma se manifiesta como una especie de poder productivo que produce cuerpos
normales y por defecto, a los anormales. Para tal efecto, la medicina cuenta con estrategias

normalizadoras, entre ellas la medicalizacion.

La medicalizacion es el proceso en el que la medicina comienza a actuar no unicamente fuera de
su ambito “natural” sino a ampliar sus funciones, lo que la convierte en una estrategia de
normalizacion. Debido a su modelo de intervencion, la medicalizacion subordina todos los
ambitos de la vida individual y colectiva a procesos bioldgicos, transformando por ejemplo en
enfermedades biomédicas, condiciones que dan cuenta de desigualdades sociales. Las mujeres
son afectadas en forma diferencial por la medicalizacion, por causa de la socializacién diferencial
de género que las destina al cuidado de la salud. Son ellas las que acuden en mayor medida en
busca de atencion médica personal y para las personas a las que cuidan, recibiendo en muchas
ocasiones tratamiento farmacologico por condiciones materiales en las que habitan en el mundo,

liberando de responsabilidad a las estructuras sociales.
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Capitulo 2
Las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” y el Centro de Salud de

Llano Chico: Marco normativo e institucional

Para abordar las dindmicas de género que configuran la utilizacion de las instituciones de salud
por parte de las mujeres, se decidi6 trabajar en el Centro de Salud de Llano Chico, una institucion
que corresponde al primer nivel de atencidn del Sistema Nacional de Salud y con las cuidadoras
de personas con discapacidad beneficiarias del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, un
proyecto externo del Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES). La relacion que se
establece entre ambos actores esta inscrita en un marco normativo e institucional definido por las
politicas sociales ecuatorianas. Estas construyen el perfil de sus destinatarias/os, su lugar en la
sociedad y el tipo de bienes y servicios a los que tienen derecho o no a acceder, con lo que
configuran un régimen de bienestar especifico. Es decir, determinan quién es y como se define la
persona denominada como merecedora de su atencion y acciones, ademas las razones en las que

radica dicho merecimiento (Grassi 2008, 32).

En el presente capitulo se desarrolla el marco normativo e institucional en el que se inscriben
tanto el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” del MIES, como el Centro de Salud de
Llano Chico. Para tal efecto se abordan los paradigmas de desarrollo y su incidencia en las
politicas sociales y de salud en el pais desde el periodo de la Industrializacién por Sustitucién de
Importaciones (ISI), hasta la fecha, observandose principalmente la forma en la que se ha
insertado el enfoque de género en ellas y el régimen de bienestar que configuran. Luego se
plantea en forma general la organizacion del Sistema Nacional de Salud (SNS), a partir de la
Constitucién de 2008 y del Manual del Modelo de Atencion Integral en Salud de 2012. Se realiza
ademas, un acercamiento al Centro de Salud de la parroquia de Llano Chico como una institucion
del SNS, sus programas, el perfil epidemiologico de la poblacion a la que atiende y su relacion
con el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”. Para finalizar el capitulo se plantea la

metodologia de investigacion y las conclusiones.
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1. Paradigmas de desarrollo y politicas sociales en Ecuador

Existe una tendencia global en afirmar que las politicas sociales “se desenvuelven en el contexto
de un conjunto de cambios profundos y trascendentes en la economia, en los procesos
productivos, en las formas de trabajar y en los paradigmas que orientan la accion del Estado”
(Bustamante 2007, 3). Tomando en cuenta dicha situacion, en el presente capitulo se establecera
la relacion de las politicas sociales en el Ecuador con el paradigma de desarrollo en el que han
sido articuladas, desde el periodo de la Industrializacion por Sustitucion de Importaciones hasta
la fecha, observandose principalmente la forma en la que se ha insertado el enfoque de género en

ellas y el régimen de bienestar que configuran.

1.1. El modelo de Industrializacidén por Sustitucién de Importaciones y las politicas sociales
en Ecuador

La escuela latinoamericana de desarrollo desde la perspectiva del paradigma estructuralista
planted el modelo “centro- periferia” que explicaba que tanto el desarrollo como el subdesarrollo
constituian un proceso Unico y que las desigualdades entre el centro y la periferia se reproducian
a través del comercio internacional (Kay 1997, 102). Dentro de este paradigma, los paises de la
periferia eran productores de la materia prima para las industrias de los paises del centro del
sistema capitalista mundial. La CEPAL denomind este patron de desarrollo en la periferia como
el «<modelo exportador primario» o «desarrollo hacia afuera» (Kay 1997, 103). La
Industrializacion por Sustitucién de Importaciones (ISI) fue una propuesta de la CEPAL para
contrarrestar el modelo exportador primario, con el propdsito de ayudar a los paises de la
periferia a cambiar hacia lo que ellos denominaban «proceso de desarrollo hacia dentro» (Kay
1997, 103). En este marco, se configur6é un paradigma de intervencion estatal tanto en la
economia como en lo social, con un enfoque universalista y orientado al desarrollo de la oferta de

servicios, y gque estuvo ligado a la ampliacién del sector formal urbano (Espinosa 2010, 397).

De acuerdo con Ponce Jarrin (2008, 9), el modelo se basoé fundamentalmente en una expansion de
la demanda interna para la produccion industrial nacional, por lo que se trataba de sustituir los
productos manufactureros importados del extranjero por produccion nacional. Asi, durante el
periodo de la ISI el crecimiento econdmico estuvo anclado al mercado interno en el que el Estado

tuvo un papel preponderante cumpliendo las funciones de “interventor; planificador y
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empresario, y en el ejercicio de dichas responsabilidades, estableci6 barreras arancelarias a fin de

defender a la industria nacional de la competencia externa” (Franco 2001, 44).

El modelo de desarrollo de la ISI en el Ecuador, “alentado por el petroleo y por el rol central del
Estado, levant6 expectativas de construir un pais industrializado y progresista, sustentado en la
equidad y en un pacto social que permitiese acceder a los beneficios sociales a toda la poblacion”
(Ortiz 2007, 31). En cuanto a la politica social, el modelo ISI estuvo acompariado de sistemas de
proteccion social centralizados, sectorializados, con aspiracion de universalidad, administrados
estatalmente, priorizandose intervenciones por el lado de la oferta (Ponce Jarrin 2008, 10). En
salud por ejemplo, luego que la Asamblea Constituyente de 1967 creara el Ministerio de Salud

Publica, se pretendio establecer un sistema de salud con enfoque universal:

La politica de extension de cobertura —eje central de la propuesta de Rodriguez Lara- fue
planteada en la perspectiva de crear un sistema de salud al que deberia acceder toda la poblacién
del pais, sin ninguna distincion de edad, etnia, sexo o condicion socioeconémica (Velasco 2011,
325).

Para garantizar la universalizacion de la cobertura, se orientaron los esfuerzos en la consolidacion
de la infraestructura hospitalaria. Fue asi como de “72 centros comunitarios que inventari6 el
recién creado MSP en 1967, se edificaron 1.760 mas hasta la década del ochenta” (Velasco 2011,
325). La infraestructura en salud fue considerada por la Constitucion de 1979 como un medio

importante para garantizar la atencién en salud (Asamblea Constituyente 1979, art. 29).

Aunque el paradigma de la intervencion estatal tuvo un enfoque universalista y orientado a la
oferta de servicios, en la practica los programas de acceso universal se limitaron a programas
focalizados como por ejemplo, programas orientados a la eliminacion del alcoholismo y otras
toxicomanias y a la disminucidon de la mortalidad infantil (Asamblea Constituyente 1979, art. 29).
El trabajo de cuidado como un tema de interés de la politica social, no fue abordado en la
Constitucion de 1979. Ademas debido a que la mayoria de las intervenciones estatales estaban
articuladas al pleno empleo, fueron las clases medias las que mayormente se beneficiaron de la

ampliacién de servicios basicos de salud y educacion (Espinosa 2010, 397).

43



Las politicas sociales implementadas en el Ecuador en el periodo de la ISI configuraron un
régimen de bienestar que Fernando Filgueira (1980, 10) denomina como “excluyente” en el
ambito de la seguridad social y salud, y “dual” en el ambito de la educacién. De acuerdo al autor
(Filgueira 1998, 10), en el periodo 1930-1970/80, la pobreza medida a través de ingresos excedia
el 50%, ademas menos del 20% de la poblacion se encontraba cubierta por programas basicos de
proteccion y seguridad social. La situacion era similar en materia de salud pero no asi en materia
educativa, en donde la expansion de la matricula primaria con fuertes desigualdades en calidad,
alcanzaba a mas de la mitad de la poblacion y llegaba en algunos casos a la cobertura universal
(Filgueira 1998, 10).

En este periodo comenzaron las reflexiones de la teoria feminista (TF) y del movimiento
feminista de la segunda ola. Las teorias del patriarcado dieron lugar al sistema sexo/género,
refutando la construccién del género a partir del sexo bioldgico. Uno de los intereses de la TF en
ese momento era en la inclusion de las mujeres en los campos de los que se les habia excluido,
buscando la igualdad entre hombres y mujeres en términos de derechos y acceso. Estas
reflexiones permearon en las agencias de cooperacion internacional para el desarrollo, quienes

comenzaron a dirigir sus esfuerzos hacia las mujeres.

De acuerdo a Clara Murguialday (2006), las intervenciones por parte de dichas agencias como
elaboracion de politicas, programas y proyectos, estaban condicionados por las maneras diversas
de conceptualizar la situacion de las mujeres y su rol en la sociedad. “Asi, la primera manera de
entender el papel de las mujeres en los programas de desarrollo, resalta sus roles reproductores y
su perfil de sector vulnerable” (Murguialday 2006). Esta conceptualizacion fue la base de las
politicas sociales del Estado benefactor del periodo de la ISI. En el caso de la salud, las
intervenciones estuvieron orientadas en torno a educacion nutricional, salud y prevencion de

mortalidad materno-infantil, como se evidencia en el articulo 29 de la Constitucion de 1979.

La conceptualizacion sobre las mujeres que comenzé a ser asumida posteriormente fue la que
valoraba los roles productores de las mujeres, dando lugar a la estrategia llamada Mujer en el
Desarrollo (MED) (Murguialday 2006). La MED tenia como meta la igualdad entre hombres y

mujeres en términos de acceso a educacion, trabajo y representacion politica. El logro igualitario
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de recursos y oportunidades dio origen al denominado “enfoque de la equidad”, denominado
también “enfoque de la igualdad de oportunidades”, que constituye la primera concrecion de la

estrategia MED (Murguialday 2006).

El enfoque de igualdad de oportunidades también se puede observar en la Constitucion de 1979.
En la Seccion I Articulo 19 numeral 4, se afirma que “la mujer, cualquiera sea su estado civil,
tiene iguales derechos y oportunidades que el hombre en todos los 6rdenes de la vida publica,
privada y familiar, especialmente en lo civil, politico, econémico, social y cultural”. El problema
de la igualdad de oportunidades es que supone un mismo punto de partida en todos los individuos
e igualdad de condiciones para el ejercicio de los derechos, situacion muy distante de la realidad.
La estrategia de igualdad de oportunidades no toma en cuenta que existen grupos humanos que
presentan riesgos diferenciados de enfermar o morir, por lo que en muchas ocasiones su efecto es
contrario a lo que se busca. Al respecto Ian Forbes (1995, 2), afirma que “cuando la igualdad de
oportunidades se restringe a hacer que individuos diferentes se sometan a un Unico patron de

progreso, se obstaculiza de manera desigual la capacidad de algunos de obtener beneficios”

A finales de la década de los 70s, el modelo econémico aplicado en el periodo de la ISI gener6
una acumulacién de distorsiones en la economia que luego desembocaron en lo que se conocid
como el agotamiento del modelo (Ponce Jarrin 2008, 13). De acuerdo a Rolando Franco, estas
distorsiones en la economia “condujeron a grandes desequilibrios macroeconémicos y a
fendmenos hiperinflacionarios. Se recurrié también a un excesivo endeudamiento externo
facilitado por la abundancia de petrodolares en el sistema financiero internacional, lo que condujo
a la crisis de la deuda (Franco 2001, 44).

1.2. El modelo Neoliberal y las politicas sociales en Ecuador

Debido a la crisis de la deuda externa, las agencias financieras internacionales comenzaron a
presionar a los paises latinoamericanos para aplicar politicas destinadas a “recuperar los
equilibrios macroecondmicos, reducir la inflacion, retirar al Estado de ciertas areas y aumentar la

competitividad internacional y consecuentemente, las exportaciones” (Franco 2001, 45).
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Las politicas recomendadas incluian la aplicacion de ajustes fiscales, las reformas sectoriales
para asegurar la competencia entre prestadores publicos y privados, la privatizacion selectiva de
empresas publicas, el retorno a tipos de cambio libre, la prioridad asignada al pago de la deuda
externa, la desreglamentacion de los mercados financieros, la apertura a las inversiones
extranjeras, la flexibilizacion de los mercados de trabajo, la modernizacién de la gestion publica
con objetivos de eficiencia, la focalizacion de las inversiones en el sector social para privilegiar

las asignaciones a los quintiles de menores ingresos de la poblacion (Espinosa 2011, 288).

Dentro de la aplicacion de ajustes fiscales, la principal medida adoptada por los estados
latinoamericanos entre ellos el Ecuador, fue el recorte del gasto social. De acuerdo a Ponce
Jarrin, “el gasto social se convirtio en la principal variable de ajuste en la mayoria de las
economias latinoamericanas” (Ponce Jarrin 2008, 14). La politica social neoliberal fue concebida
como un paliativo de los ajustes estructurales y las medidas fiscales asumidas, es decir “como
algo compensatorio que debia hacerse cargo de los efectos no deseados de la politica

macroeconoémica” (Ponce Jarrin 2008, 15).

Si bien, las politicas sociales dentro del paradigma de la IS en teoria se caracterizaron por el
universalismo, centralismo y financiamiento de la oferta, las politicas sociales neoliberales por el
contrario, lo hicieron por la focalizacion, descentralizacion y financiamiento de la demanda,

buscando la eficiencia en la gestion de recursos.

Se da un énfasis por llegar a los mas pobres (focalizacidn), se crean subsidios a la demanda, se
busca recuperar los costos de los servicios sociales y se busca introducir mecanismos de
mercado en el funcionamiento del sector publico (cuasi mercados). Adicionalmente se procura
evitar la participacion estatal en la entrega de servicios (privatizacion) y se trata de acercar a los
oferentes con los usuarios de los servicios (descentralizacion) (Raczynski 1999 citado en Ponce
Jarrin 2008, 15).

Como parte de la eficiencia en la gestidn de recursos, las politicas sociales se centraron en el
combate de la extrema pobreza mediante programas como los de transferencias monetarias
focalizadas y condicionadas (PTMFC). Estos programas proliferaron a partir de los afios noventa

en toda América Latina de la mano de su promocién por parte de los organismos multilaterales de
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crédito, particularmente el Banco Mundial (BM) y el Banco Interamericano de Desarrollo (BID)
que hicieron de estos programas el modelo de politica deseable para la region (Yanes 2011, 1).
En el Ecuador por ejemplo, el PTMFC inicialmente denominado Bono de Solidaridad, fue
establecido en septiembre de 1998 en el gobierno de Jamil Mahuad con el proposito de
compensar la eliminacion de subsidios al gas y la electricidad. EI propo6sito del BDH inicialmente
no fue combatir la pobreza, como lo fueron programas similares en otros paises de América
Latina. Pero debido a la profundizacion de la crisis econdémica con la instauracion del modelo
Neoliberal, el BDH, se convirtié en un mecanismo importante para el combate de la pobreza y

pobreza extrema.

Como resultado de la aplicacion de los ajustes fiscales y las reformas estructurales se observé un
incremento de la pobreza de consumo entre 1995 (39,34%) y 1999 (52,15%), para luego
reducirse al 38,28% en 2006; la extrema pobreza de consumo presentd la misma tendencia, pasé
del 13,7% en 1995 al 20,12% en 1999, para luego disminuir al 12,86% en 2006 (Espinosa 2010,
289). Ademas debido a las politicas de flexibilizacion del mercado laboral implementadas como
la Ley de maquilay trabajo a tiempo parcial (1990), Ley para la transformacion econémica del
Ecuador o Ley Trole 1 (2000), Ley para la promocion de la inversion y participacion ciudadana
o Ley Trole 11 (2000), el trabajo en el Ecuador se caracteriz6 por la precarizacion, informalidad y
segmentacion. La proporcién de trabajadores/as asalariados era poco méas de la mitad y un tercio
de la poblacién ocupada desempefiaba trabajo independiente no calificado; entre enero de 1998 y
julio de 2003, el trabajo informal crecié del 29 al 33% (Martinez Franzoni 2007, 43). Esta
situacion repercutié considerablemente en la afiliacion a la seguridad social. Entre enero de 1998
y julio de 2003, la afiliacion al Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) y con contrato
permanente cayo del 52 al 42% y la poblacion con contratos temporales y sin afiliacion a la
seguridad social aumento del 16 al 21% (Vasconez y otros 2005 citado en Martinez Franzoni
2007, 43).

En relacion a la salud y a pesar que la Constitucion de 1998 establecié al Estado ecuatoriano
como su garante (Asamblea Constituyente 1998, art. 42), los servicios publicos de atencion
médica fueron gratuitos solamente para las personas que los necesitaran (Asamblea Constituyente

1998, art. 43). En el articulo 46 del mismo 6rgano legal se ratifica la politica de cofinanciamiento
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de la salud publica, declarando que el financiamiento de las entidades publicas del sistema
nacional de salud provendria de aportes del Presupuesto General del Estado, de personas que
ocupen sus servicios y que tengan capacidad de contribucion econdémica y de otras fuentes que

sefiale la ley (Asamblea Constituyente 1998, art. 46).

De acuerdo a Rolando Franco (2001, 47), la apuesta por el cofinanciamiento no tuvo la finalidad
unicamente de obtener recursos adicionales sino incrementar la adhesion y la valoracion de las
personas a los programas. El criterio subyacente de esta politica era “lo que no cuesta no es
valorizado por quien lo recibe” (Franco 2001, 47). Asi, en este periodo los hospitales debieron
recuperar de la poblacion el 15% de sus presupuestos, se exonero del pago a los mas pobres y se
propusieron paquetes restrictivos de atencion en los que no se consideraban enfermedades

catastroficas y/o cronicas (Velasco 2011, 326).

La implementacion de politicas de corte neoliberal en el sector salud se evidencidé también en la
limitada inversion en infraestructura sanitaria en este periodo. Margarita Velasco (2011, 326),
afirma que el gasto en infraestructura, correspondiente a los gastos en inversion del MSP, entre
1990 y 2006, no sobrepaso el 0,3%, lo que se tradujo en el incremento de Unicamente 305
unidades ambulatorias de salud en 12 afios, es decir de 2693 en 1994 a 2998 en 2006 (Velasco
2011, 325).

Respecto de las politicas focalizadas, la norma constitucional prioriz6 la educacion alimentaria y
nutricional de madres y nifios, ademas de la salud sexual y reproductiva (Asamblea Constituyente
1998, art. 43). Dentro de los programas focalizados en salud destaco la “Ley de la Maternidad
Gratuita y Atencion a la Infancia” promulgada inicialmente en 1994 y reformada en 1998
(Congreso Nacional 1998, 1). Otra ley que debe ser tomada en cuenta por ser considerada el
instrumento en donde el estado ecuatoriano materializa su mandato como garante del derecho
fundamental a la salud, es la Ley Orgénica de Salud® (LOS), La LOS fue expedida con el
propdsito de regular las acciones que permitieran efectivizar el derecho universal a la salud

consagrado en la Constitucion Politica de la Republica y la ley (Congreso Nacional 2006, art. 1).

! La Ley Organica de Salud todavia esta vigente. El Cédigo Orgénico de Salud est4 por el momento en proceso de
revision en la Asamblea Nacional.
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Es importante destacar que dicha ley se rige entre otros principios por el principio de equidad y
asume un enfoque de derechos, intercultural, de género, generacional y bioético (Congreso
Nacional 2006, art. 1). En el andlisis de la LOS, se evidencia que la igualdad de oportunidades es
la estrategia utilizada para garantizar la salud entendida como un estado de bienestar fisico,
mental y social. Esta situacion no favorece la igualdad de género en salud, ya que como se dijo
anteriormente, la igualdad de oportunidades “puede ser necesaria, pero no es una condicién

suficiente para la igualdad en la sociedad” (Forbes 1995, 3).

Esta situacion se evidencia en el abordaje de una gran cantidad de tematicas en dicha ley, en la
que no se asumen politicas antidiscriminatorias, ni de accion afirmativa para abordar inequidades
de género y alcanzar la igualdad de condiciones en el estado de salud. Tampoco se da un trato
diferenciado que aborde las desventajas culturales, sociales y econdmicas de los individuos. Se
evidencia lo que Maxime Molyneux (2008, 25) denomina como igualdad legal formal en la que
los derechos de las mujeres se asimilan a la norma masculina. Esta igualdad legal formal es
ficticia porque no toma en cuenta las desigualdades sociales entre hombres y mujeres, ni la
subordinacion de las mujeres, ni las diferencias de los cuerpos sexuados en términos
reproductivos por ejemplo. De este modo, “la igualdad legal formal puede tener el efecto
perverso de reproducir la desigualdad mediante formas ocultas de discriminacién” (Molyneux
2008, 25). A pesar de ello la LOS sienta un precedente muy importante en torno a algunos temas
como por ejemplo el de la sexualidad, beneficiando en muchos aspectos a mujeres, jévenes, nifios
y nifias, porque su enfoque toma en cuenta la educacion en salud sexual y reproductiva, el uso y

acceso libre a métodos anticonceptivos (Varea 2008, 13).

La LOS, asi como las otras leyes mencionadas que son parte de las politicas sociales ecuatorianas
de corte neoliberal configuraron un régimen de bienestar que Martinez Franzioni (2007, 85)
denomina familiarista, debido a la debilidad estatal y a la centralidad del ambito doméstico y de

arreglos privados no mercantiles en la produccion del bienestar.

1.3 La Revolucion Ciudadana y las politicas sociales en Ecuador
Con el triunfo de la Revolucion Ciudadana se promulgé una nueva Constitucion que se convirtid

en la hoja de ruta del cambio del Ecuador hacia el “Buen Vivir”, definiendo al Estado ecuatoriano
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como un Estado de derechos (Asamblea Constituyente 2008, art. 1; Ramirez 2010, 132). De esta
forma se privilegiaron los derechos humanos por sobre “el derecho”, concebido como conjunto

de normas juridicas.

Es asi como se instala en el Ecuador, al menos en teoria, un enfoque mas inclusivo e integral de
la proteccion social, centrado en los derechos que confiere la ciudadania y orientado al bienestar
del conjunto de la sociedad. Es un enfoque que Cecchini y Martinez (2011) denominan

“proteccion como garantia de ciudadania”.

Este enfoque busca esquemas de proteccion social construidos en base a la nocién de derechos
econdmicos, sociales y culturales con un objetivo de universalizacion-sin dejar a un lado los
programas de focalizacion que permiten reducir las brechas de desigualdad y optimizar los
recursos”-, ademas de considerar unos minimos sociales como estandares de acceso y calidad
(Carranza y Cisneros (2014, 14).

Dentro de este enfoque se establece a la salud como derecho asegurado por el Estado ecuatoriano
(Asamblea Constituyente 2008, art. 3). Se afirma ademas que este derecho se vincula al ejercicio
de otros como “el derecho al agua, la alimentacidn, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la
seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir” (Asamblea

Constituyente 2008, art. 32).

A diferencia de la Constitucion de 1998, la de 2008 establece los mecanismos para hacer efectivo
el derecho a la salud. Dentro de estos mecanismos, se menciona la elaboracion de politicas
pUblicas favorables a la salud (art. 32); la creacion de un Sistema Nacional de Salud (SNS) (art
358); el establecimiento de la rectoria del SNS a través de la Autoridad Sanitaria Nacional (ASN)
que es el Ministerio de Salud Pablica (MSP) (art. 361); el financiamiento fiscal oportuno, regular,
suficiente, preasignado e incremental® (art. 366), la participacion ciudadana y control social (art.
359).

?La disposicion transitoria vigésimo segunda dice que el Presupuesto General del Estado destinado al financiamiento
del sistema nacional de salud, se incrementara cada afio en un porcentaje no inferior al cero punto cinco por ciento
del Producto Interior Bruto, hasta alcanzar al menos el cuatro por ciento (Asamblea Constituyente 2008).
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En relacion a la prestacion de servicios de salud, la Constitucion de Montecristi define los
principios que la regirdn (equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad,
eficiencia, eficacia, precaucion y bioética) (art. 32); el enfoque (género y generacional) (art. 32);
y otros aspectos como la universalidad, la gratuidad, los niveles de atencion y los diferentes

procedimientos (diagndstico, tratamiento, medicamentos y rehabilitacion) (art. 362).

Para dar cumplimiento a dichos mandatos constitucionales, el gobierno de la Revolucién
Ciudadana establecié como prioridad el fortalecimiento del sector salud no solamente en un
incremento significativo en el presupuesto para el mejoramiento de la infraestructura sanitaria,
equipamiento y recursos humanos en salud, sino fundamentalmente, en un “reestructuracion
profunda de la institucionalidad y del quehacer sanitario en el pais” (MSP 20123, 12). Fue asi que
se disefid el Modelo de Atencion Integral de Salud (MAIS), con enfoque familiar, comunitario e
intercultural®, basado en la estrategia de la APS-R*, con el objetivo de fortalecer la ASN,
consolidar la articulacion de la Red Publica y Complementaria de Salud, asi como el
fortalecimiento de la capacidad resolutiva del primero, segundo y tercer nivel de atencién (MSP
2012a, 25).

El MAIS es definido como:

El conjunto de estrategias, normas, procedimientos, herramientas y recursos que al
complementarse, organizan el Sistema Nacional de Salud para responder a las necesidades de
salud de las personas, las familias y la comunidad, permitiendo la integralidad en los niveles de
atencion en la red de salud (MSP 2012a, 53).

El MAIS es entonces el mecanismo con el que el Estado ecuatoriano responde a los mandatos
constitucionales y a las necesidades de salud de la poblacion. La Figura 2.1 muestra los cuatro
componentes que Vviabilizan la puesta en marcha del MAIS-FCI que son Provisién de servicios,

Organizacidn, Gestion y Financiamiento.

% Es conocido como MAIS o como MAIS-FCI.

* Atencion Primaria en Salud Renovada. La renovacion de la APS consiste en revitalizar la capacidad de los paises
para articular una estrategia coordinada, efectiva y sostenible que les permita mejorar la equidad y afrontar los
problemas de salud presentes y futuros (OPS 2007, iv).
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Figura 2.1. Componentes del MAIS-FCI

Fuente: MSP 2012b. Manual del Modelo Integral de Salud — MAIS. Ecuador: MSP.

Como modelo de atencién, el MAIS-FCI da cuenta de la prestacion de servicios, que es

organizada en las siguientes modalidades:

» Atencion extramural o comunitaria.
*Atencion intramural o en un establecimiento de salud.
¢ Atencion en establecimientos moviles de salud

* Atencion Prehospitalaria (MAIS 2012, 65).

Ademas de acuerdo a la Constitucion de 2008, la prestacion de servicios debe regirse con
enfoque de género y generacional. En relacion al enfoque de género, en el manual que norma la
implementacién del MAIS (MSP 2012a), se observa en primer lugar, que se considera la
existencia de riesgos diferenciales en las causas de mortalidad y morbilidad entre hombres y
mujeres. En el documento se afirma que “al comparar las principales causas de mortalidad y
morbilidad segun sexo, se evidencia que en varones las relacionadas a accidentes y violencia
tienen un peso muy importante, mientras que en las mujeres los problemas relacionados a la salud
sexual y reproductiva son mas evidentes (ENDEMAIN 2006, citado en MSP 2012a, 24). Se
asume ademas en dicho manual, que el género es un eje de desigualdad de la estructura social,
que determina las oportunidades de tener una buena salud, poniendo de manifiesto la existencia
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de desigualdades en salud debido a las jerarquias de poder o de acceso a los recursos, en las que
resultan mas beneficiadas las personas de clases sociales privilegiadas o grupos que detentan el

poder en las relaciones sociales (MSP 2012a, 41).

Se observa ademas que a pesar que el MAIS propone un enfoque de género y generacional, se
afirma en el manual mencionado que sera la Direccion Nacional de Interculturalidad, Derechos y
Participacion en Salud del MSP, quién realizara una propuesta conceptual y metodoldgica para la
incorporacion del dichos enfoques en las politicas y en el modelo de atencion (MSP 2012a, 46).
Situacion que da a entender que en realidad el enfoque de género se queda en un aspecto
declarativo en la atencion de la salud.

De esta forma, a pesar que las politicas sociales implementadas por la Revolucion Ciudadana
pretendieron estar centradas en los derechos que otorgan la ciudadania y estar orientadas a la
sociedad en general y no Unicamente a un sector especifico en situacién de pobreza y
vulnerabilidad (universalizacion versus focalizacion), de acuerdo a Minteguiaga (2008), no

parecen existir cambios de fondo con respecto del paradigma neoliberal.

La despreocupacion por reducir las distancias socioecondémicas creadas, establecer una suerte de
nueva primacia de la sociedad sobre lo individual e imponer una mirada sustantiva de garantia
de derechos parece continuar siendo una constante. De la misma forma, parece seguir
funcionando el interés por una Idgica asistencialista centrada en la garantia de minimos sociales
sin conectar debidamente las dimensiones econémicas, ambientales, culturales, politicas y
sociales del desarrollo humano. A lo que nos estamos refiriendo es que la “cuestion social” se
mantiene intacta en términos de su definicién y, por ende, su tratamiento. Creemos que tal
resultado se debe a que, a pesar de existir una serie de elementos que nos hablan de cierta
voluntad politica de cambio, persisten restricciones institucionales que imposibilitan salir de lo
establecido y, en un nivel més profundo, subsiste una falta de problematizacion radical del
esquema interpretativo involucrado en el neoliberalismo. Todo esto imposibilita la generacion de
reales alternativas respecto de un pasado que aungue permanentemente se dice que Se quiere

abandonar se empecina en no dejarlo ir (Minteguiaga 2008, 70).
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Por otro lado, el incremento en el gasto social en el periodo de la Revolucion Ciudadana ha
implicado tanto una mayor cobertura como una ampliacién de servicios prestados, lo significa un
proceso de desmercantilizacion del bienestar. Pero de acuerdo a Minteguiaga y Ubasart-Gonzalez
(2014, 87) el modelo no ha sufrido modificaciones sustantivas respecto al pasado ya que se esta
frente a un sistema de prestaciones asistenciales que no ha conseguido salir de la l6gica de la
‘pobretologia’ con importantes sectores de la sociedad sin cobertura. Asi junto a las
transferencias contributivas vinculadas a la seguridad social, existen las transferencias no
contributivas planteadas desde un punto de vista asistencial como el Bono de Desarrollo Humano
(BDH) y el Bono Joaquin Gallegos Lara (BJGL) que son Transferencias Monetarias Focalizadas
Condicionadas (TMFC) es decir subsidios monetarios minimos destinados a una poblacién con
caracteristicas especificas y sujeta a condicionamientos para poder recibirlos. Es una visién
libera-subsidiaria de las politicas sociales que distribuyen beneficios diferenciando a los
individuos o grupos en funcidn de sus caracteristicas personales (Lo Vuolo 2012, 1). Las
caracteristicas personales de beneficiarias/os de las politicas sociales se recogen en una serie
interminable de fichas que funcionan como dispositivos de disciplinamiento con la intencién de
modelar comportamientos y subjetividades. Al mismo tiempo definen el tipo de bienes que tienen
derecho 0 no a acceder, generandose lo que Lo Vuolo (2012,19) denomina “una politica social a

base de fichas™.

Por otro lado, ademas de la l6gica de pobretologia que opera en las transferencias no
contributivas y en otros programas sociales como la atencidn a la primera infancia, a personas
con discapacidad o con enfermedades catastroficas, opera una logica familiarista, es decir la
dependencia del trabajo femenino no remunerado en la divisién social del trabajo (Martinez
2007, 12). En las politicas sociales de la Revolucién Ciudadana no se han traspasado
significativamente las responsabilidades de cuidado de la esfera familiar a otras esferas
(Minteguiaga y Ubasart-Gonzéalez 2014, 93). Es maés, se refuerza en forma implicita y a veces
explicita la idea de las mujeres como responsables naturales del trabajo de cuidado.

Luego de esta sucinta revision historica, se evidencia que existe una relacién estrecha entre el
modelo de desarrollo y las politicas sociales, debido a que las formas de concebir los problemas

sociales y los modos distintos de abordarlos responden a una determinada perspectiva economica
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y politica. Ademas, detras de cada estilo de politica publica siempre existe, en forma implicita o
explicita, una determinada perspectiva teorica, es decir un modo especifico de ver las cosas
(Tenti Fanfani 1991, 91). Asi, el tipo, alcance, coberturas, énfasis, beneficios, recursos, técnicas,
mayor o menor grado de mercantilizacion, familiarizacion o estatizacion en la provision de
servicios estan relacionados con los modelos de desarrollo y con quién, como y dénde se provee
el bienestar.

2. Organizacion del Sistema Nacional de Salud (SNS) en Ecuador

La oferta de servicios de salud en el Ecuador se encuentra organizada en cuatro niveles de
atencion. Es responsabilidad constitucional del Ministerio de Salud Publica (MSP) como
Autoridad Sanitaria Nacional (ASN), homologar las instituciones de la Red Publica Integral y las
de la Red Complementaria dentro de esos cuatro niveles de atencion, con el propdsito de

satisfacer de una mejor manera las necesidades de salud de la poblacion.

El nivel de atencidn es un conjunto de establecimientos de salud que bajo un marco normativo,
legal y juridico, establece niveles de complejidad necesarios para resolver con eficacia y
eficiencia necesidades de salud de diferente magnitud y severidad, se organizan de acuerdo al
tipo de servicios que deben prestar, estdndares de calidad en infraestructura, equipamiento,
talento humano, nivel tecnoldgico y articulacion para garantizar continuidad y el acceso
escalonado de acuerdo a los requerimientos de las personas, hasta la resolucion de los problemas
0 necesidades de salud (MSP 2012a, 85).

El primer nivel de atencion es la entrada al Sistema Nacional de Salud y es en el que se resuelven
la mayoria de los problemas de salud de la poblacion. Constituye la puerta de entrada al SNS
porque a través del sistema de referencia y contrarreferencia, se garantiza al usuario/a el acceso a
establecimientos de mayor complejidad de las redes de salud segun su necesidad. Debido a su
cercania fisica a la comunidad, es alli donde se resuelven las necesidades basicas y comunes de
salud de la poblacion. Ademas, tanto en el primer nivel, como en los demas niveles se establece a
la APS-R como estrategia de atencion, por lo que se ofrece una atencién integral en salud de
modalidad intra y extramural, familiar, de base comunitaria y con énfasis en la promocion y

prevencion.
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El segundo nivel de atencién comprende todas las acciones y servicios de atencion ambulatoria
especializada y aquellas que requieran hospitalizacion (MSP 2012a, 86). Constituye el nivel de
referencia inmediata del primer nivel y comprende modalidades como cirugia ambulatoria, el
hospital del dia, etc., ademas de actividades de prevencion, curacion y rehabilitacion. El tercer
nivel de atencion corresponde a los establecimientos que prestan servicios ambulatorios y
hospitalarios de especialidad y especializados (MSP 2012a, 86). Estos centros hospitalarios son
de referencia nacional y en ellos se resuelven los problemas de salud de alta complejidad; ademas
poseen tecnologia de punta y unidades de atencién especializadas. El cuarto nivel de atencion es
“el que concentra la experimentacion clinica, prerregistro o de procedimientos, cuya evidencia no
es suficiente para poder instaurarlos en una poblacion, pero que han demostrado buenos

resultados casuisticamente o por estudios de menor complejidad” (MSP 2012a, 86).

La Figura 2.2 ilustra la organizacion de las instituciones del Sistema Nacional de Salud por

niveles de atencion.

Figura 2.2. Organizacion del Sistema Nacional de Salud por Niveles de Atencion

Se complementa con:

Sistema Servicio
nacional J§ deapoyo

Niveles de Atencion

Cuadro 1: Clasificacion de los servicios de salud

por nivel de atencion y capacidad resolutiva

Primer  Segundo  Tercer Atencion
nivelde  nivelde  nivel de Ui
atencion  atencidn  atencidn

* diagndstico
nivel  Prefospi- i6n W transversal

talaria 2 todos s

niveles de
atencion

Fuente: MSP. 2012a. Manual del Modelo de Atencion Integral de Salud. Quito: MSP.

2.1. El Centro de Salud de la Parroquia de Llano Chico

El Centro de Salud de la Parroquia de Llano Chico es una unidad operacional tipo A,
implementada para producir acciones de salud integral de tipo ambulatorio (SIISE 2012). El
personal que lo integra realiza acciones de promocidn, prevencion, atencion y rehabilitacion de la
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salud con base en la APS-R. Dentro de los servicios que se ofrecen se encuentran la atencion
médica, atencion odontoldgica, atencidn obstétrica, cuidados paliativos, enfermeria y farmacia,
en las modalidades intramural y extramural. EI personal sanitario esta integrado por una médica
salubrista que ademas es la directora del Centro, un médico familiar, una odont6loga, una
obstetra, una enfermera, una auxiliar de enfermeria, una persona encargada de los archivos y otra
de la farmacia. Ademas es un espacio de formacion por la que rotan internos de medicina

comunitaria y de tecnologia en Atencion Primaria en Salud (TAPS).

La decision de trabajar en dicho Centro de Salud no es arbitraria y se funda en el interés por
comprender las multiples desigualdades que atraviesan este servicio. De acuerdo al doctor Freddy
Chulde®, médico del centro, la utilizacién que hacen las mujeres de sus servicios es en
porcentajes mayores al 80%, aungue los datos duros de la produccion de servicios del MSP de
2014 en relacion a la morbilidad ambulatoria, indican que el 68.7% de usuarias son mujeres y el
31.3%, hombres (MSP 2014a).

Dicho Centro de Salud da cobertura a una poblacion de 9853 personas, de las cuales el 48,8%
(4809) son hombres y el 51,2% son mujeres (INEC 2010). En relacién a la composicion étnica de
la poblacion de Llano Chico, el 79,4% es mestizo, el 17,2% indigena y el 3,4 afroecuatoriano
(INEC 2010). Del total de los pobladores de la parroquia, el 49.5% vive en condiciones de
pobreza por necesidades basicas insatisfechas (NBI) y el 24,9% en extrema pobreza (INEC
2010).

El Dr. Chulde encabeza el Comité Ciudadano Local de Salud (CCLS) de la Parroquia de Llano
Chico, conformado por moradores del sector y representantes de organizaciones publicas y
sociales como el GAD, la Tenencia Politica, y la UPC. Los CCLS son un esfuerzo del Ministerio
de Salud Publica hacia la promocién de la participacion ciudadana en salud con el proposito de
establecer espacios de “deliberacion, concertacion, toma de decisiones y control social de la
gestion de salud a nivel de accién de las unidades operativas de primer nivel y distrito

respectivamente” (MSP s/f, 1). Las actividades del CCLS de Llano Chico estdn encaminadas a la

® Freddy Chulde (médico familiar del Centro de Salud de Llano Chico), en conversacion con la autora, septiembre de
2016.
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deteccion de las necesidades de salud del sector y a la planificacion de acciones para abordarlas.
El CCLS ha promovido la realizacion de campafias de vacunacion y esterilizacion de mascotas,
campanas de recoleccion de viveres y medicamentos para damnificados/as del terremoto del 16
abril de 2016, talleres de derechos sexuales y reproductivos para adolescentes, talleres sobre
violencia intrafamiliar en varias instituciones educativas, entre otras actividades. A pesar que las
iniciativas de este Comité hacen particularmente interesante el estudio de caso y se ha recabado

alguna informacion al respecto, es un ambito que queda para un analisis futuro.

2.2. Programas del Centro de Salud de Llano Chico
Dentro de los programas disefiados desde la ASN, que se incorporan en el Centro de Salud se
encuentran: EI Programa Ampliado de Inmunizaciones (PAI), La Estrategia Nacional de Salud

Publica para VIH/SIDA ITS y la campafia “Desnutricion Cero”, entre otros.

2.2.1. El Programa Ampliado de Inmunizaciones (PAI)

Como componente basico de la APS-R, las inmunizaciones tienen un lugar importante en la
atencion de la salud. EI Programa Ampliado de Inmunizaciones (PAI) del MSP promueve
acciones tendientes a lograr coberturas universales de vacunacion con el fin de disminuir las tasas
de morbilidad y mortalidad causadas por las enfermedades prevenibles por vacunacion. Las
vacunas incluyen la BCG, OPV, DPT, SRP, HB, DT, dT, FA, Hepatitis Ay B, DPT, Rotavirus,
SRP, VPH, Pentavalente (DPT+HB+Hib) (MSP 2005, 18-19). De acuerdo al MSP, el esquema de
vacunacion en los ultimos afios ha sido modificado por la introduccién de nuevas vacunas como
SRP, Pentavalente (DPT+HB+Hib), Rotaviros, HB y FA en la Region Amazénica (MSP 2016).

El Ecuador ha apostado por el PAI debido a que es un pilar fundamental de la APS-R, tiene un
alto impacto en la salud, se ha probado su costo efectividad y costo beneficio, es accesible a toda
la poblacion, cumple con los principios de equidad, trasciende maés alla de la poblacion materna
infantil y cuenta con el empoderamiento de las y los usuarias/os (MSP, 2016). De acuerdo al Dr.
Chulde®, actualmente en el Centro de Salud de Llano Chico se esta impulsando el PAI tanto

dentro del Centro, como fuera de él. En la Feria de la Seguridad realizada en ocasién de los 72

® Freddy Chulde (médico familiar del Centro de Salud de Llano Chico), en conversacién con la autora, septiembre de
2016.
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afios de parroquializacion de Llano Chico, se realizé una campafia de vacunacion contra el
Sarampion y el Virus de Papiloma Humano a asistentes. Ademas, el personal sanitario realiza en
forma periddica campafias de vacunacion en los diferentes barrios de la Parroquia, ocasiones en

las que el personal sanitario es acompariado por miembros del Comité Ciudadano Local de Salud.

2.2.2. La Estrategia Nacional de Salud Publica para VIH/SIDA ITS

Este programa esta orientado a fortalecer la respuesta multisectorial, con el propdsito de reducir
la mortalidad por SIDA y la incidencia del VIH e ITS en los grupos de riesgo y mayor
vulnerabilidad. El propésito del programa es disminuir la velocidad de la progresion de la
epidemia y el impacto de la infeccion por VIH, fortaleciendo las capacidades del Sistema
Nacional de Salud (Tobar 2012, 6).

Dentro del componente de promocion, el programa tiene como objetivo “ampliar la cobertura y la
calidad de la atencion de los servicios de salud del primero y segundo nivel con énfasis en oferta
de la prueba voluntaria y manejo sindrémico a los grupos mas expuestos y en condiciones de
vulnerabilidad” (MSP 2016). En el contexto de esta estrategia, en el Centro de Salud de Llano
Chico realiza la prueba rapida en sangre digital. Ademas en la Feria de Seguridad mencionada
anteriormente, miembros del Comité Ciudadano Local de Salud dieron informacion a las

personas asistentes sobre el VIH/SIDA ¢como se transmite, como prevenirlo? y sus sintomas.

2.2.3. Campaia “Desnutricion Cero”

La campafia “Desnutricion Cero” estd encaminada a disminuir la desnutricion de mujeres
embarazadas y sus hijos menores de un afio de 303 parroquias identificadas como prioritarias
(SENPLADES s/f, 1). La ejecucidn de dicha campafa prioriza las parroquias de mayor incidencia
y prevalencia de desnutricion, las de mayor tasa de morbimortalidad infantil y las que integran la
estrategia INTI”. De acuerdo al Dr. Chulde®, dentro de la campaiia “Desnutricion Cero”, el
Centro de Salud de Llano Chico esta promoviendo la “Estrategia de los 1000 dias” que es un
esfuerzo conjunto del Gobierno Nacional, los gobiernos locales y las agencias de Naciones

Unidas, que impulsa la corresponsabilidad para mejorar la nutricion desde el inicio de la vida

"Estrategia de Intervencién Nutricional Territorial Integral
® Freddy Chulde (médico familiar del Centro de Salud de Llano Chico), en conversacion con la autora, septiembre de
2016.
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(Inférmate y punto 2016). Como su nombre lo indica, esta estrategia comprende intervenciones
en los primeros mil dias de vida. Se incluyen dosis de acido félico y calcio tres meses antes del
embarazo, la promocién de una buena alimentacion durante el periodo de gestacion y lactancia
materna exclusiva durante los primeros seis meses de vida (Chulde, en conversacion con la

autora, septiembre de 2016). Hasta los dos afios de vida se promueve una buena alimentacion y

suplementacién con el micronutriente chis-paz®.

Estos son algunos de los programas implementados por el personal sanitario los cuéles se realizan
en algunas ocasiones junto con la participacion de la comunidad en el Centro de Salud de Llano
Chico, que tienen el propdsito de contribuir al mejoramiento de la salud de las y los habitantes

del sector.

2.3. Perfil epidemioldgico de la poblacién de la Parroquia de Llano Chico
En relacion al perfil epidemioldgico de Llano Chico, la Tabla 2.1 presenta los datos totales de la
produccidn de servicios del MSP de 2014 que dan cuenta de la morbilidad ambulatoria, de

acuerdo a la clasificacion de la CIE-10%

% Chis Paz es un suplemento de micronutrientes (vitaminas y minerales) que ayudan a prevenir la anemia 'y
contribuyen a la salud, crecimiento y desarrollo de las nifias y nifios. Tiene 5 micronutrientes importantes para la
prevencion de anemia: Hierro, Acido Félico, Vitamina A, Vitamina C y Zinc (MIES 2013, 5).

19 3 CIE-10 es la clasificacion de diagnéstico ordinaria internacional para fines epidemiolégicos y de gestion
sanitaria y uso clinico y se utiliza para recolectar informacion sobre salud en los niveles de atencion primaria,
secundaria y terciaria. En particular, se emplea en la clasificacion de enfermedades, accidentes, razones de consulta
médica y otros problemas de salud notificados a los diversos tipos de registros de salud y a los registros vitales.
Ademas de facilitar el almacenamiento y la recuperacion de informacion diagndstica con finalidades clinicas,
epidemioldgicas y de calidad, los registros resultantes sirven de base para la compilacién de las estadisticas
nacionales de mortalidad y morbilidad por los Estados Miembros de la OMS. La CIE-10 proporciona, en fin, un
marco conceptual para la clasificacion de las enfermedades y ha sido traducida a mas de 40 idiomas (OMS 2008a)
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Tabla 2.1. Incidencia de enfermedades de la parroquia de Llano Chico de acuerdo a la clasificacion

CIE-10 estratificadas por sexo

No. CLASIFICACION CIE-10 Incidencia | Incidencia | Incidencia
Hombres | Mujeres total

1. | Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias (A0O- | 116 194 310
B99)

2. | Neoplasias (A00-D49) 4 8 12

3. | Enfermedadesde la sangre y 6rganos hematopoyéticos | 13 41 54
y ciertos trastornos que afectan al mecanismo
inmunolégico (D50-D89)

4. | Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas | 31 128 159
(E00-E89)

5. | Trastornos mentales y de comportamiento (FO1-F99) | 6 15 21

6. | Enfermedades del sistema nervioso (G00-G99) 3 9 12

7. | Enfermedades del ojo y sus anexos (H00-H59) 15 26 41

8. | Enfermedades del oido y de la apofisis mastoides 5 12 17
(H60-H95)

9. | Enfermedades del aparato circulatorio (100-199) 8 19 27

10 | Enfermedades del aparato respiratorio (J00-J99) 355 494 849

11 | Enfermedades del aparato digestivo (K00-K95) 41 59 100

12 | Enfermedades de la piel y del tejido subcutaneo (LOO- | 47 67 114
L99)

13 | Enfermedades del aparato musculo esquelético y del 33 77 110
tejido conectivo (M00-M99)

14 | Enfermedades del aparato genitourinario (NOO-N99) 9 404 413

15 | Embarazo, parto y puerperio (O00-099) 26 26

16 | Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 0 0 0
(P00-P96)

17 | Malformaciones congénitas, deformidades y 4 4 8
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anomalias cromosdmicas (Q00-Q99)

18 | Sintomas, signos y resultados anormales de pruebas 75 191 266
complementarias, no clasificados bajo otro concepto
(R00-R99)

19 | Lesiones traumaticas, envenenamientos y otras 61 48 109
consecuencias de causas externas (S00-T88)

20 | Causas externas de morbilidad (\VV00-Y99) 0 0 0

21 | Factores que influyen en el estado de salud y contacto | O 0 0
con los servicios sanitarios (Z00-299)
Total 826 1812 2638

Fuente: MSP. 2014b. “Perfil de morbilidad ambulatoria de la parroquia de Llano Chico”. Quito: MSP.

Comparando el nimero de atenciones en 2014 con el nimero de habitantes obtenido del ultimo

Censo Nacional (INEC 2010), se observa que la cobertura del Centro de Salud es solamente de

un 27% de la poblacién total de Llano Chico. Situacion muy lejos de las pretensiones

constitucionales de cobertura universal.

La Tabla 2.2 contiene la informacion sobre las 10 principales causas de morbilidad en la

Parroquia de Llano Chico por grupos de enfermedades de acuerdo a la clasificacion CIE-10,

estratificadas por sexo:
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Tabla 2.2. Diez principales causas de morbilidad en la Parroquia de Llano Chico de acuerdo a la
clasificacion CIE-10 estratificadas por sexo

No. CLASIFICACION CIE-10 Incidencia | Incidencia | Incidencia
Hombres | Mujeres total

10 | Enfermedades del aparato respiratorio (JO0-J99) 355 494 849

1. | Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias (A0O- 116 194 310
B99)

14 | Enfermedades del aparato genitourinario (NOO-N99) 9 404 413

18 | Sintomas, signos y resultados anormales de pruebas 75 191 266
complementarias, no clasificados bajo otro concepto
(R00-R99)

4. | Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas 31 128 159
(E00-E89)

12 | Enfermedades de la piel y del tejido subcutéaneo (L0O- 47 67 114
L99)

13 | Enfermedades del aparato musculoesquelético y del 33 77 110
tejido conectivo (M00-M99)

19 | Lesiones traumaticas, envenenamientos y otras 61 48 109
consecuencias de causas externas (S00-T88)

11 | Enfermedades del aparato digestivo (K00-K95) 41 59 100

3. | Enfermedades de la sangre y 6rganos hematopoyéticos 13 41 54
y ciertos trastornos que afectan al mecanismo
inmunolégico (D50-D89)
Total 781 1703 2600
% del total 94.5% 94% 94%

Fuente: MSP. 2014b. “Perfil de morbilidad ambulatoria de la parroquia de Llano Chico”. Quito: MSP.

En la tabla anterior, se observa que las 10 principales causas de enfermedad por grupos de

enfermedad constituyen el 94% de las consultas tanto de hombres como de mujeres, es decir, casi
la totalidad de las consultas ambulatorias. Se observa ademas que a pesar que a nivel mundial se

produce lo que Abdel Omram (2005) Ilama transicion epidemioldgica, es decir el reemplazo de
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las enfermedades infecciosas por enfermedades degenerativas creadas por el ser humano, en
Llano Chico debido a las condiciones socioecondémicas, prevalecen las enfermedades
infectocontagiosas y otras transmitidas por vectores. La Figura 2.3 da cuenta de esta situacion. Se
observa ademas una mayor incidencia en las mujeres de todos los grupos de enfermedades, a

excepcion de las lesiones traumaéticas, envenenamientos y otras consecuencias de causas externas.

Figura 2.3. Diez principales causas de morbilidad general en el Centro
de Salud de Llano Chico
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Fuente: MSP. 2014b. “Perfil de morbilidad ambulatoria de la parroquia de Llano Chico”. Quito: MSP.

3. Servicio de “Atencion en el Hogar y la Comunidad” en la parroquia de Llano Chico.

El servicio “Atencion al hogar y la comunidad” es una de las tres modalidades de atencion a
personas con discapacidad en situacion de vulnerabilidad y extrema vulnerabilidad de la
Direccién de Prestacion de Servicios en la Subsecretaria de Discapacidades del Ministerio de
Inclusion Econdmica y Social (MIES). Estas personas por su grado de discapacidad intelectual,
fisica y/o sensorial asi como por su ubicacién geogréafica no pueden acceder a las otras
modalidades de atencion u otros servicios (MIES 2014 9). La figura 2.4 muestra el contexto

institucional en el que estéa inscrito el servicio.
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Figura 2.4. Estructura Organica del Viceministerio de Inclusion Social del MIES

Viceministerio de
Inclusién Social

Subsecretaria de
Discapacidades

Direccion de Direccion de
proteccién al cuidado prestacion de
de las PCD servicios a PCD
|_ Centros diurnos de
BJGL == desarrollo integral
para PCD

Centros de
== referencia y acogida
inclusivos

Atencion al hogar y la
comunidad

Fuente: MIES. 2017. “Estructura Organica MIES”. http://www.inclusion.gob.ec/wp-
content/uploads/2013/01/estructuraorganica.jpg.

En 2014 la Subsecretaria de Discapacidades del Viceministerio de Inclusion social elabord la
Norma Técnica de Discapacidades, que es el documento que establece los parametros de
atencion a las personas con discapacidad. De acuerdo con este documento, dicha atencién esta
regulada por 37 estandares organizados en seis componentes. La Figura 2.4 esquematiza la

atencion brindada a las personas con discapacidad en los diferentes estandares y componentes:
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Figura 2.5. Esquema de la atencién a personas con discapacidad organizada por estandares y

Participacidn familiar,
comunidad y redes
sociales

Salud y nuricién

Proceso
socioeducativo

Talento humano

Infraestructura,
ambientes educativos
y protectores

Administracion y
gestion

componentes

 Estandar 1: participacion y corresponsabilidad familiar
 Estandar 2: Participacion y corresponsabilidad comunitaria
 Estandar 3: Uso de los espacios en actividades comunitarias

* Estandar 4: Evaluacion general del estado de salud
* Estandar 5: Registro del control médico y nutricional
* Estandar 6: Tratamiento especializado

 Estandar 7: Suministro de medicamentos

* Estandar 8: Registro de recomendaciones de salud
 Estandar 9: Alimentacion

* Estandar 10: Manejo de los alimentos

* Estandar 11: Requerimientos nutricionales

* Estandar 12: Higiene y saneamiento de los espacios

e Estandar 13: Plan anual al desarrollo de habilidades individuales

* Estandar 14: Areas de desarrollo

 Estandar 15: Grupos de atencion

e Estandar 16: Proceso de ingreso y egreso

 Estandar 17: Evaluacion del nivel de desarrollo de la persona con discapacidad
e Estandar 18: Planificacién de actividades

* Estandar 19: Seguimiento

 Estandar 20: Equipo multidisciplinario

e Estandar 21: Seleccién del talento humano

¢ Estandar 22: Formacién del equipo

e Estandar 23: Funciones del talento humano

* Estandar 24: Participacion del equipo multidisciplinario con las familias

 Estandar 25: Espacio fisico

 Estandar 26: Seguridad y prevencion de riesgos

* Estandar 27: Plan de Emergencia y Riesgos

* Estandar 28: Caracteristicas de los espacios

* Estandar 29: Condiciones para atenccion en el hogar

* Estandar 30: Sobre el permiso de funcionamiento

* Estandar 31: Planificaci{n anual

e Estandar 32: Funcionamiento de los servicios

* Estandar 33: Documentaci{on de procesos internos
 Estandar 34: Ejecuci{on de planes de mejora

 Estandar 35: Conformaci{on del comit{e de cuidadoras/es
* Estandar 36:Prestaci{on de servicios a la comunidad
 Estandar 37: Gestion territorial

Fuente: MIES 2014. Norma Técnica de Discapacidades. Quito: MIES.

De acuerdo con la Norma Técnica de Discapacidades (MIES 2014, 9), existen tres modalidades
de ejecucion o tres tipos de prestadores de los servicios a personas con discapacidad: los de
administracion directa del MIES; los de prestacion por convenio con organizaciones sociales,
Gobiernos Auténomos Descentralizados (GAD) y organizaciones religiosas; y los servicios
publicos y privados sin financiamiento del MIES. El caso de nuestro estudio, el servicio de

“Atencion al hogar y la comunidad” es ejecutado a través del GAD de Llano Chico. ES decir es
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un proyecto externo disefiado, financiado y monitoreado por el MIES, pero los procesos
administrativos y de ejecucion estan a cargo del GAD de Llano Chico.

Este servicio funciona en la Parroquia de Llano Chico desde el 2014, brindando atencion integral
a 75 personas con discapacidad del sector. Actualmente trabajan una psicéloga educativa que es

la coordinadora del servicio, una psicologa clinica y un terapista fisico a cargo de 25 usuarias/os

cada uno.De acuerdo con la Norma Técnica de Discapacidades (MIES 2014), los objetivos

especificos de esta prestacion de servicios son los siguientes:

a. Desarrollar las habilidades de las personas con discapacidad respetando sus caracteristicas
individuales y su condicion de discapacidad con una vision integral de la persona, su familiay la
comunidad, favoreciendo su inclusion en el medio familiar y posteriormente en los diferentes
ambitos sociales. b. Fortalecer las capacidades familiares para lograr la autonomia de la persona
con discapacidad, participacidn activa en las dindmicas familiares y en el medio donde se
desarrolla. c. Desarrollar capacidades comunitarias para contribuir a la eliminacion de barreras,
sean éstas afectivas, de movilidad o fisicas, que promuevan la proteccion y defensa de los
derechos de las personas con discapacidad asi como su participacién activa dentro de las
actividades de su comunidad (MIES 2014,9).

Para cumplir dichos objetivos, las y el técnico del servicio realizan visitas domiciliarias a las

personas con discapacidad dos veces por mes.

En este tiempo desarrollan actividades planificadas para el desarrollo de las habilidades de las
personas con discapacidad, ademas proporcionan a las familias, 0 a quienes estén a cargo de su
cuidado, informacion practica y técnicas simplificadas para la atencion a la persona con

discapacidad, promoviendo asi su inclusion, la de su familia y comunidad (MIES 2014, 9).
Asi, en el 2014 se realizaron 1.905 terapias individuales domiciliares y en 2015, 2.265,

observandose un incremento en la atencion de un 18,89% (Pulupa Sanchez 2017, 4). La T1

técnica 1 del MIES, coordinadora del servicio en Llano Chico, afirma lo siguiente:
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Mas que ofrecer una terapia o una rehabilitacion individual, el servicio busca que el cuidador y
los familiares que estan alrededor de las personas con discapacidad, participen, aprendan y
después ya no necesiten del terapista, sino que reproduzcan por ellos mismos la terapia (T1
MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Dentro de las actividades realizadas con las familias se encuentran por ejemplo, la elaboracion
conjunta de un plan de desarrollo, disefiado con base en un diagnostico previo de las
necesidades y fortalezas familiares (MIES 2014, 10). Este plan es elaborado con el propdsito de
desarrollar las capacidades familiares que permitan el desarrollo integral de las personas con
discapacidad. Se realizan ademas actividades de inclusion y participacién activa en la

comunidad por parte de personas con discapacidad. Al respecto la T1 técnica del MIES afirma:

Nosotros tenemos que hacer una planificacion global con la familia, debemos definir cuales
son las actividades que vamos a querer cumplir, las metas que queremos alcanzar al final del
afio con cada familia. Y aparte que se trabaja con la familia y con las personas con
discapacidad, también se trabaja a la vez con la comunidad. Porqué si hay un proyecto, es
necesario que la comunidad se empodere y se visualicen (las personas con discapacidad) ante
la comunidad. Entonces por ejemplo en el 2014 fue un impacto en las fiestas de Llano chico,
jay los chicos desfilando, participando de las fiestas, a pesar de su limitacién fisica, con sus
sillas de ruedas y todo eso! Entonces es como una participacién activa lo que se busca, se
busca que se visualice, que la gente los identifique, que también se socialicen con ellos (T1

técnica del MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Las actividades relacionadas con la salud y nutricion son ejecutadas a través de la articulacion
interinstitucional con el Ministerio de Salud Pablica. Los médicos del Centro de Salud de Llano
Chico, realizan un diagndstico individual del estado nutricional y de salud de cada usuario/a al
ingresar al servicio. Este diagndstico va acompafiado con un plan de intervencion, seguimiento
y evaluacion, el cual se actualiza cada seis meses (MIES 2014, 12). En el caso de necesitar
atencion médica especializada por enfermedades fisicas, mentales o emocionales, ésta debe ser
gestionada por la familia en las instituciones de la Red Publica Integral de Salud y la Red
Complementaria, en base al sistema de referencia y contrarreferencia (MIES 2014, 12). Por otra

parte y de acuerdo al MAIS-FCI, dentro de la modalidad extramural de atencién del Centro de
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Salud, el personal sanitario debe realizar visitas domiciliarias periddicas a personas en situacion
de vulnerabilidad como son las personas con discapacidad. Por su lado el servicio de “Atencion
al hogar y la comunidad” debe establecer un mecanismo de gestion y registro de toda la
interaccion de sus usuarias/os con el Sistema Nacional de Salud como controles medicos,
valoracién nutricional, prevencién, manejo y seguimiento de enfermedades graves y/o
emergencias (MIES 2014, 12).

Para finalizar, debe mencionarse que aunque en Llano Chico, la mayor parte del trabajo de
cuidado hacia las personas con discapacidad es realizado por mujeres, el servicio no tiene un
enfoque de género. Ademas, a pesar que se reconoce la importancia de la persona cuidadora, el
interés del servicio en ella es Gnicamente en funcion del usuario/a. La Guia para cuidadoras/es
de personas con discapacidad por ejemplo, esta orientada principalmente para brindar
informacion sobre como cuidar en una forma adecuada a las personas con discapacidad. De sus
siete mddulos, solamente uno aborda el tema de derechos y autoestima del cuidador. En la
Norma Técnica de discapacidades, tampoco se observa que exista un componente que busque

el bienestar del cuidador per se.

4. Metodologia

En el presente trabajo se utiliza una metodologia cualitativa para analizar las dinamicas de género
en la utilizacién de los servicios del Centro de Salud de Llano Chico, por considerarla adecuada
para observar la multicausalidad bioldgica y social que los procesos de salud y su cuidado
implican. Por estas razones se privilegia la etnografia. La etnografia definida como la descripcion
de lo que la gente hace desde la perspectiva de la misma gente (Restrepo 2016, 16), requiere de
acompariamiento y convivencia para observar no solamente lo que la gente hace, sino cémo la
gente entiende sus propias practicas. Asi pues, se realizo una etnografia tanto en el servicio de
“Atencion al hogar y la comunidad” como en el Centro de Salud de Llano Chico durante el

primer trimestre de 2017.

Dentro de las técnicas etnograficas se utilizaron la observacion participante, la revision
documental, la entrevista a profundidad y el grupo focal en el servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”. En el Centro de Salud de Llano Chico se realizaron entrevistas a profundidad al
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personal sanitario y observaciones a la atencion médica en el consultorio 2. Para efectos de
cumplir con normas de bioética para trabajos de investigacion social, se siguié el siguiente

protocolo:

- Se inform6 a cada participante del objetivo de la investigacion.

- Se solicitd verbalmente el consentimiento para participar en la investigacion. En el caso
de la observacion a la atencion médica en el consultorio 2, se mostro fisicamente el
documento de consentimiento informado pero las y los participantes no consideraron
necesario firmar.

- Se solicit6 autorizacion para grabar las intervenciones de participantes.

- Apesar que las y los participantes accedieron a ser mencionadas/os en el trabajo de
investigacion, se acordo que se utilizarian pseudonimos y las iniciales de sus nombres con
el proposito de proteger la privacidad de cada participante. Se les asegurd que bajo ningln
concepto el nombre de participantes seria mencionado en las publicaciones o reportes de
la investigacion. Los datos que se obtuvieron de la revisién documental de los archivos
del servicio, también son anonimizados.

- Seinform6 a las y los participantes que los datos recolectados seran guardados en

archivos a los que solamente tiene acceso la investigadora.

Habiendo cumplido con las normas de bioética se procedio a aplicar la primera técnica de
investigacion planteada, que es la observacién participante. De acuerdo a Gordo Lépez y Serrano
Pascual (2008, 47), la observacion participante es una herramienta de las ciencias sociales que da
cuenta de como en la vida social se entrelazan sentidos y practicas. Por medio de esta herramienta
el/la investigador/a se coloca en el contexto especifico a investigar para “alcanzar el discurrir
situado de los agentes sociales implicados en el fendémeno” (Gordo Lopez y Serrano Pascual
2008, 47). Es la técnica en la que el mismo cuerpo del/la investigadora es parte importante de la
investigacion (Ramirez Hita 2009, 65), porque se involucra en las actividades como un actor
mas. De acuerdo a Ramirez Hita (2009, 66), es “la técnica a través de la cual el registro del dato
es el mas fiable”, debido a que la convivencia y el involucramiento en el fendmeno estudiado,

permite al investigador darle consistencia al dato cuantitativo. En el trabajo etnogréafico realizado
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en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” esta técnica se utilizo en las siguientes

actividades:

- Acompafiamiento en las visitas domiciliarias durante el mes de febrero a la T1 técnica del
MIES, coordinadora y psicéloga educativa de formacion y a la T2 técnica del MIES,
psicologa clinica de formacion.

- Observacion de las terapias realizadas por las técnicas del servicio durante el mes de
febrero.

- Acompafiamiento y apoyo en caninoterapia e hipoterapia el dia 13 de enero de 2017.

- Acompafiamiento y apoyo en taller sobre desarrollo integral de personas con discapacidad
el 22 de marzo de 2017.

- Acompafiamiento y apoyo en la inauguracion oficial del periodo de labores 2017 — 2018
el 31 de marzo de 2017.

- Acompafiamiento y apoyo en conformacion del Comité de cuidadoras/es para el periodo
2017 — 2018 el 31 de marzo de 2017

- Asistencia a primera reunion del Comité electo y elaboracion de FODA y “Plan
Comunitario Anual” el 3 de abril de 2017.

- Reunidn de planificacion semestral con pasantes de la Universidad Politécnica Salesiana
que apoyan el servicio el 13 de abril de 2017.

- Acompafiamiento y apoyo en la celebracién del dia del nifio y la nifia el 23 de junio

- Reunidn de Planificacion con Comité de Cuidadoras/es el 7 de julio de 2017.

- Acompafamiento al presidente del Comité de Cuidadoras/es en la realizacion de una
gestion en la Administracién Zonal de Calderén del Municipio de Quito sobre talleres

vacacionales para usuarias/os del servicio el dia 11 de julio de 2017.

Como producto de la observacion participante se elabord un diario de campo, en el que se registra
informacidn importante para la presente investigacion. La Figura 2.6 muestra imagenes de mi
acompafiamiento a la T1 técnica del MIES en sus visitas domiciliarias y a un taller de

manualidades del servicio.
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Figura 2.6. Acompafiamiento a actividades del servicio “Atencién al Hogar y la Comunidad”

Fuente: Imagenes capturadas por la T1 técnica del MIES, 2017.

El trabajo etnogréfico realizado en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” incluy6 una
revision documental de las carpetas de cada usuario/a. Esta revision tuvo el propdsito de obtener
un perfil de usuarias/os y de sus cuidadoras, con el proposito de llegar a una caracterizacion de
dicho perfil. De 75 usuarias/os se analizaron 58 carpetas, es decir el 75% del total, debido a que
el resto estaban incompletas. Para llegar a la caracterizacion del perfil tanto de usuarias/os como
de cuidadoras se construy6 una matriz con 16 variables sociodemogréaficas. Estas variables son

las siguientes:

- Edad del o la usuario/a

- Edad del o la cuidador/a

- Parentesco del o la cuidador/a
- Género del cuidador/a

- Estado civil del o la cuidador/a
- Instruccion del o la cuidador/a
- Ocupacion del o la cuidador/a

72



- Existencia de TMFC

- Numero de familiares del ndcleo familiar
- Composicion familiar

- Ingresos familiares

- Fuente de ingresos familiares

- Vivienda

- Tipo de sanitario

- Servicio de agua potable

- Servicio de luz eléctrica

De esta muestra se eligieron 6 cuidadoras para realizar entrevistas a profundidad. Por entrevista a
profundidad se entiende en este trabajo a encuentro(s) cara a cara de la investigadora con las y los
informantes, dirigido(s) hacia la comprension de las perspectivas que tienen respecto de sus
vidas, experiencias o situaciones, expresadas en sus propias palabras (Taylor y Bogdan 1987,
101). Este tipo de entrevista permite que sean los sujetos y no los datos abstraidos de la realidad,
los que se constituyan en el elemento central (Ramirez Hita 2009, 65). Las personas entrevistadas
fueron elegidas bajo tres criterios de inclusion. En primer lugar el género, ya que Unicamente se
entrevistaron mujeres. En segundo lugar, ser beneficiarias o no de alguna Transferencia
Monetaria Focalizada y Condicionada (TMFC); y en tercer lugar la edad. En relacién al segundo

criterio de inclusion las personas entrevistadas se eligieron de la siguiente manera:

- Dos cuidadoras que no reciben ninguna TMFC
- Dos cuidadoras que reciben el Bono de Desarrollo Humano (BDH)

- Dos cuidadoras que reciben el Bono Joaquin Gallegos Lara (BJGL)

En relacion a la edad se eligieron de la siguiente manera:

- Una cuidadora menor de edad

- Dos cuidadoras adultas jovenes

- Dos cuidadoras adultas de mediana edad.

- Una cuidadora adulta mayor, aunque no de la tercera edad.
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La tabla 2.3 presenta un resumen de las variables sociodemogréficas de las cuidadoras

entrevistadas. Para efectos de resguardar la privacidad de las personas entrevistadas, Unicamente

se registran sus iniciales.

Tabla 2.3. Resumen de variables sociodemogréficas de las cuidadoras entrevistadas

Nombre™ | Edad | Parentesco | No. de Composicid | instruccion | Ocupacion | Estado civil TMFC
con la familiares | n
PCD™ Familiar
CCh 17 Hermana 6 Familia Primaria Quehaceres | Soltera BDH
nuclear Domésticos
DAV 33 Madre 4 Familia Universitari | Negocio Casada No
nuclear a propio
incompleta
MT 36 Madre 4 Familia Secundaria | Quehaceres | Casada No
nuclear Domésticos
ME 40 Madre 6 Monoparent | Secundaria | Quehaceres | Separada BJGL
al Domésticos
VvC 45 Madre 6 Familia Primaria Empleada | Union de BDH
nuclear incompleta | doméstica | hecho
RC 57 Hermana 12 Familia Primaria Quehaceres | Casada BJGL
extendida incompleta | Domésticos

Fuente: Archivos del servicio “Atencion al Hogar y la comunidad”, primer trimestre de 2017.

La Figura 2.7 muestra imagenes de algunas de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la

comunidad” entrevistadas

“Debido a compromiso de anonimato realizado con las personas entrevistadas, Gnicamente se registran las iniciales

de sus nombres.
12persona con discapacidad
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Figura 2.7. Imégenes de algunas cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”

TR

entrevistadas

Fuente: Imagenes capturadas por la T1 técnica del MIES 2017.

También se realizaron entrevistas a profundidad a tres funcionarios del Ministerio de Inclusién
Econdmica y Social (MIES) y a una técnica que ejecuta el programa en Llano Chico. Los
criterios de inclusion para las entrevistas fueron el cargo y el conocimiento del programa. En
relacién a las personas entrevistadas en el MIES, es necesario aclarar que mi intencion era
Unicamente entrevistar a MSV, Directora en ese entonces de la Unidad de Prestacion de servicios
para las Personas con Discapacidad, porque el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” esta
adscrito a dicha unidad. Pero en el primer encuentro ella no estaba disponible y me sugirié
concertar una cita en la que debia estar también MU, Directora de la Unidad de Proteccion al

Cuidado de las Personas con Discapacidad.

Fue asi que esperé tres semanas para la cita con las dos directoras de la Subsecretaria de

Discapacidades del MIES. La cita se concerto para el 21 de abril de 2017 a las 11 de la mafiana
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en las oficinas del Viceministerio de Inclusion Social®®

. El dia de la cita llegué unos minutos
antes y MSV estaba con dos personas en su oficina. Cuando se desocupé me informé que MU no
iba a poder estar en la reunion y ella tampoco, por lo que me remitio a JCBC funcionario de la
Direccion de Proteccion al Cuidado de las Personas con Discapacidad y a TVCC funcionaria de
la Direccion de servicios a Personas con Discapacidad. La tabla 2.4 contiene informacién basica
de las personas entrevistadas del MIES y los pseudénimos utilizados en la presente investigacion.

Para efectos de resguardar la privacidad de las personas entrevistadas, Unicamente se registran

sus iniciales.

Tabla 2.4. Informacion de personas entrevistadas del MIES
Nombre® Cargo Codigo
AR Coordinadora servicio “Atencion al hogar y la T1 técnica del MIES

comunidad” en Llano Chico

YA Técnica del servicio “Atencion al hogar y la T2 técnica del MIESS
comunidad” en Llano Chico, psicéloga clinica de
formacion
JCBC Técnico de Proteccion Especial F1 funcionario del MIES
TVCC Técnica de Proteccion Especial F2 funcionario del MIES
MSV Directora de Prestacion de servicios para las F3 funcionario del MIES

Personas con Discapacidad

Fuente: Cuaderno de Campo 2017.

Una cuarta técnica utilizada en la presente investigacion con las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” es el grupo focal. Esta técnica es utilizada porque permite
obtener una percepcidn construida en conjunto sobre la tematica planteada. La caracteristica
distintiva de este método es la generacidn interactiva de datos (Wilkinson 1998, 329). En ese
sentido, en el grupo focal se produce el reconocimiento mutuo de los otros en términos de
coconstruccion discursiva (Gordo Lopez y Serrano Pascual 2008, 101). Ademas la interaccion

entre los participantes en el grupo focal “permite hacer fluir informacion que no solamente

3\/enezuela N131 y Sucre (Pasaje Amador). Quito — Ecuador
“Debido a compromiso de anonimato realizado con las personas entrevistadas, inicamente se registran las iniciales
de sus nombres.
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profundiza en los temas, sino que genera y amplia el bagaje informativo mediante el efecto

sinérgico y a interrelacion del grupo” (Pando y Villaseor 1999, 229).

La utilizacion de esta técnica enriquecio el presente trabajo de investigacion porque motivé la
discusion y generd informacion que de otra forma no hubiera sido obtenida. El grupo focal se
realizo el dia 28 de abril de 2017 a las 8h00 en las instalaciones del Infocentro de Llano Chico,

con la asistencia de 6 cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, una cuidadora

que participa de las actividades pero que no es beneficiaria del servicio y la T1 técnica del MIES.

La convocatoria al Grupo Focal fue relativamente abierta, se invitaron especificamente las

personas entrevistadas previamente y a otras mas. El criterio de inclusion fue basicamente la

disponibilidad de tiempo y el interés de las cuidadoras en asistir. La tabla 2.5 contiene el resumen

de las variables sociodemogréaficas de las cuidadoras participantes del Grupo Focal. Para efectos

de resguardar la privacidad de las personas entrevistadas, inicamente se registran sus iniciales.

Tabla 2.5. Variables sociodemogréficas de las cuidadoras asistentes al Grupo Focal

Nombre Edad | Parentesco | No. de Composicion | instruccion | Ocupacién | Estado | TMFC
con la familiares | Familiar civil
PCD"
MC 26 Madre 3 Monoparental | Secundaria | Negocio Soltera | No
propio
MT 36 Madre 4 Familia Secundaria | Quehaceres | Casada | No
nuclear Domésticos
DC 42 Madre 4 Familia Secundaria | Negocio Casada | No
nuclear propio
DA 56 Hija 6 Familia Primaria Quehaceres | Casada | No
extendida Domésticos
RC 57 Hermana 12 Familia Primaria Quehaceres | Casada | BJGL
extendida incompleta | Domésticos
LD 65 Madre 4 Familia Primaria Quehaceres | Casada | BJGL
nuclear Domésticos

Fuente: Archivos servicio “Atencion al hogar y la comunidad”.

>persona con discapacidad
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De esta forma, la observacion participante, la revision documental, la entrevista a profundidad y
el grupo focal fueron las técnicas que me permitieron realizar el trabajo de campo en el servicio
de “Atencion al hogar y la comunidad de Llano Chico”. Las técnicas utilizadas en el Centro de
Salud de Llano Chico fueron la entrevista a profundidad a 4 miembros del personal sanitario y la
observacion de 64 citas médicas en el consultorio 2, desde el 19 al 27 de abril. El presente trabajo
de investigacion abordd los dos espacios institucionales porque permitio observar la interaccion
de un colectivo especifico de mujeres, sus caracteristicas y peculiaridades con el Sistema de
Salud. El trabajo etnografico en el servicio “Atencién al hogar y la comunidad” me permiti6 un
acercamiento a las cuidadoras y observar la configuracion de sus actividades desde las politicas
sociales ecuatorianas. Permitio también observar como los cuidados vinculan o no a las mujeres a
las instituciones de salud. El trabajo etnografico en el Centro de Salud de Llano Chico me
permitid analizar el discurso de normalidad y los dispositivos normalizadores con los que se
confrontan sus usuarias/os. La Tabla 2.6 contiene la informacion general del personal del Centro
de Salud entrevistado y los pseuddnimos utilizados en la presente investigacion. Para efectos de

resguardar la privacidad de las personas entrevistadas, inicamente se registran sus iniciales.

Tabla 2.6. Informacion general de personal del Centro de Salud entrevistado

Nombre™® Cargo Cadigo

FCh Médico Familiar a cargo del consultorio 2 del PS1 personal de salud
Centro de Salud de Llano Chico

EJC Pasante de Medicina Comunitaria de la Facultad de PS2 personal de salud

Ciencias Médicas de la Universidad Central del

Ecuador

MSSM Médica Salubrista Directora del Centro de Salud de PS3 personal de salud
Llano Chico a cargo de consultorio 1

KH Enfermera titular del Centro de Salud de Llano PS4 personal de salud
Chico

MM Enfermera auxiliar PS5 personal de salud

Fuente: Cuaderno de Campo 2017.

®Debido a compromiso de anonimato realizado con las personas entrevistadas, inicamente se registran las iniciales
de sus nombres.
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La observacion a las consultas médicas estaba prevista realizarse a principios de febrero, pero
debido a la demora en obtener la autorizacion, éstas se realizaron hasta finales de abril. Dicha
demora se debi0 en parte a que hubo cambio de autoridades durante ese periodo en el Distrito
17D02, al que pertenece el Centro de Salud de Llano Chico. En parte también la demora se debio
a que PS3 quien era la persona que tenia que emitirla, argumentaba que yo no era parte del
personal del Centro de Salud, por lo que mi presencia en las consultas médicas significaba una
vulneracién a los derechos de los pacientes. Luego de agotar todos sus argumentos, PS3 se vio
obligada a permitir mi presencia en las consultas médicas porque MCC, la nueva Directora del
Distrito 17D02 me autoriz6 hacerlo. Fue asi como pude acceder al consultorio 2 del Centro de
Salud de Llano Chico desde el 19 al 27 de abril, para acompafar las consultas médicas de PS1. El
consultorio 2 funciona en un espacio pequefio, su extension es aproximadamente de 1,62 m de
ancho por 2,75 m de largo. Al fondo se encuentra el escritorio de PS1, un mueble de mimbre
donde PS1 cuelga su saco y una mesa lateral con un archivador encima. En el escritorio de PS1 se
encuentra una computadora, una caja de guantes quirdargicos, otra de gasas y un bote con
bajalenguas. Frente al escritorio de PS1 se encontraban dos sillas para los pacientes, una de las
cuales coloque al fondo al lado de la puerta de ingreso para sentarme y realizar la observacion.
En la parte lateral izquierda se encuentra la camilla con una sabana que supongo yo, la cambian
temprano en la mafiana, porque durante el dia nunca la cambiaron. En ella se recostaban desde
nifios recién nacidos, hasta adultos mayores que llegaban para control de sus enfermedades

crénicas.

El 19 de abril, que fue el primer dia que estuve presente en las consultas médicas, intenté que las
pacientes o sus acompafiantes firmaran el consentimiento informado en la sala de espera del
Centro de Salud de Llano Chico, pero no lo consegui, me veian con desconfianza. Asi que
considerando el poder que ejercen los médicos como personas calificadas y respaldadas por un
saber cientifico, pedi a PS1 que sea él quien informe a sus pacientes de mi investigacion y les
solicite la firma del consentimiento informado. PS1 accedio a mi peticion, pero nunca firmamos
el consentimiento, porque creo que no lo considerd necesario. El primer y segundo dia PS1
informo a los pacientes de mi investigacion y pidié autorizacion verbal para mi presencia en las
consultas. Pero a partir del tercer dia, solo en algunas ocasiones lo hacia y las personas en

ninguna ocasion cuestionaron mi presencia. El estar respaldada por PS1 me confirié un poder que
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me permitio estar en casi la totalidad de sus consultas médicas, solamente en dos ocasiones, los
pacientes o sus acompafiantes no autorizaron mi presencia. También pude experimentar la
diferencia de estar fuera y estar dentro del consultorio. Al estar fuera en la sala de espera, en
algunas ocasiones las personas me veian con desconfianza, con recelo, o en el mejor de los casos,
como una usuaria mas. Dentro del consultorio, esa desconfianza desaparecia, es mas me
consideraban como parte del personal del Centro de Salud o como una persona autorizada a estar
presente. Sistematicé el trabajo de observacion de las 64 consultas médicas en una matriz con 14
variables y una columna de observaciones. Las variables utilizadas en la matriz fueron las

siguientes:

Fecha

Género del paciente

Edad del paciente

Filiacion del o la acomparfiante
Rango de edad del o la acomparfiante
Asistencia por cita o por emergencia
Motivo de consulta

Medicacion prescrita

© 0 N o 0 b~ w0 DR

NuUmero de farmacos

[EEN
o

. Causa de la prescripcién

[EEY
[EEN

. Proporcionados en el centro de salud o debian comprar fuera

[EEN
N

. Prescripcion de medicina natural

[HEN
w

. Prescripcion de examenes

. Alusion a determinantes sociales de la salud

[
(62 I N

. Observaciones

Fue asi como la metodologia utilizada me permitio identificar las dinamicas de género en la
utilizacion de los servicios del Centro de Salud de Llano Chico y observar que dichas dinamicas
dan cuenta en primer lugar de una socializacion diferencial que destina a las mujeres como

responsables naturales del trabajo de cuidado y en segundo lugar, del poder autoritario y las
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funciones normalizadoras de la medicina, teméticas que seran abordadas en los capitulos 3 y 4

respectivamente.

Conclusiones

El presente capitulo se realizd una revision de las politicas sociales con especial énfasis en las de
salud en el Ecuador desde el periodo de la ISI hasta el gobierno de la Revolucion Ciudadana, con
el propésito de entender la forma como estas se han articulado histéricamente a los modelos de
desarrollo y como se ha insertado el enfoque de género en ellas. En esta revision se evidencié que
existe una relacion estrecha entre el modelo de desarrollo y las politicas sociales, ya que las
formas de concebir los problemas sociales, junto con los modos distintos de abordarlos responden
a la logica del modelo instaurado, que define el reparto de roles entre el Estado, el mercado y la

familia en la provision del bienestar.

Se pudo observar que ninguno de los modelos de desarrollo se ha enfocado en reducir las
distancias socioeconomicas ni a promover el desarrollo de las capacidades individuales para el
goce de los derechos y el acceso universal a los servicios sociales. Situacion que a pesar del poco
o mucho esfuerzo realizado, ha incrementado las desigualdades en la poblacion y en especial de
las mujeres. En el periodo de la ISI, la centralidad del Estado, el énfasis en la oferta de servicios y
el pretendido universalismo condujo a un modelo de provisién de servicios de salud ineficiente,
de baja calidad, excluyente y en el que las principales beneficiarias fueron las clases medias
ecuatorianas. Con las reformas fiscales y ajustes estructurales del Neoliberalismo, las politicas
sociales focalizadas y condicionadas a la capacidad econémica de las personas, agudizaron las

desigualdades sociales, precarizando las condiciones de vida de ecuatorianas/os.

A pesar del incremento en el gasto social en el periodo de la Revolucién Ciudadana que ha
implicado una ampliacion en los servicios tanto en cobertura como en diversificacion, se
mantiene una ldgica asistencialista centrada en la garantia de minimos sociales sin conectar
debidamente las dimensiones econdmicas, ambientales, culturales, politicas y sociales del
desarrollo humano (Minteguiaga 2008, 70). Dentro de esta ldgica se continGian asignando
subsidios monetarios minimos a una poblacidn con caracteristicas especificas que debe sujetarse

a condicionamientos para poder recibirlos. Ademas de esta I6gica asistencialista, existen politicas
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sociales que responden una “logica familiarista”, en la que se refuerza una division sexual del
trabajo que destina a las mujeres a los cuidados. Esta situacion contribuye a que se continte
considerando a las madres o las mujeres de la familia en la politica social ecuatoriana como las

productoras y articuladoras del bienestar, anclandolas al ambito familiar.

Por Gltimo, la aplicacion de diferentes técnicas etnograficas en dos espacios institucionales me
permitio contar con una cantidad abultada de material y diferentes perspectivas para el analisis.
Las técnicas utilizadas en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, me permitieron
observar el trabajo que realizan las cuidadoras de personas con discapacidad, como una
construccion de las politicas sociales y como una decision personal. Es decir el trabajo de
cuidado visto, analizado y valorado desde la perspectiva de las mismas cuidadoras, como un
proyecto de vida y fuente tanto de satisfacciones como de frustraciones. El trabajo etnogréafico
realizado en el Centro de Salud de Llano Chico me permitié observar la subordinacién de
usuarias/os al discurso de normalizacion y sus dispositivos. De esta forma las mujeres son
consideradas funcionales a dicho discurso, sufriendo las tensiones y frustraciones que esa

situacion genera.
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Capitulo 3
Los cuidados como disciplinamiento y como agencia: Un acercamiento al servicio “Atencion

al hogar y la comunidad” del MIES

La utilizacién de las mujeres de las instituciones de salud da cuenta principalmente de la
socializacion diferencial de género que las destina como responsables naturales del trabajo de
cuidado. Los cuidados son considerados fundamentales para la sostenibilidad de la vida y el
bienestar, por lo que no son requeridos Unicamente por nifios o personas dependientes sino por
todos los seres humanos. El ser amado y cuidado no solo es vital para la supervivencia en la
infancia, la nifiez temprana, en momentos de enfermedad o vulnerabilidad, sino a lo largo de toda
la vida (Lynch 2009,1). Son ademas un requisito basico para la existencia humana y esenciales
para el desarrollo (O'Riordan, O'Hadhmaill y Duggan 2010, 83), comprenden todas las
actividades que se realizan para el mantenimiento y gestién de la vida cotidiana, ya sea materiales

como inmateriales.

Los cuidados ademas de realizarse en el ambito doméstico, son una responsabilidad socialmente
organizada, que se inscribe en contextos sociales y econdémicos particulares, es decir tiene una
dimension normativa y una institucional (Esquivel 2012, 152). Asi, a nivel mesosocial se
estructuran los regimenes de cuidado y la organizacion social del cuidado que son “los marcos
normativos, sociales y econdmicos a través de los cuéles se definen las responsabilidades de
cuidar y se provee cuidado en las familias, el mercado, el estado o en la comunidad” (Esquivel

2012, 152).

Con las normativas relacionadas a las personas cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” ya sea que reciban el Bono de Desarrollo Humano (BDH), el Bono Joaquin Gallegos
Lara (BGL) o no, el Estado ecuatoriano regula y organiza los cuidados a las personas con
discapacidad. Es asi que en el presente capitulo se pretende responder las siguientes preguntas
¢En qué forma el Estado ecuatoriano mediante normativas y politicas sociales construye el perfil
tanto de usuarias/os como de personas cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”? ¢En que forma las politicas sociales se configuran como dispositivos de

disciplinamiento para usuarias/os, cuidadores/as y técnicas/os del servicio “Atencion al hogar y la
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comunidad”? Y ;Como el trabajo de cuidado ademés de ser un &mbito de disciplinamiento se
transforma en uno de agencia en el que las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” reconstruyen relaciones reproductivas-productivas y proyectos personales de vida?
Para responder a la primera pregunta se utilizé ademas de las normativas relacionadas con el
cuidado a personas con discapacidad como la Resolucion STD-019-2013, la Norma Técnica de
Discapacidades y la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad entre otras, el
trabajo de revision documental realizado en los archivos del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”. La segunda pregunta es respondida utilizando las entrevistas realizadas a tres
funcionarios del Ministerio de Inclusion Econdémica y Social (MIES), a una técnica del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” y la observacion participante. La tercera pregunta se
responde mediante las entrevistas a profundidad realizadas a seis cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad”, parte de la informacion obtenida en el grupo focal y la

observacion participante.

Asi, en el presente capitulo se aborda en primer lugar la forma en la que normativas y politicas
sociales construyen el perfil tanto de usuarias/os como de personas cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad”. En segundo lugar se analizan las diferentes fichas que se
utilizan dentro del servicio y se apunta al papel que cumplen como dispositivos de
disciplinamiento y autodisciplinamiento tanto para cuidadoras como para técnicas del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad”, utilizdndose categorias de analisis de Rubén Lo Vuolo y de
Michel Foucault. Por Gltimo, se aborda el trabajo de cuidado, que a pesar del disciplinamiento
que ejercen las politicas sociales ecuatorianas, es asumido como un ambito de agencia por parte
de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en el que reconstruyen las
relaciones reproductivas-productivas y sus proyectos personales de vida. Este apartado se aborda

con los estudios sobre cuidados, sus dimensiones, implicaciones y significados.

1. La politica social ecuatoriana y la construccion de un perfil de usuarias/os y personas
cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”

Las politicas sociales son en si mismas un discurso sobre lo social (Alvarez 2007, 49), que a

través de dispositivos de saber/ poder construye a sus destinatarios en una relacion dinamica.

Estos dispositivos de saber/poder implican la intencion de modelacion de sus comportamientos,
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al mismo tiempo que van naturalizando representaciones sobre su lugar en la sociedad y sobre el

tipo de bienes materiales y simbolicos a los que tiene derecho o no a acceder (Alvarez 2007, 49).

En el presente apartado se aborda la forma en la que la politica social ecuatoriana como un
discurso de lo social construye y modela el perfil de las/os usuarias/os y de las personas
cuidadoras en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en la Parroquia de Llano Chico. Se
aborda ademas la forma en la que dicha politica social a traves de las fichas como dispositivos de

disciplinamiento construyen personas cuidadoras adaptadas a los programas sociales.

1.1. Perfil de usuarias/os del servicio “Atencién al hogar y la comunidad” en la Parroquia
de Llano Chico, como construccion de la politica social ecuatoriana

El servicio “Atencion en el Hogar y la Comunidad” surge ante la necesidad del Ministerio de
Inclusién Econdmica y Social (MIES) de brindar atencion integral a personas con discapacidad
en situacion de vulnerabilidad y extrema vulnerabilidad. Este servicio esta orientado a personas,
quienes por su grado de discapacidad intelectual, fisica y/o sensorial, asi como por su ubicacién
geografica no pueden acceder a los otros servicios de atencidn diurna u otros servicios del MIES
como son los Centros diurnos de desarrollo integral para personas con discapacidad y los Centros
de referencia y acogida inclusivos (MIES 2014, 9). Esta modalidad de atencién es ejecutada en
convenio con el Gobierno Autonomo Descentralizado (GAD) de Llano Chico y esta organizada
para brindar habilitacion, rehabilitacion a personas con discapacidad fisica, intelectual y sensorial
leve, moderada o severa en las areas socio-afectiva, fisica, intelectual y del lenguaje (MIES 2014,
10). Ademas,

Nos interesa entonces entender quiénes son estas personas en situaciéon de vulnerabilidad y como
son presentadas por parte de las instancias del Estado. Dentro de las personas usuarias del
servicio se encuentran personas con discapacidad de 18 afios en adelante y menores de 18 que no
son sujetos de inclusion educativa. Al respecto de la inclusion de menores de 18 afios en el

servicio, la F2 funcionaria del MIES explica lo siguiente:
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Si tiene menos de 18 afios la UDAI, que son las Unidades de Apoyo a la Inclusion del Ministerio
de Educacion, nos tiene que decir ¢sabe qué? Este no es sujeto de inclusion en educacion®. Ellos
hacen una evaluacién y te determinan si una persona menor de 18 afios puede ser incluida en
educacion regular o en la educacion especial e inclusiva. Si no puede ser incluida en algunos de
estos dos espacios, entonces si es mi usuario, puedo atenderlo (F2 funcionaria del MIES, en

conversacion con la autora, abril de 2017).

De los datos obtenidos de la revision de las fichas de cada usuaria/o del servicio “Atencion al
hogar y la comunidad” en Llano Chico, se observa que de 75, 38 es decir el 51% son mujeres y
37 es decir el 49% son hombres. Las edades oscilan entre menores de un afio, hasta 82 afios,
registrandose una concentracion de casi el 60% en personas de menores de 30 afios. En relacién a
la discapacidad, se observa que prevalece la discapacidad intelectual en un 56%, le sigue la
discapacidad fisica en un 31%, la discapacidad visual en un 8% y la auditiva en un 5,3%. La
siguiente tabla nos muestra la distribucién de las discapacidades usuarias/os del servicio

“Atencion al hogar y la comunidad” estratificadas por sexo.

Tabla 3.1. Distribucion de discapacidades por sexo

Discapacidad Hombres Mujeres
Intelectual 45,95% 65,79%
Fisica 37,84% 23,68%
Auditiva 8,1% 2,63%
Visual 8,1% 7,89%
Total 100% 100%

Fuente: Archivos del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico.

!La inclusion educativa puede ser en Instituciones Educativas Especializadas (IEE), los establecimientos de
educacion escolarizada ordinaria y las Unidades de Apoyo a la Inclusién (UDAI) (ME 2013, articulo 2). Estas tres
tipos de instituciones tienen criterios especificos de inclusion educativa. Para acceder a las IEE por ejemplo las PCD
no deben ser susceptibles a inclusion a instituciones regulares. Esto se determina mediante la respectiva evaluacién
por parte del equipo multidisciplinario especializado de la institucion (ME 2013, articulo 4). En relacién a la
inclusion a una institucion regular, el Acuerdo N° 0295-13 dice lo siguiente:

La determinacion de la posibilidad de inclusién de un estudiante seréa realizada a través de la evaluacion de la Unidad
de Apoyo a la Inclusion (UDAL), para las instituciones educativas publicas; o, en el caso de instituciones educativas
privadas, por centros psicopedagogicos privados. En ambos casos se utilizaran los instrumentos definidos para tal
efecto por la Direccion Nacional de Educacion Especial e Inclusiva, con la aprobacion de la Subsecretaria de
Coordinacion Educativa (ME 2013, articulo 13).
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Se encontro ademas que el 12,5% de usuarias/os del servicio reciben el Bono Joaquin Gallegos
Lara (BJGL) y el 21,33% el Bono de Desarrollo Humano (BDH).Tanto el BJGL como el BDH
son programas de transferencias monetarias focalizadas y condicionadas (PTMFC), denominadas
por Minteguiaga y Ubasart-Gonzélez (2014, 88) como “transferencias no contributivas ancladas
en la “pobretologia”, planteadas desde un punto de vista asistencial. Como se dijo anteriormente,
los PTMFC fueron impulsados fervientemente por el Banco Mundial (BM) y por el Banco
Interamericano de Desarrollo (BID) en los afios noventa en toda América Latina haciendo de
ellos el modelo de politica deseable para la region (Yanes 2011, 1). De acuerdo a Oosterbeek,
Ponce y Schady (2008, 95), el atractivo de estos programas es la posibilidad de combinar la
reduccion de la pobreza a corto y largo plazo. La pobreza extrema es reducida en forma nominal
a corto plazo, cuando las personas beneficiarias aumentan sus ingresos por causa de los PTMFC
y logran superar la linea de la pobreza extrema establecida por el BM en un dolar diario. La
pobreza a largo plazo se reduciria hipotéticamente cuando los nifios de familias empobrecidas
adquieren el capital humano que se promueve a través del condicionamiento para la recepcion de

la transferencia (Oosterbeek, Ponce y Schady2008, 95).

Actualmente el BDH es una transferencia monetaria condicionada establecida en cincuenta
dolares dirigida a personas cuya condicién socioecondémica se encuentra bajo la linea de la
pobreza y que no estan afiliadas a un sistema de seguridad publica. En el caso de las personas con
discapacidad, deben tener ademas una condicion discapacitante igual o superior al 40%,
determinada por la Autoridad Sanitaria Nacional (Presidencia de la Republica 2013, 2). La
condicionalidad de la transferencia esté definida por el Viceministerio de Aseguramiento y
Movilidad Social y tiene que ver con la corresponsabilidad de las familias en la inversion en
educacion y salud con el propoésito por un lado, de contribuir con la disminucion de los niveles de
desnutricion cronica y de enfermedades prevenibles para nifias y nifios menores de 5 afios de
edad y por otro, promover la reinsercion escolar y la asistencia continua a clases a nifias, nifios y
adolescentes de entre 5 y 18 afios de edad (MIES 2017a).

El bono Joaquin Gallegos Lara (BJGL) por su parte, fue creado mediante Decreto Ejecutivo No.
422 de 15 de julio del afio 2010 (SETEDIS 2013, 1).
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El bono Joaquin Gallegos esta destinado a personas con discapacidad severa, que no puedan
realizar las actividades de la vida diaria por si mismas. El otro tipo de beneficiarios son las
personas que tengan o vivan con enfermedades catastroficas que puedan o no autocuidarse. En
es0s €asos, si la persona puede cuidarse con los criterios establecidos, se les entrega
directamente el bono a ellos (los beneficiarios), pero si no, se le entrega al cuidador. El tercer
beneficiario son los menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA, hasta que cumplen 14 afios y
alli si ya se les retira. En el caso de la enfermedad catastréfica, el bono esta sujeto a que el doctor
determine si hay una remision de la enfermedad, el cancer cuando ya no requiera de
guimioterapia por ejemplo. En el caso de discapacidad severa, la calificacion del Registro Social
determina que se quede o no dentro del bono (F2 funcionaria del MIES, en conversacién con la
autora, abril de 2017).

En la Resolucion No. STD-019-2013 (SETEDIS 2013, 3) se define la discapacidad severa en una
persona, al puntaje de setenta y cinco por ciento (75%) en discapacidad fisica y sesenta y cinco

por ciento (65%) en discapacidad intelectual, mental o psicoldgica.

Para recibir el BJGL se utiliza la puntuacion del Registro Social, un censo socioeconémico que
mide la situacion de vulnerabilidad y extrema vulnerabilidad con el propdsito de establecer si las
personas son elegibles para ser insertadas en los programas sociales focalizados existentes en el

pais.

Esta encuesta fue desarrollada por el MCDS, que es el Ministerio Coordinador de Desarrollo
Social y (para determinar si la persona es elegible para ser beneficiario del BJGL) nosotros la
utilizamos en un aplicativo web que son unas tablas, en el que esta precargado este cuestionario.
El técnico Joaquin se dirige a la casa de la cuidadora, ingresa la informacion que es dada por
ellos y esto se envia via internet al MCDS vy ellos lo califican con una metodologia propia.
Nosotros no la tenemos, o sea no sabemos cémo ellos lo califican porque son muchas
(variables), pero esto se traduce en un puntaje que va de cero a cien y ellos determinan la
vulnerabilidad y extrema vulnerabilidad. Entonces por ejemplo, quién tiene de 24 puntos para
abajo es extrema vulnerabilidad entendiendo extrema pobreza y hasta 34 puntos estaria en la
pobreza. Sobre ese puntaje ellos determinan si esta sobre o debajo de la linea de pobreza. (F1

funcionario del MIES, en conversacion con la autora, abril de 2017).
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En el caso de las y los beneficiarios del BJGL, la puntuacién del Registro Social debe ser menor
o igual a 50 puntos, es decir un poco mas alta que la puntuacion que mide la pobreza y la extrema
pobreza, debido a que existe una carga socioeconémica adicional al tener dentro de la familia una

persona con discapacidad severa.

Con estudios realizados por la SETEDIS y el INEC sobre la Encuesta de Condiciones de Vida se
determiné que hay un fuerte peso en el tema de los ingresos econémicos. Cuando tienes una
persona con discapacidad, se duplican inclusive los gastos en relacion al salario basico. Entonces
tomando esto en cuenta, se estira de cero hasta 50 puntos el ingreso por la parte socioeconémica.
Entonces todos los beneficiarios tienen que tener esta calificacion para pertenecer al Joaquin,
incluso las solicitudes, o sea las personas gue solicitan el bono deben haberse levantado esta
encuesta socioecondmica (F1 funcionario del MIES, en conversacion con la autora, abril de
2017).

Asi a pesar que con la Revolucion Ciudadana se instalé en el Ecuador un enfoque inclusivo e
integral de la proteccion social centrada en los derechos que confiere la ciudadania, con los
programas focalizados orientados a personas con caracteristicas especificas como las personas
con discapacidad, se reducen las desigualdades sociales y se promueve la eficiencia de los
recursos, pero también se construye a las personas beneficiarias, se modela su comportamiento y

se define el tipo de bienes a los que tiene derecho a acceder.

1.2. Perfil sociodemografico de las cuidadoras del servicio de “Atencién al hogar y la
comunidad” en la Parroquia de Llano Chico como construccion de la politica social
ecuatoriana

El servicio de “Atencion al hogar y la comunidad” no define un perfil especifico para las
cuidadoras, “hay un perfil para que una persona con discapacidad sea sujeto de un servicio, pero
su familia viene como afiadido y la comunidad también, el perfil es para el usuario, para la
persona con discapacidad” (F2 funcionaria del MIES, en conversacion con la autora, abril de
2017). La Resolucion No. STD-019-2013 (SETEDIS 2013) que es la normativa que regula la
administracion del BJGL si establece requisitos para las cuidadoras. En primer lugar se establece

un grado de parentesco especifico con la persona con discapacidad.

88



El perfil basicamente es que los cuidadores tengan hasta un tercer grado de consanguinidad y un
segundo de afinidad. Cuando la persona cuidadora no tienen una relacion de las que te dije, se
les acepta como cuidadoras, pero la persona cuidadora tiene que entregar una declaracion
juramentada que se va a hacer cargo de esta persona con discapacidad y que va a utilizar el
dinero del bono de acuerdo a las corresponsabilidades que estan en la normativa, ante un notario

(F1 funcionario del MIES, en conversacion con la autora, abril de 2017).

En el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, el 91% de cuidadoras son mujeres. De ellas el
61% son las madres de personas con discapacidad, 16% esposas o parejas y el 14% son
hermanas, hijas, nietas y tias. El 9% restante de cuidadores son hombres. De ellos el 5% es el
padre, el 2% es el esposo y el 2% es el mismo beneficiario. Al respecto de los cuidadores

hombres, escribi lo siguiente en mi diario de campo:

Tenia algunas inquietudes en cuanto a las carpetas que revisé. Por ejemplo si el cuidador de
CMPC es efectivamente su padre LEP como consta en la carpeta. Al preguntar a la T1 técnica
del MIES me dijo que la cuidadora era realmente TC, su madre. La otra inquietud era si el
cuidador de JFSV es efectivamente su padre MFS. La T1 técnica del MIES me dijo que en ese
caso si era el padre el cuidador, porque su madre tiene una discapacidad fisica. En este caso la
madre, es un poco descuidada y es el padre es el que impone la autoridad en la casa, quién les
presiona para que se hagan las cosas. Pero que a pesar de su discapacidad fisica dofia MSVV
asume las labores domésticas del hogar y cuida de sus hijos. La otra inquietud estaba relacionada
con el caso anterior y era si el cuidador de MSVV es su esposo como consta en los archivos del
servicio. Segun los técnicos del servicio a pesar que dofia MSVV tiene desviacion del fémur, ella
misma se cuida, cocina, se bafia y realiza las labores domésticas, hace lo béasico dicen. ;Lo
basico? me pregunto, ¢es algo basico el cuidado de la vida? Si ella es quién se cuida a si misma,

entonces ¢ Por qué aparece como cuidador su esposo? (Diario de campo 17 de marzo de 2017)

Al consultar sobre AELP, otro caso en el que el padre consta como cuidador, la técnica responde
“AELP vive practicamente solo, en un cuarto de la casa que su padre hered6 de su abuela paterna.
El se cocina, lava su ropa y accede a trabajos informales en forma esporadica para su
sostenimiento. Su padre vive con su nueva pareja y sus hijos” (Cuaderno de campo 17 de marzo
de 2017). Los casos anteriormente mencionados ratifican la idea que el trabajo de cuidado

realizado en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico es una actividad
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generizada, es decir realizada principalmente por mujeres, ain méas del 91% que arrojan los datos
de las carpetas. Profundizando un poco mas en los pocos casos en los que consta un hombre
como cuidador, se evidencia que no son precisamente actividades de cuidado las que realizan.
Estos son designados en las carpetas como cuidadores porque no existe una mujer “idoénea” que
cumpla el requisito formal en el entorno cercano. También debido a que no se toma en cuenta o
no se valora el trabajo doméstico como un trabajo de produccion y reproduccion de la vida, como
parte del trabajo de cuidado, como un “cuidado indirecto” o como su “precondicion” (Folbre

2006 citado en Esquivel 2012, 149).

En relacién con la instruccién de las cuidadoras, el 14% no tiene ninguna instruccion, el 54%
tiene instruccién primaria o primaria incompleta, el 29% tiene instruccion secundaria o
secundaria incompleta. El 2% tiene educacion artesanal y el mismo porcentaje educacion superior
incompleta. Estos datos reflejan la exclusion histérica en el Ecuador de la educacion formal a las
personas en situacion de pobreza y extrema pobreza. Ademas el cuidado a personas con
discapacidad y la poca oferta de modalidades alternativas de educacion en el pais, hace
particularmente limitadas las opciones de estudio. Precisamente una de mis entrevistadas es

DAV, la persona que tiene educacion superior incompleta, una mujer de 33 afios, madre de una
nifia de once con discapacidad intelectual. Al respecto ella menciona:

Yo tengo dos hijos, en si son tres partos, la que tiene discapacidad es mi hija menor de once afios
y medio. Entonces justo estando en el tercer semestre de universidad me quedé embarazada. A
los ocho meses de embarazo, él murié en el vientre, le dio un paro cardiaco. Bueno, los doctores
en si nunca supieron si él tuvo el paro cardiaco o la placenta tuvo, entonces murid. Alli es donde
yo perdi el semestre. Y justo fue en el periodo que comenzaron a quitar las carreras a distancia
(en la universidad en la que estudiaba), ahora ya no hay carreras a distancia, ya no. Ahora solo
hay presencial o semipresencial, pero igual las (carreras) semipresenciales que se dan en sabado
y domingo también se estan perdiendo, entonces ahora solo son presenciales. Entonces yo
estudiaba a distancia, iba dos o tres veces a la universidad al mes. Todo era en linea, justo en ese
tiempo que se me presentd en ese afio la pérdida de mi hijo, yo tenia examenes, no pude pasar.
Entonces ya me retiré, entonces quedé solo hasta el tercer semestre de universidad de ingenieria
comercial que estaba estudiando (DAV cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de
2017).
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Ella habia optado por una modalidad a distancia en una determinada universidad debido a la

adecuacion de la carga horaria a su situacion personal, pero al desaparecer dicha modalidad de la
universidad en la que estudiaba, abandono sus estudios. La desercion de DAV no es fortuita, esta
directamente relacionada con los mandatos y la intensidad de la carga del trabajo doméstico y de
los cuidados. Por otro lado el rechazo a la educacién media o superior como una opcion personal
es comun entre las jovenes con bajos recursos. Ese es el caso de CCh, una chica de 17 afios quien
cuida la mayor parte del tiempo a sus tres hermanos con discapacidad. Ella decidio dejar de

estudiar. Al preguntarle la razon por su desercion escolar, ella contesto:

Porque no puedo, no me gustan las matematicas, entonces no se me dan, entonces ¢para qué voy
a estudiar? Para repetir, estar repite, repite. No estaba repitiendo, si no que me preguntaron si
queria el colegio y yo les dije que no, entonces ya no me metieron. Porque me preguntaron (sus
padres) si queria estudiar el colegio y yo les dije que no, pero la escuela si acabé. Colegio no

quise, yo mismo no quise (CCh cuidadora, en conversacién con la autora, febrero de 2017).

En cuanto al estado civil de las personas cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”, el 46% son casadas, 20% estan en una union de hecho, el 9% son divorciadas o
separadas, el 16% son madres solteras y el 9% son viudas/os. Debido a que el BDH privilegia a
las madres solteras, una de mis entrevistadas ha decidido mantenerse en una unién de hecho por

mas de 25 afios con su pareja para no perder el bono.

De los dos (hijos) cogia yo, de él (RCh) y de ella (KCh). Y de ella (ACh) he de estar cogiendo
ya dos afios recién he de estar cogiendo el bono, desde que entr6 a la escuela. De alli vinieron asi
(me aplicaron) una encuesta la otra vez, y ya empecé a coger el bono, ya me dieron de ella
(ACh). Me daban a mi por madre soltera, porque yo con mi marido soy unién libre, yo no soy
casada con él. Entonces me dan por madre soltera, cojo 150 de los tres, por eso no me caso. Es el
Bono de Desarrollo decian, ahora vuelta en el papelito que me dan dice “Bono de
Discapacidad”. En el papel que me dan esta asi. Primerito era Bono de Desarrollo, ahora cada
gue voy a coger, ponen en el papel que es Bono de Discapacidad de menores de edad (VC

cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).
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VC mantiene su condicion de madre soltera para no poner en riesgo el beneficio econémico que
le significa recibir el BDH. Esta situacion evidencia la interferencia de las politicas sociales en
las vidas de las personas modelando sus comportamientos e influenciando sus decisiones, que a

la larga contribuyen a la construccion de un perfil especifico de beneficiarias/os.

En relacion con la ocupacion de las cuidadoras del servicio se observa una prevalencia en la
dedicacion al trabajo doméstico. Los datos indican que el 52% de cuidadoras se dedican al
trabajo domestico en forma exclusiva, lo que no significa que las demas cuidadoras no lo realicen
ademas de otras labores productivas. Ese es el caso de DAV una mujer de 33 afios madre de una
nifia de once que consta en los archivos del servicio como trabajadora independiente, que

armoniza su trabajo productivo con sus labores domesticas.

Como usted ve yo permanezco en mi propio negocio que es aqui mismo en mi hogar. Mi
negocio es un Cyberg con papeleria, funciona de ocho a nueve de la noche, o de nueve a nueve
de la noche, es mi negocio, que lo tengo permanente. LV que es la que tiene la discapacidad, ella
tiene once afios y medio. El dia a dia aqui vivir, aunque usted no crea, no se tiene tiempo. En
algunas ocasiones quedan de un dia para otro las cosas. Bueno, lo que yo realizo, le comento en
el diario, desde que me despierto, que es cinco y media de la mafiana. Mi nena LV, ella se va a la
escuela, de 6h15 a 6h30 se estaria yendo... Empiezo alli a arreglar la casa, arreglar dormitorios,
barrer, limpiar polvos, diez de la mafiana ya me estoy desocupando porque ya tengo que hacerle
el almuerzo que es para mi hijo, que él se va a las once y veinte de la mafiana. Entonces diez de
la mafiana ya le estoy haciendo la comida a mi hijo, él se va al colegio, él esta en noveno. Se va,
tengo el tiempo de terminar de hacer el almuerzo para LV, ella llega a la una de la tarde. Ella
llega, le doy de almorzar, almorzamos en si las dositas (las dos) y en la tarde le ayudo con las

tareas (DAV cuidadora, en conversacién con la autora, febrero de 2017).

Por otra parte, la prevalencia del trabajo doméstico en la ocupacion de las cuidadoras no es una
sorpresa. Tomando en cuenta que la normativa del BJGL establece que el tiempo diario que la
cuidadora dedique a la persona con discapacidad severa debera ser la mayor parte del dia
(SETEDIS 2017, articulo 5.d), por lo que muchas cuidadoras entienden que dedicarse a otras
actividades pone en riesgo la recepcion del bono, hecho que resulta en la desincentivacion en la
busqueda de empleo. Cuando a LD, una mujer de 65 afios cuidadora de dos hijos de 45 y 40 afios
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con discapacidad fisica severa se le pregunté en el grupo focal realizado para esta investigacion si
seguia recibiendo el bono, ella contesto “Si, por eso es lo que me sali del trabajo, por eso es que
no me dejaron trabajar (el énfasis es mio), él(el técnico Joaquin Gallegos Lara) dijo que esté
solo en la casa” (LD 2017, Grupo Focal). Dentro del MIES mismo, se piensa a las
administradoras del BJGL como personas que estan “permanentemente bajo el cuidado” (F3

funcionaria del MIES, en conversacion con la autora, abril de 2017).

Debido a la heterogeneidad de los trabajos a los que se dedican las cuidadoras, se hace muy
dificil su clasificacién, por lo que se va a asumir la nueva definicion del INEC y la
SENPLADES, que es el empleo adecuado y el empleo inadecuado. “La caracteristica de
adecuado o inadecuado se determina por dos requerimientos: a) el cumplimiento de una jornada

legal de trabajo, y b) el ganar al menos el salario basico unificado” (INEC 2014c).

Tomando en cuenta dicha clasificacion y conociendo que el trabajo doméstico no es un trabajo
remunerado en los casos abordados, se tiene que el 21% de cuidadoras posee un trabajo adecuado
y el 79%, un trabajo inadecuado. Ademas cabe decir que ninguna de las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” es asegurada al IESS, por lo que no reciben los beneficios
asociados al empleo pleno. Esto también es un resultado de la construccion de la politica social
ecuatoriana, ya que las normativas tanto del BDH como del BJGL requieren gque sus
beneficiarias/os carezcan de afiliacidn a la seguridad social. Si se aseguran dicen ellas, pierden el

bono.

La siguiente figura muestra la composicion familiar de las cuidadoras del servicio “Atencion al
hogar y la comunidad”. Se observa una prevalencia de familias nucleares en un porcentaje del
55%, seguido por familias extendidas en un 33%, familias monoparentales en un 16%, personas

que viven unicamente en pareja en un 5% y un 2% que viven junto con sus hermanos o hermanas.
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Figura 3.1. Composicion familiar de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”

Composicion familiar cuidadoras servicio"Atencion al
hogar y la comunidad"

2%

5%
16% ‘

M Familia nuclear
M Familia extendida
Monoparental

55% .
M Pareja

B Hermanos

Fuente: Archivos del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico.

En relacidn a los servicios béasicos, el 100% tiene luz y agua potable, el 66% posee vivienda
propia, el 18% vive arrendando y el 11% en vivienda familiar. EI 82% tiene bafio conectado a

alcantarillado, el 16% bafio conectado a foso séptico y el 2% posee bafio seco.

Lo expuesto en el presente apartado pone de relieve la forma en que las normativas del BDH, del
BJGL en la Resolucion STD-019-2013 y la Norma Técnica de Discapacidades (MIES 2014),
construyen el perfil tanto de personas usuarias como de cuidadoras del servicio “Atencion al
hogar y la comunidad”, actuando como dispositivos de disciplinamiento modelando sus
comportamientos, naturalizando su lugar en la sociedad y el tipo de bienes y servicios a los que

tienen derecho a acceder.

1.3. Las fichas como dispositivos de disciplinamiento

Ante la cantidad de variables con las que la politica social ecuatoriana mediante programas como
el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, el BJGL o el BDH construye el perfil tanto de
personas beneficiarias como de cuidadoras, se observa una vision “liberal-subsidiaria” organizada
con base en programas diferenciados que distribuyen beneficios diferenciando a los individuos o

grupos en funcidn de sus caracteristicas personales (Lo Vuolo 2012, 1).

94



Se origina lo que Lo Vuolo (2012,1) denomina “una politica social con base en fichas, en la que
el Estado establece contratos individualizados para lo cual confecciona fichas donde registra y
monitorea la evolucion de la vida de cada persona. Al respecto, la T1 técnica del MIES

manifiesta;

Entonces estabamos asi (hablando de los origenes del programa) cuando viene la Subsecretaria
(de Discapacidades del MIES) con un monton de fichas. Eso es horrible porque una cosa es el
trabajo en campo y otra cosa que venga una institucion a imponerte un monton de manuales e
informes, y lamentablemente asi es. Para todo hay informes y planificacion. (T1 técnica del

MIES, en conversacién con la autora, febrero de 2017).

Como menciona Lo Vuolo (2012, 1), las caracteristicas personales de beneficiarias/os de las
politicas sociales son registradas en las fichas actuando casi como nuevos documentos de
identidad. En el Ecuador por ejemplo, el carné del Consejo Nacional de Discapacidades
(CONADIS) es un documento de identificacion que registra el tipo y el porcentaje de
discapacidad. Este funciona como un segundo documento de identidad y para las personas con
discapacidad en determinadas ocasiones cobra mayor importancia que la misma cédula de
identidad o de ciudadania, especialmente ante la posibilidad de acceder o no a algun beneficio
social. La Figura 3.2 muestra el carné del CONADIS de una usuaria del servicio “Atencion al

hogar y la comunidad” en Llano Chico.

Figura 3.2. Carné del CONADIS de una usuaria del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” de
Llano Chico

ot
D‘L_ b
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Fuente: Archivos del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico.
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Pero el carné del CONADIS es solamente uno de los documentos en donde se registra las
caracteristicas personales de beneficiarias/os y cuidadoras del servicio. El MIES exige a las/os
técnicas/os a llevar una carpeta de cada usuario/a que contiene cuatro fichas para la familia y seis
para usuarias/os, ademas de la copia de la cédula del usuario/a, de la cédula del cuidador, del
carné del CONADIS y del certificado de salud del MSP.

A continuacion la T1 técnica del MIES describe una a una las fichas vigentes para el 2017, que

contiene cada carpeta.

La primera ficha la disefiamos nosotros que es la Ficha de Inscripcion. Basicamente esta ficha
provee los datos parciales del usuario, es decir los nombres, fecha de nacimiento, el porcentaje y
tipo de discapacidad, los datos del cuidador con el que tl te vas a contactar. Tiene un pequefio
croquis para llegar al domicilio. Luego de esta ficha alli si vienen los instrumentos dados por la
Subsecretaria de Discapacidades (del MIES). Primero esté el Acta de compromiso, en donde
constan todas las obligaciones que tienen el cuidador y el técnico con respecto al servicio que da
al usuario. Entonces ambos lo leen y ambos lo firman. Luego el certificado actualizado del
MSP, antes era carné del CONADIS ahora lo otorga el MSP, entonces nos dan un certificado de
discapacidad. Luego la Ficha de Discapacidad, que es diferente de acuerdo a la discapacidad.
Hay fichas para discapacidad intelectual, para discapacidad fisica, para discapacidad sensorial
gue es auditiva, visual y de lenguaje. En estas fichas van nuevamente los datos de identificacion
del usuario, todo lo que son datos de salud, tipo de sangre, si tiene alguna enfermedad junto a la
discapacidad, datos laborales y contiene ademas la anamnesis psicoldgica. La anamnesis
psicoldgica son antecedentes de nacimiento, como nacid, eso es mas clinico, entonces eso lo
Ilenamos los psicologos. Nosotros los Ilenamos, los técnicos tenemos que saber y llenamos.
Luego viene la Ficha Familiar Global. ;Cual es la diferencia de la Ficha Familiar Global y la
Ficha de Discapacidad? Que en la Ficha de Discapacidad solo se pone la anamnesis y la
historia clinica de la persona entonces en la Ficha Familiar Global estan todos los datos de los
miembros de la familia. Es como una ficha que manejan las trabajadoras sociales que hacen todo
un estudio socioecondmico de como esta compuesta la familia, las edades, las cédulas (de
identidad o ciudadania) de los miembros de la familia, quién trabaja, quién aporta, los recursos.
Y la estructura de la vivienda, si es propia, arrendada, qué nomas tiene la vivienda. A esa Ficha
Familiar Global le aumentaron (en el nuevo formato) el familiograma o genograma que es la

composicion de la familia que ayuda a comprender como estéan las relaciones dentro de la
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familia. Y ademas en esta Ficha Familiar Global tenemos &mbitos para alcanzar la
independencia es decir también evaluamos como es el desenvolvimiento dentro y fuera de la
casa y hacemos recomendaciones y conclusiones parcialmente. Luego viene la Ficha de
Evaluacion. EI MIES nos exige tener tres evaluaciones al afio, entonces tenemos una evaluacion
inicial, otra semestral y otra final. Estas evaluaciones no son como otras evaluaciones o como
test psicoldgicos. Es una evaluacion de avances en habilidades como las perceptivas, cognitivas,
motoras, en las actividades de la vida diaria, en habitos de trabajo y en las habilidades sociales.
Les calificamos en un rango de uno a tres. Entonces son afirmaciones como “El nifio puede
armar rompecabezas de cuatro a seis, ocho piezas”, si ti le pones uno es porgue no lo realiza, si
le pones dos es porque esta en proceso, si le pones tres es porque ya esta adquirido ese
conocimiento y el chico lo realiza. Luego viene la Ficha de Informe de la Evaluacion que
contiene ademas conclusiones y recomendaciones. Otra ficha es la Ficha de Planificacion. Esta
ficha es de planificacién para el usuario, porgue hay otras fichas de planificacion para la familia.
Es una ficha de planificacion mensual en la que el técnico pone las actividades que realiza. Hay
otra ficha que es de Informe de Logros, este informe es mensual, pero nosotros lo hacemos
trimestral porque los logros no son muy visibles, no se pueden palpar mucho. Esta es otra ficha
que se la realiza con la familia es la ficha del Plan Anual de Desarrollo Familiar es muy
diferente ¢ Qué vas a poner aqui? Los objetivos, el desarrollo que quieres aplicar (alcanzar), las
acciones, qué es lo que vas a hacer y el responsable. Aqui en el responsable, no solo tiene que
ser el técnico, sino otros miembros de la familia porque esos miembros de la familia también
tienen que participar y lo vamos poniendo en tiempo, un tiempo estimado porque a veces no se
cumple y a veces no tenemos apoyo de la familia y la actividad a veces toca repetir. Hay una
ficha que me faltaba. La Ficha de Actividades Simplificadas Para La Familia. Hay cuatro fichas
gue son de la familia: el Acta de Compromiso, la ficha del Plan Anual de la Familia, la ficha de
Actividades Simplificadas para la familia y la ficha de Planificacion Familiar Global. Las fichas
del usuario son: la Ficha de Inscripcién, la Ficha por Discapacidad, la Ficha de Evaluacion, la
Ficha de Informe de la Evaluacidn, la Ficha de Planificacién solo para el usuario y la Ficha de
Informe de Logros. Seis fichas solo para el usuario y para la familia cuatro. A parte del carnéy
el certificado de salud publica, tenemos que tener un certificado médico (T1 técnica del MIES,

en conversacion con la autora, febrero de 2017).

A continuacion se presentan algunas de las fichas de la carpetas de usuarias/os del servicio

“Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico.
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Figura 3.3. Ficha Familiar Global

Codigo: SD-ANCD0T <0aC 001
Versién: 3.0 ﬂﬁ Versiom 20
Fecha Febrero/2016 Beemimos
FICHA FAMILIAR GLOBAL [ — '} FICHA FAMILIAR GLOBAL o Febrarof201
Pagina: 2ded Pagna: 3dea
Cordinacn Zonal, Oistrit: do , vivienda, MIES, productivo._.)
prerrrap—— s NOMBRE DEL ORGANISMO TIPO DE SUBSIDIO MONTO
Responsable de N .
- Tipo de Gestibm | Direto [ Conveo []
Modslided- Comtro Dourno [ AL e el Hogar v o Commited [ Fecha:
'DATOS DE IDENTIFICACION Egresos de la tamilia
Nombra del Usuariofs DETALLE DEL RUBRO CANTIDAD DETALLE DEL RUBRO CANTIDAD
Edad: 0 Educacion
Fecha de nacimiento: Salud Vestimenta
Lugar Vivienda Otros.
Normbre del entrevistadal:
parentesco AMBITO SOCIAL
L familia
'DATOS DE LA PRIMERA ENTREVISTA CON LA FAMILIA PARA INVESTIGACION: [[Propia [T Arendada [ Prestada ]
Objetivo de la entrevista [compartida [ Tirwasion [ _Totra: ]
2. Materisles de construceién de a vivienda
Informacion dada a la familia (servicio que brinda, que cofinanci: familiar, etc ): Paredes: Techo: Piso:
TOEMANGA DF LA FAMLIAT]
3. NUmero de habitaciones o cuartos:
4. Usadelos cuartas o habitaciones:
[ I I [ ]
COMPG DEL USUARIO/ A:
DATOS MADRE PADRE HUo 1 HUO 2 5. Serviclos con los que cuenta la vivienda:
Nombre Luz:. Teléfona: Vias de acceso:
& otros:
Ocupacién Laborsl AMBITOS PARA ALCANZAR LA 14 081 quese
SITUACION FAMILIAR Y SOCIAL REALIZACION DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA NECESIDADES
oo
Estado civil de los padres
Relacién entre los padres Rientacdn
rolesy funciones:
Roles y funciones de cada Vestide
o da los hijos:
Relacién Padres - hijas Preparacibn da ahmentor
Redacién con la familia Arreglo d¢ | case
ampliada
Participacion de la familia ‘Dficultades de conducts
en
T persons con
AMEITO ECONOMICO: Puntaje del registrosodal [ | discapscidad
Soan
%
FICHA FAMILIAR GLOBAL | Febree
4di
GENOGRAMA
CONCLUSIONES:
RECOMENDACIONES

OFESIONAL RESPONSABLE

NOmBRE:

Fuente: Archivo del servicio “Atencion al hogar y la comunidad de Llano Chico”.

98



Figura 3.4. Ficha Plan Anual de Desarrollo Familiar

" codigo: SD-AHC-002
. T T
R ety | | FICHA PLAN ANUAL DE DESARROLLO FAMILIAR e rero/2016
Actualizacién:
Pagina: 2de3
Cordinecicn Zonal: Distrita:
Unidad de Atencidn: Teléfono | Celular:
Responsable de la Unided de Atencidn Tipo de Gestidn: Directo || Comuenio [
Modalidad: Centro Diurnc [ ] Atencién en el Hogar y la Comunidsd [ ] Fecha:
Nombre del usuario:
Nombre del cuidador: Parentesco:
Cronograma
TIEMPO
Custrimestre 1 Custrimestre 2 Custrimestre 3
OBIETIVOS ACCIONES RESPONSABLE EVALUACION OBSERVACIONES

1 f2 |3 fafafafa)sfa)a]s(a

Marcar & objetvo en
relacion a las habilidades
de  autonomiz e
independencia. £j. Lograr
independencia para ir 2l
baho

Marcar & objetvo en
relacidn 2 las necesidades
de salud del usuario y su
familia. Ej. Recibir control
de medicacidn.

marcar @l objetivo en
relacion a las necesidades
de  alimentacién.  Ej.
Recibir  complemento
alimenticio

SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES

Fuente: Archivo del servicio “Atencion al hogar y la comunidad de Llano Chico”.

Figura 3.5. Ficha Técnicas simplificadas para la familia

cadigo: SD-AHC010
FICHA REGISTRO DE TECNICAS SIMPLIFICADAS PARA ::(r::" ]
LA FAMILIA e ecion: || FEDTeTo/2016
[pagna: | 2dez

Cordination Zonak: [ pistrto |
Unidad de Atencion:
el Teléfono / Celular:

Ceamo Duecta Contio Ao o
Modstind U U Jroodeseon |,

Aenciin en e Hogar y i Comunidon ]

FECHA ACTIVIDAD RESPONSABLE LOGROS OBSERVACIONES

Fuente: Archivo del servicio “Atencion al hogar y la comunidad de Llano Chico”.
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Figura 3.6. Ficha de Planificacion quincenal

Codigo: SD-AHC-D07
FICHA DE PLANIFICACION QUINCENAL PARA EL TECNICO Version: 30
ATENCION EN EL HOGAR Y LA COMUNIDAD Facha Actualizacion Febrero/2016
Pigina 2de2
Cordinacidn Zonal: Distrito:
i Teléfono | Celuler:
Unidad de Atencion: F—— pr— D p— D
Responsable de la Unidad de Atencidn: Fecha:
AREA: SUBAREA: TECNICO RESPONSABLE:
FIRMA DEL FAMILIAR
FECHA | NOMBRES Y APELLIDOS OBIETIVO ACTIVIDADES MATERIALES AESPONSABLE

En3 columna ce comportamientos se debe considerar el cesempeio n tres aspectos: Actividades (aimentacian, recreo, trabajo, saiitas, visitas) Emociones (slegria, trstezs, enojo, miedo/ansiedac,
ializacion) Estiles (tencién i indepe 3, impulsi y 1

Fuente: Archivo del servicio “Atencién al hogar y la comunidad de Llano Chico”.

Figura 3.7. Ficha Registro de control médico

& Codigo. 5D-AHC-D05
A FICHA DE REGISTRO DE CONTROL MEDICO versidn: 30
. Fecha Actualizacidn: Febrero/2016
S =
Pagina: 2de2
Cordinacién Zonal: Distrita:
Unidad de Arencidn Modslided:
Responsable de le Unided de Atencién: Tipo de Gestisn: Directo [7]  Convenia  []
ESTADO MESES DE CONTROL
£ o NUTRICIONAL* (Registre una X en el mes que
24 £ = 4
$| 24 aeewnosvnomeres | | 2| opwenésnco [ F(:|F|zfe OBSERVACIONES
| g - . s
s 9 & HHHHHE I BB E R IR HE
z ifg|e)®

= o e e T v R e T TR
" .

REALIZADO POR: I i
ARG j FUNGIOM: I |
FiRMA I 1

SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES

Fuente: Archivo del servicio “Atencion al hogar y la comunidad de Llano Chico”.

A pesar que las fichas permiten organizar la informacion, disefiar, planificar, ejecutar actividades
y establecer parametros para la evaluacion de logros, resultados e impactos del programa, la
politica social con base en fichas tiene consecuencias negativas para la organizacion social y la
ciudadania (Lo Vuolo 2012, 2). Una de ellas “es la arbitrariedad en los criterios adoptados para la

construccion y utilizacion de las fichas que registran las caracteristicas personales de la
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poblacion” (Vuolo 2012, 2). En el caso de las fichas del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” en Llano Chico, esta arbitrariedad se observa en el poco conocimiento y vinculacion
de las personas que las elaboran con la situacion especifica de usuarias/os y cuidadoras. Al

respecto la T1 técnica del MIES afirma:

jPara cada usuario tanta ficha! Hay veces que no son viables, ni aplicables, ni funcionales estas
fichas porque las personas que las realizan estan dentro de... ;Coémo se podria decir? lo
administrativo, lo técnico, pero solo dentro de un escritorio, en el campo es diferente (T1 técnica

del MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

En uno de los aspectos en los que se observa la poca pertinencia de las fichas es en el tiempo que
se establece para la planificacion y las evaluaciones de los usuarios. La T1 técnica del MIES
sugiere que la planificacion y evaluacion no deberia ser mensual porque los avances en las
personas con discapacidad no se pueden observar en un periodo tan corto de tiempo. Ademas, el
hecho que el tiempo para las planificaciones y evaluaciones sea tan corto hace que las actividades

que se registren sean las mismas mes a mes.

Lo que te digo es que los informes y las planificaciones no deberian ser tan seguidas ¢Por qué?
Porque se repiten las intervenciones. A lo menos mis compafieros en terapia fisica, ocupacional
y en terapia de lenguaje repiten y repiten y repiten. Porque en el caso de una nena con paralisis
cerebral, tiene que tener tono muscular. Por lo que mi compariero va a estar hagale a los
gjercicios, ciertos ejercicios que le van a ayudar. Entonces toca repetir y repetir los mismos
(ejercicios). Hasta que logras alcanzar eso y alli si cambias de ejercicio. Los terapistas de
lenguaje también. Si yo voy a trabajar solo soplo y estoy alli hasta que el nifio aprenda a soplar
porque el soplo es bien importante para el habla. Entonces la persona con discapacidad no hace
las cosas de la noche a la mafiana. Es todo un proceso y por eso estamos siempre insistiendo en
las mismas actividades pero de que se avanza un poquito, se avanza (T1 técnica del MIES, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).
Se observa ademas que son tantas fichas y tantas variables dentro de las fichas que en algunas

ocasiones recogen los mismos datos. Por ejemplo los datos de la Ficha por Discapacidad estaban

también registrados en la Ficha Familiar Global, por lo que la Subsecretaria de Discapacidades
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del MIES dispuso para el 2017 eliminar dicha ficha. La elaboracion de tantas fichas se traduce en
sobrecarga de trabajo innecesario, situacion que produce una inconformidad generalizada en

técnicas/os del servicio, no solamente en Llano Chico, sino en distintas localidades.

Eso es lo que tantos técnicos reclamabamos y discutiamos en la Subsecretaria (de
Discapacidades del MIES), son las mismas cosas (los mismos datos en diferentes fichas) ¢Por
qué ponen una y otra vez pero con diferentes nombres para recoger a veces la misma
informacion? Entonces estamos sobrecargados en este proyecto, es mucho (trabajo) de papel (T1
técnica del MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Ademas les toma demasiado tiempo a los técnicos llenarlas y en no pocas ocasiones, por el rigor
de las exigencias de las actividades del servicio terminan no haciéndolo. Asi, de los 75 usuarios
del servicio, solamente el 75% tenian sus carpetas completas. EI mes de mayo cuando ya habia
terminado mi trabajo de campo, la T1 técnica del MIES me informo que habian pasado
practicamente todo el mes actualizando las fichas de cada usuario/a dejando practicamente
abandonado el trabajo en territorio, porque la Subsecretaria de Discapacidades del MIES habia

cambiado todos los formatos.

Otra de las consecuencias negativas de la politica social con base en fichas es que “se genera una
interferencia politica en los planes de vida de las personas, obligadas a adaptarse a las sanciones
implicitas en las reglas de acceso a los beneficios (Lo Vuolo 2012, 2). Esta situacion se
manifiesta en forma evidente en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad. Por ejemplo
algunas cuidadoras han dejado de trabajar, otras no se afilian a la seguridad social, otras evitan
adquirir préstamos o adquirir algan bien que las excluya de sus beneficios sociales. Al respecto

anoté lo siguiente en mi cuaderno de campo:

Mientras esperdbamos la atencion oftalmoldgica para su hijo en unas brigadas médicas
organizadas por una iglesia evangélica local a la que asistieron usuarias/os del servicio, ME una
mujer de 40 afios, afroecuatoriana cuidadora de un joven de 19 afios con discapacidad intelectual
severa, me comenta que no esta de acuerdo que para mantener el BJGL no tenga que tener nada
(en bienes), ni realizar ningun trabajo productivo. Ella compré hace algunos afios un terreno, le

costo 17 mil dolares, lo comproé con una liquidacion que recibi6 su ex marido. Ahora esta
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haciendo su casa y no le importa si le quitan el bono, pero ella quiere asegurar el futuro de sus
hijos a través de esa casa, ya que cualquier ayuda del gobierno no es eterna, afirma (Cuaderno de
campo 30 de enero de 2017).

La politica social con base en fichas genera ademas un perfeccionamiento de técnicas de control
social y de clientelismo politico (Lo Vuolo 2012, 2). Los técnicos por ejemplo, entienden la
elaboracion de las fichas como la forma de rendir cuentas de su labor como profesionales ante el
MIES. La elaboracion de fichas es asumida como un mecanismo de control estatal por parte de
técnicas/os como una “tecnologia de poder” que determina la conducta de los individuos y los

somete a cierto tipo de fines o de dominacion (Foucault 2008, 48).

De alguna u otra forma tienen que controlar el trabajo del personal y de los técnicos que estan
bajo sus proyectos. Una forma de controlarte es que en realidad haya una planificacion, que en
realidad haya una base (¢sustento?) para el desarrollo o para lo que se esta haciendo, no veo otra
manera (T1 técnica del MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

El disciplinamiento y el control social se evidencia en la penalizacion que reciben las/os
técnicas/os y el servicio por parte del MIES, al no tener determinada ficha en la carpeta de cada
usuaria/o, o no regirse estrictamente a su formato. Por ejemplo, en la evaluacién de calidad que se
le realiza anualmente al servicio, se disminuy0 la calificacion obtenida, porque en vez de tener la
Ficha de actividades Simplificadas para la Familia se utilizaba un diario de actividades en el

hogar.

Cuando me vinieron a hacer la evaluacion de calidad (anual) me bajaron porcentaje (en la
calificacién) porque no tenia elaboradas la Ficha de Actividades Simplificadas para la Familia
¢Por qué? (;Por qué no las habiamos elaborado?) Porque es contradictorio, si son fichas que tu
le dejas actividades al usuario, tanto a la familia para que le aplique al usuario, entonces tiene
que ser de la familia, tienen que ser dentro de la familia, entonces yo no tengo ficha. Lo que la
T2 técnica del MIES y yo que somos psicélogas manejamos, es un diario. Entonces en cada
casa tenemos cuadernos, en los que les dejamos tareas a los chicos y trabajamos diferentes areas.
Aparte, si les dejamos tareas ltdicas como dibujar, rasgar, trazar, yo que sé, también les dejamos
funciones dentro de la casa. Entonces esas son actividades simplificadas para la familia (T1

técnica del MIES, en conversacidn con la autora, febrero de 2017).
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Es maés, se condiciona el funcionamiento del servicio y por lo tanto los beneficios sociales, a la

existencia de cada ficha dentro de la carpeta de cada usuario.

Tenemos que tener las fichas al dia porque eso nos califican para el permiso de funcionamiento.
Por méas que seamos un proyecto externo (del MIES) necesitamos un permiso de funcionamiento
ya sea que seamos una institucioén extramural que no tiene estructura arquitectonica o intramural
que son las fundaciones que firman convenio con el MIES. La otra vez me bajaron puntos por
tres cosas. Una por las fichas de actividades simplificadas para la familia, otra me bajaron por no
estar relacionada con redes o asociaciones o comités que puedan ayudar al proyecto. Y otra me
bajaron puntos por no tener el certificado médico de cada usuario (T1 técnica del MIES, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

En relacidn al clientelismo que genera la politica social liberal subsidiaria, se podria afirmar que
los programas enfocados a personas con discapacidad han sido la carta de presentacion del actual
presidente del Ecuador. Es muy dificil negar que el modelo asistencialista con el que se
desarrollan dichos proyectos no genere relaciones clientelares. La Mision Joaquin Gallegos Lara
es la respuesta del Estado a la identificacion de las necesidades de personas con discapacidad por
parte de la Mision Manuela Espejo. A través de la Mision Joaquin Gallegos Lara se entregaron
1.960 protesis, se insertaron en el &ambito laboral a 51. 273 personas con discapacidad hasta el afio
2013, se entregaron 1.500 computadoras con lector de pantalla y 8854 viviendas; ademas se
beneficiaron a 19.999 personas con el BJGL con un presupuesto de $57.281.897, 70 usd (MIES
2017c, 4). Esta situacion pone de relieve que a pesar que se afirma que la politica social del
periodo de la Revolucién Ciudadana esta ligada a los derechos que confiere la ciudadania, no se
ha logrado una separacion sustantiva del esquema Neoliberal. De acuerdo a Minteguiaga (2008,

75), se encuentran dificultades para abandonar el uso clientelar de la politica social.

No se trata de una mirada maniquea sostener que el aumento del BDH y del BV, como promesa
de campafia, actud durante la eleccion presidencial como elemento central para aglutinar el
apoyo popular a favor del movimiento AP y que su cumplimento en estos meses de gestion
gubernamental ayudo6 en el éxito rotundo de la lista de asambleistas oficialistas en la Gltima

contienda. Fuertes masas de beneficiarios sigue siendo visualizada como potencial apoyo
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popular para el régimen. Esto parece complicarse ain mas frente a las dificultades de AP para
constituirse a partir de un trabajo genuino de articulacion y construccion de las bases sociales
(Minteguiaga 2008, 75).

Otra consecuencia negativa de la politica social con base en fichas es la inestabilidad y
volatilidad del bienestar de las personas, que depende en gran medida de las permanentes
evaluaciones que los funcionarios politicos de turno hacen sobre sus vidas (Lo Vuolo 2012, 2).
Al respecto ME una mujer de 40 afios, afroecuatoriana cuidadora de un joven de 19 afios con

discapacidad intelectual severa que también recibe el BJGL expresa lo siguiente:

Por ejemplo el bono (el BJGL) a mi me quitaron, pero me lo volvieron a dar y supuestamente me
lo van a volver a quitar. Ahorita supuestamente ya me regularon (regularizaron) y ya cobré otra
vez gracias a Dios. Y esa es otra cosa que me estresa vera. Porque transcurren lo dias y entonces
yo no sé si al llegar al banco me van a decir usted ya no cobra (y se rie). Y yo estoy asi sudando
frio mientras hace la transaccion y cuando veo que mete la papeleta asi digo jAh, bueno si me
van a dar! Y ya pues... (ME cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Una Gltima, pero no menos importante consecuencia negativa de la politica social en base a
fichas que se evidencia en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” es la consolidacion de
la desigualdad en las caracteristicas de las personas evaluadas como criterio normativo para el
acceso a ciertos bienes y servicios publicos (Lo Vuolo 2012, 2). La desigualdad es consolidada
porque el acceso a dichos bienes y servicios publicos no son centrados en los principios de
igualdad que confiere la ciudadania, sino en las caracteristicas especificas por las que dichas
personas son beneficiarias de las politicas sociales. Son politicas sociales con discursos
minimistas que aumentan la desigualdad social y mantienen a una mayoria creciente en los
minimos biolégicos o en el denominado umbral de la ciudadania (Alvarez Leguizamon 2005,
239). En este caso el saber/poder plasmado en las normativas del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”, las del BJGL y del BDH consolida la desigualdad en funcion de las caracteristicas
personales de beneficiarias/os y define los bienes y servicios que tienen derecho a acceder. Una
persona en situacion de pobreza o pobreza extrema que tenga un 40% de discapacidad, tiene

derecho a acceder a los $50.00 usd del BDH para su supervivencia mensual, por ejemplo.
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Ademaés estos programas patologizan una condicion especifica, que ademas se convierte en
requisito para recibir un beneficio. Se establecen una serie de mediciones, de grados de
discapacidad (grave, severa, moderada, leve), de causas (genética, congenética o adquirida) tipos
de discapacidad (intelectual, mental, fisica, sensorial), porcentajes de discapacidad (40%, 65%,
75%,) indices (como el de Barthel-Score de Funcionalidad) y escalas (como la Escala de
Dependencia de Baremo), etc. Las diferentes normativas elaboradas en torno a las personas con
discapacidad evidencian la dificultad del Estado aun hasta de nombrarlas. Son denominados
minusvalidos en la normativa de 1982, personas con discapacidades y minusvalidez en la
normativa de 1992; y “personas con discapacidad y de atencion prioritaria” a partir de la
Constitucion de 2008. Es interesante al respecto una explicacion sencilla con la que MT una
mujer de 36 afios cuidadora del servicio responde a su hija con discapacidad intelectual de seis

afios en relacion a la pregunta que la nifia realiza sobre ¢qué es discapacidad?

TU no tienes discapacidad, eres una nifia especial. Te voy a explicar por qué. Eres especial
porqué primero eres mi hija, porque te quiero y te adoro mucho, te quiero como eres. Segundo
eres una nifia especial porque vas a terapia con Anita, porque vas a los caballos (hipoterapia),
porque vas a los perros (caninoterapia), porque te quiere mucho el papi, porque te quiere tu
hermano y le voy diciendo. Entonces como que ella me queda viendo y entiende. Entonces por
eso eres especial. Digo, a ver, topate (tdcate) un ojo, se sabe topar, topate el otro, yo también me
topo. Digo a ver ¢qué te falta? Le traigo al hermano y le digo a ver, {Qué no tienes que tu
hermano tenga? Le digo aparte de “eso”, yo sé que tu hermano tiene un pene y td tienes una
vagina, porque asi me dijo el doctor que le diga. Entonces me queda viendo y dice “mami nada”.
Entonces ¢Por qué eres una nifia con discapacidad? Sélo me queda viendo se pone a llorar, solo
llora, llora, llora, llora. Pero ella no habla. Yo tengo el gran problema con GA que ella no habla,
solo habla cuando le da la (hace una pausa) gana de hablar (MT cuidadora, Grupo focal, 28 de
abril de 2017).

Esta sencilla respuesta refleja la resistencia de la madre al etiquetamiento y patologizacion por
parte del Estado a través de las normativas y las llamadas ciencias sociales y humanas. No son
patologias, son condiciones especificas, formas diversas de ser y de actuar en el mundo.
Lamentablemente en dicha conversacion la cuidadora es interrumpida por una de las técnicas del

servicio que se refuerza el etiqguetamiento:

106



Y eso que GA esta mejorando porque ella tenia como mutismo selectivo (énfasis agregado), es
decir ella hablaba cuando ella deseaba y con las personas que ella deseaba. También tiene
problemas de conducta (énfasis agregado). Pero cuando ellas (las personas con discapacidad)
se dan cuenta que son diferentes, es cuando se comparan con los amigos, en el ritmo de
aprendizaje. Pero (en) la mayoria de mamas que he admirado (lo que admiro) es el cuidado. El
cuidado si (es importante) velar por la persona y todo eso, mas no sobreproteccion, mas no
hacerle una persona disfuncional, que yo tengo muchos casos aqui (T1 técnica del MIES, Grupo
Focal, 28 de abril de 2017).

Este etiquetamiento refleja una practica comun en las y los profesionales del servicio. Tengo
anotado en mi diario de campo (2017, 10 de enero) que en la primera actividad del servicio en la
que estuve presente, la T1 técnica del MIES me present6 a cada asistente dando su nombre, el
tipo y grado de discapacidad como si fuera parte de su identidad. Esta situacion me generé mucha
incomodidad, especialmente porque era mi primer contacto con madres y usuarias/os del servicio.
El etiquetamiento refleja ademas una caracteristica intrinseca de este tipo de programas sociales
en los que se consolida la desigualdad y se construye la diferencia patologizando una condicion
especifica. Esto hace particularmente dificil el trabajo de cuidado, generando impotencia,

frustracion y sufrimiento innecesario en las cuidadoras.

2. El trabajo de cuidado como un &mbito de disciplinamiento e intervencién de la politica
social

El dispositivo de saber/poder actla a través de las politicas sociales como una tecnologia de
subjetivacion. En el caso del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, las normativas y
manuales elaborados como por ejemplo la Resolucién STD-019-2013, la Norma Técnica de
Discapacidades, la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad entre otras, funcionan
como dispositivos disciplinarios que construyen una forma especifica de cuidadoras. Dispositivos
disciplinarios en el sentido foucaultiano de conjunto de técnicas en virtud de las cuales los
sistemas de poder tienen por objetivo y resultado los individuos singularizados (Foucault 1993,
75). A pesar que Foucault no habla del vinculo de estos dispositivos y el cuidado en los hogares
debido a que las lecturas de género estan ausentes en su obra, en la presente investigacion se
apuesta a dicho vinculo. Se asume que las normativas mencionadas se dirigen a construir

cuidadoras funcionales al bienestar de las personas con discapacidad, para lo cual promueven el
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desarrollo de habilidades y capacidades en relacién al cuidado. En el presente apartado se
plantean los diferentes ambitos y mecanismos de disciplinamiento a los que son objeto los

cuidados en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”.

2.1. Ambitos de disciplinamiento en el servicio “Atencién al hogar y la comunidad” de la
parroquia de Llano Chico

Los ambitos de disciplinamiento en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” son el
familiar, el comunitario y el personal. Con respecto al &mbito familiar, la Norma Técnica de
Discapacidades prioriza el fortalecimiento de las capacidades familiares con el proposito de
lograr la autonomia de la persona con discapacidad, su participacion activa en las dindmicas
familiares y en el medio dénde se desarrolla (MIES 2014, 9). Este objetivo se reitera en el
componente de “Participacion familiar, comunidad y redes sociales”. Ademas en el estdndar 1 de
dicho componente que es “Participacion y corresponsabilidad familiar” se establece que el
fortalecimiento de las capacidades familiares se realizara “mediante la planificacion conjunta con
la familia del plan de desarrollo familiar, el mismo que se elabora en base al diagnostico previo
de las necesidades y fortalezas familiares” (MIES 2014, 10). Esta planificacion se encuentra en la
ficha de Planificacion Familiar Global del servicio. Y es la ficha en la que como se dijo
anteriormente, técnicas/os del servicio registran las metas para cada familia al inicio del afio

fiscal.

Al respecto del trabajo con la familia, la F2 funcionaria del MIES menciona lo siguiente:

Esperamos que (la familia) se corresponsabilice en la atencién de la persona con discapacidad y
para eso hacemos un trabajo en lo que nosotros denominamos técnicas simplificadas para la
familia. Es decir todo lo que trabajo con el usuario en rehabilitacion en sus habilidades, destrezas
y capacidades yo tengo que transmitirle a la familia para que ella logre desarrollar esas
habilidades para reforzar el trabajo que yo estoy haciendo. Eso se hace en cada visita. Yo solo
voy dos veces al mes a donde un usuario, por eso es super importante el trabajo con la familia.
Trabajo un tiempo determinado con el usuario, que no es mas de 45 minutos y el resto del
tiempo yo trabajo con la familia. Eso es lo que deberian hacer los técnicos. Yo soy eventual y yo
voy dos veces al mes, con eso hago muy poquito con la persona con discapacidad. Los que

deben trabajar son la familia. La familia es la que tiene que trabajar. Mas que trabajar con el
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usuario, se trata de trabajar con la familia (F2 funcionaria del MIES, en conversacion con la
autora, abril de 2017).

Por otro lado, la Norma Técnica de Discapacidades (MIES 2014, 26) en el componente de
Administracion y gestion contempla la conformacion de Comités de Cuidadoras/es. Esta
normativa es un refuerzo al disciplinamiento al que son sometidas las cuidadoras para construirse
como sujetas disciplinadas y funcionales al servicio desde una perspectiva comunitaria. Las

responsabilidades que la norma establece para dichos Comités son los siguientes:

a. Generar un plan anual de trabajo; b. Ser el interlocutor formal entre las/os coordinadoras/es de
los servicios y las familias de las personas con discapacidad; c. Ser el portador de las
necesidades y requerimientos de las familias en relacion a la atencion de las personas con
discapacidad; d. Definir los requerimientos de capacitacién de las familias y comunidades; e.
participar dentro de su comunidad para representar a las personas con discapacidad para la
defensa y restitucion de sus derechos. (MIES 2014, 26).

En el caso de Llano Chico por ejemplo, el Comité de Cuidadoras/es de 2016 nunca funciond
dentro de las responsabilidades y parametros establecidos por la Norma Técnica. Lo que hubo fue
un grupo de madres que se relacionaron afectivamente y comenzaron a reunirse para elaborar
manualidades. EI Comité de Cuidadoras/es de 2017 fue conformado el dia de la inauguracién
oficial del proyecto. Ese dia, la T1 técnica del MIES expres6 su inconformidad con el trabajo
realizado por el Comité de Cuidadoras/es de 2016 y mencion los aspectos que quedaron
pendientes de abordar con respecto a sus responsabilidades con las personas con discapacidad
definidas en el documento Ejes de politica y lineamiento de la agenda nacional para la igualdad
en discapacidades (MIES 2017b).

En relacion a la inclusion laboral, en este afio se hizo con las pasantes de la Universidad
Politécnica Salesiana, la hoja de vida de usuarios en capacidad de trabajar, pero todavia eso esta
pendiente. En el eje de Turismo, cultura, arte, recreacion, no tenemos aqui espacios donde
(recrearnos)... Yo pedi hace mucho esos juegos infantiles al aire libre para llevarles a los chicos,
iNo! hasta ahora jnada! Pero aqui eso est& pendiente y ustedes tienen que exigir a la Junta

Parroquial, no solo yo. Ustedes como Comité deben decir vea esto, esto otro, esto otro. Esa

109



bendita piscina (que esté inhabilitada), tienen que cerrarla como en Zambiza, tienen que poner
hidromasajes, para que yo pueda ir con los chicos y no estar yendo al Ministerio del Deporte, esa
gestion deberian hacer ustedes también. En el eje de “Proteccion y Seguridad Social”, ustedes no
tienen ninguna seguridad... Debe gestionarse con la policia. En el eje de “Corresponsabilidad y
cuidado”... lamentablemente en algunas familias he avanzado, en otras no he avanzado. Y ya me
desespero, porque no hay corresponsabilidad (el énfasis es mio). No se responsabilizan,
cuando se hacen reuniones del proyecto o capacitaciones, no vienen. Me falta mas

corresponsabilidad, me falta mas compromiso (Diario de Campo 31 de marzo de 2017).

Ante la necesidad de realizar actividades relacionadas con el cumplimiento de los 13 Ejes de
politica y lineamientos de la agenda nacional para la igualdad en discapacidades, se refuerza el
disciplinamiento al Comité de Cuidadoras/es. Como lo menciona la T1 técnica del MIES, uno de
dichos ejes es el de “Corresponsabilidad y Cuidado”. Dentro de los objetivos de este eje se

encuentran los siguientes:

Cumplir con las responsabilidades acorde a la modalidad de atencion.

Promover el autocuidado de las personas cuidadoras.

Promover la redistribucidn de roles y tareas de cuidado.

Promover la calidad en la atencién y el cuidado de las personas con discapacidad.
Otros (especifique) (MIES 2017b, 2).

El disciplinamiento del Comité de Cuidadoras/es se hace evidente cuando en el discurso que se
maneja en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico, se enfatiza
Unicamente en sus responsabilidades con respecto a la participacion en actividades promovidas
por el proyecto y en el cuidado a las personas con discapacidad. También se hace evidente en la
censura publica a la falta de corresponsabilidad y compromiso. Se omite la promocién del
autocuidado en las cuidadoras y la redistribucion de roles y tareas de cuidado dentro de la familia,

que contempla el eje.

Ademas de las responsabilidades establecidas en la Norma Técnica, el MIES dispuso que el
Comité de Cuidadoras/es debia realizar el FODA 2016, el Analisis de Logros y Desafios 2016 y

el Plan de Accion Comunitaria 2017 a la brevedad posible, para lo cual se facilitaron las “fichas”
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para la elaboracion de cada documento. EI FODA 2016 y el Andlisis de Logros y Desafios 2016
se realizaron en reunién del Comité recién electo al que yo asisti. La falta de compromiso de
algunas familias en relacion a las actividades del proyecto fue una de las debilidades identificadas
por el Comité de Cuidadoras/es en el FODA 2016 (Cuaderno de campo 3 de abril de 2017).
Incrementar los grupos de apoyo familiar por afinidad de discapacidad fue uno de los desafios
identificados en la elaboracién del documento Analisis de Logros y Desafios (Cuaderno de
campo 3 de abril de 2017). Probablemente estas afirmaciones del Comité de Cuidadoras/es
estuvieron influenciadas por la T1 técnica del MIES quién dirigio la reunion. En mi parecer estas
afirmaciones son el resultado de una forma de gubernamentalidad en la que las tecnologias de
poder/saber se conjugan con las tecnologias del yo (Foucault 2008, 49). Gubernamentalidad en el
sentido de las deliberaciones, las estrategias, las tacticas y los dispositivos utilizados por las
autoridades para crear y actuar sobre una poblacion y sus componentes de modo de asegurar su
bien y evitar su mal (Rose 2007, 113).

Esta gubernamentalidad es una nueva forma de administracion publica en la que los dispositivos
de disciplinamiento impuestos por las politicas sociales son asumidos como un deber que debe
ser cumplido por parte de beneficiarias/os de sus intervenciones. Es una nueva forma de
administracion publica porque implica la emergencia de racionalidades y técnicas que tratan de
gobernar sin gobernar a la sociedad, gobernar a través de las elecciones reguladas hechas por
actores singulares y autonomos en el contexto de sus compromisos particulares con sus familias y
comunidades (Rose 1993b, 1994 citado en Rose 2007, 113). Es decir gobernar a través de la
participacion de la comunidad en la resolucion de los conflictos y probleméticas sociales. En
nuestro caso, los miembros del Comité de Cuidadoras/es del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” de Llano Chico asumen las normativas relacionadas con la atencion a personas con
discapacidad a las que cuidan, como parte de su responsabilidad de procurar el bienestar de ellas,

adecuandose a la racionalidad de las normativas existentes.

La gubernamentalidad se observa también en la elaboracion del “Plan de Accion Comunitaria”,
ya que fue el Comité de Cuidadoras/es quien lo elabord, quien disefid las actividades a realizar.
De acuerdo al formato provisto por el MIES, las actividades debian plantearse con base en las

necesidades identificadas dentro del servicio y de acuerdo con los ejes de politica y lineamientos
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de la agenda nacional para la igualdad en discapacidades. Dichas actividades fueron planteadas
con su respectivo indicador, meta, responsable y calendarizacion. De esta forma los ejes de
politica y lineamientos de la agenda nacional para la igualdad en discapacidades son abordados
con actividades propuestas desde el Comité de Cuidadoras/es. Esta situacion refleja también la
forma en la que las tecnologias de poder se articulan con las tecnologias del yo para adecuar a los

individuos a las demandas de las politicas publicas.

El disciplinamiento como una tecnologia de subjetivacion se da también en un ambito personal,
en las conversaciones diarias, en las terapias individuales, en el dia a dia del servicio. La T1
técnica del MIES “Atencion al hogar y la comunidad” en Llano Chico lo corrobora enfatizando la
centralidad del trabajo con las cuidadoras, no en funcion de sus necesidades especificas, sino en

su trabajo con las personas con discapacidad.

Entonces tanto como con los usuarios directos, también trabajamos con el cuidador. El cuidador
es el principal en esto, depende netamente de él, del cuidador la persona con discapacidad.
Entonces por ejemplo, mi compariero que es rehabilitador fisico hace las terapias y todo eso,
pero también ensefia a la mama a aplicarle las terapias y como le tienen que hacer (T1 técnica

del MIES, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Esta situacion la pude corroborar en un acompafiamiento a una terapia realizada a una nifia menor
de un afio, usuaria del servicio. Lo siguiente es lo que escribi en mi diario de campo cuando la T1
técnica del MIES daba instrucciones a MC su madre, una mujer de 26 afos:

La T1 técnica del MIES menciona constantemente que la madre es importante para dar
seguridad a la nifia. MC lleva a su hija desde los dos meses de nacida a la fundacion Reina de
Quito y a la fundacion Jerusalén para recibir terapia. La nifia fue sometida a una cirugia del
duodeno cuando tenia un dia de nacida y actualmente padece de un soplo al corazon y de una
hernia. La madre la atiende constantemente en sus problemas de salud y la lleva tres veces a la
semana a terapia en diferentes instituciones, una de ellas el servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” en Llano Chico. En cada ejercicio la T1 técnica del MIES le explica a la madre la
forma de como realizarlo con la intencion que ella lo replique en casa. La madre toca a la nifia y

le hace carifio durante la terapia. La T1 técnica del MIES menciona constantemente que los
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avances dependen de los papés, depende de la familia, que la rehabilitacion depende de la madre.
(Diario de campo 16 de febrero de 2017).

De esta forma las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad son sujetas a
disciplinamiento en tres diferentes ambitos de la interrelacién humana, el familiar, el comunitario
y el personal. Pero este disciplinamiento actia al mismo tiempo como una forma de
gubernamentalidad en la que las tecnologias de poder se articulan con las tecnologias del yo que
adecuan a los individuos a las demandas de las politicas publicas.

2.2. Mecanismos de disciplinamiento en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” de
la parroquia de Llano Chico

En el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” existen diferentes mecanismos de
disciplinamiento, dentro de ellos se encuentran las sanciones por incumplimiento a las
corresponsabilidades establecidas. Esto se evidencia mas claramente en las cuidadoras que
reciben también transferencias monetarias condicionadas como el BDH y el BJGL. Como se dijo
anteriormente, los Programas de Transferencias Monetarias Focalizadas y Condicionadas
(PTMFC) proliferaron en América Latina en la década de los noventa como una medida para el
combate de la pobreza. Estos programas fueron elaborados bajo la premisa que los pobres no se
conducen de manera racional, no saben tomar decisiones, no saben lo que realmente necesitan o
les conviene y por ello tienen que ser guiados, condicionados y castigados con diferentes
sanciones y hasta con la cancelacion de la transferencia monetaria, si incumplen con las
condiciones disefiadas en su propio beneficio (Yanes 2011, 2). Las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad que también administran el BJGL estan sujetas a un
disciplinamiento severo debido a las sanciones que contempla la normativa al incumplimiento de

corresponsabilidades. Dentro de las corresponsabilidades el F1 funcionario MIES comenta:

Mira, el bono Joaquin es una transferencia monetaria condicionada, entonces se rige en base a
una normativa. Dentro de esta normativa hay las corresponsabilidades. Y lo que nosotros
esperamos es el cumplimiento de esas corresponsabilidades, o sea que la persona con
discapacidad o en si el beneficiario del bono, tenga una buena atencion. Que el dinero que se

entrega llegue en su mayoria al beneficiario. Entonces para nosotros (es importante) potenciar
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ese cuidado, que ese cuidado sea de calidad (F1 funcionario del MIES, en conversacién con la
autora, abril de 2017).

Ademas de ese cuidado de calidad, la Resolucién STD-019-2013 contempla como requisito que el

tiempo de cuidado hacia la persona con discapacidad debe ser la mayor parte del dia (SETEDIS

2013, articulo 5.d). Un manejo conductual y emocional adecuado hacia la persona con

discapacidad (SETEDIS 2013, articulo 5.i) es otro requisito importante en la normativa. El

articulo 13 de la Resolucion STD-019-2013 establece las causales para el bloqueo temporal del

BJGL, en otras palabras, las sanciones al incumplimiento de las corresponsabilidades de

cuidadoras/es.

d)
e)

9)
h)

Art. 13 Del bloqueo temporal. Seran causales de bloqueo temporal del pago del Bono Joaquin
Gallegos Lara, las siguientes:

Mala utilizacion del bono, determinada por los técnicos de la Secretaria Técnica de
Discapacidades en cada provincia

No asistencia a las capacitaciones que se imparta.

Incumplimiento de las corresponsabilidades de la persona cuidadora establecidas en el Articulo 2
y de la persona con capacidad de auto gobernarse. Esta informacién se obtendra de la visita de
evaluacion que realicen los profesionales de la salud y sociales mediante notificacion a través de
informe técnico a la Secretaria Técnica de Discapacidades.

Fallecimiento de la persona cuidadora en caso de poseerla

La falta de asistencia a un control médico (adhesién al tratamiento)

El no acceso ni matriculaciones al sistema educativo regular, especial u ocupacional de nifios,
nifias y adolescentes que se encuentren en edad escolar y vivan en el hogar.

No asistencia a Talleres de Capacitacion y Formacién.

No asistencia al proceso de sobrevida y actualizacion de datos, semestral

Cambio de direccidn sin reporte, previa visita técnica (SETEDIS 2013).

El articulo 14.a establece que el incumplimiento reiterado de las corresponsabilidades de la

persona cuidadora son causas para el bloqueo definitivo y la exclusion del bono, siempre y

cuando este incumplimiento sea verificado luego de un mes de haberse detectado y emitido las

respectivas recomendaciones para el mejoramiento (SETEDIS 2013).
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Los talleres y actividades varias son también mecanismos en los que se hace efectivo el
disciplinamiento. Lo siguiente fue lo que escribi en mi cuaderno de campo en relacién a un taller

impartido por la doctora GOR, experta en el trabajo con personas con discapacidad:

El taller estuvo orientado a las personas con discapacidad. Los discursos que se manejaron hacia
los cuidadores fueron solamente en funcion de las personas con discapacidad. La doctora afirmé
durante todo el taller: “la rehabilitacion depende de los cuidadores”, “no los sobreprotejan”,
“cuando los padres los sobreprotegen, no existe un desarrollo integral de la persona con
discapacidad”, “entre mas pronto comiencen la terapia, mejor sera el desarrollo del nifio”

(Cuaderno de campo 22 de marzo de 2017).

Otro mecanismo de disciplinamiento hacia las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” en Llano Chico que ademds son administradoras del BJGL, son las capacitaciones a
las que tienen que asistir en forma obligatoria so pena de la suspension temporal o definitiva del
bono. Para dichas capacitaciones se elaboro6 la Guia para cuidadoras/es de personas con
discapacidad juntamente con la Direccion Nacional de Discapacidades del Ministerio de Salud

Publica.

Porque dentro del bono hay la parte de capacitaciones. Se elabord una guia que se llama Guia
para cuidadores de personas con discapacidad que tiene 7 temas, el uno el tema de la
autoestima, el otro de derechos de la persona cuidadora, y los otros cinco temas estan dirigidos al
cuidado de la salud. Por ejemplo cdmo movilizarlo, como cuidar la higiene, la alimentacion,
bueno, se me escapan los otros dos mas. Esto se ha trabajado desde aqui con el MSP. Se hizo un
tiraje de 25.000 de estas revistas que ya se entreg0 a los cuidadores a través de los talleres, que
se han venido dando desde el 2014 gue el bono Joaquin Gallegos fue transferido de SETEDIS
hacia aca (F1 funcionario del MIES, en conversacién con la autora, abril de 2017).

Efectivamente tal y como lo indica el F1 funcionario MIES esta Guia consta de siete modulos. El
Moédulo 1 es sobre “Derechos y autoestima”, el Modulo 2 sobre “La organizacion del cuidado y
atencion a la persona con discapacidad severa, el Mddulo 3 sobre “Higiene”, el Mddulo 4 sobre
“Nutricion y dietética aplicada”, el Modulo 5 sobre “Signos vitales”, el Modulo 6 sobre

“Movilizacion” y el Modulo 7 sobre “Salud sexual y salud reproductiva de las personas con
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discapacidad severa”. De todos los modulos de la Guia, solamente en el primero existe un interés
en las personas cuidadoras. El modulo trata sobre “Derechos y autoestima”, pero cuando se

abordan los derechos, lo hacen en relacion a los de las personas con discapacidad establecidos en
la Constitucion del Ecuador y la Ley Organica de Discapacidades. EI tema de la autoestima es el

unico que abordan en funcion de las cuidadoras. El propdsito del modulo definido en la Guia es:

Lograr que las personas cuidadoras fortalezcan su “Yo” interior por medio de practicas de
desarrollo humano que les ayudaran a sentirse mejor consigo mismas, de igual manera les
permitira reflexionar sobre los derechos de las personas con discapacidad previstos en la
Constitucion de la Republica del Ecuador del 2008 y la vigente Ley (Orgéanica) de
Discapacidades, todo esto, con la finalidad de que hagan prevalecer sus derechos y los de las

personas que estan bajo su cuidado (MIES 2015, 9)

El objetivo del modulo es “fortalecer la autoestima de la persona cuidadora, propendiendo a
mejorar su bienestar fisico, emocional y el de su familia (MIES 2015, 9). Para lograr dicho
objetivo se plantean en el modulo lo que denominan “técnicas de desarrollo humano” que
permiten a la persona cuidadoras utilizar recursos cognitivos y emocionales de manera creativa y
préactica para el manejo positivo de sus dificultades cotidianas (MIES 20915, 9). Para el
mantenimiento de la salud emocional por ejemplo se proponen doce técnicas, consejos o
actividades. En relacion al autoestima, se la define, se establece la forma como desarrollarla, las
razones por las que es beneficioso tener un alta autoestima y diez consejos para fortalecerla.
Luego el modulo plantea las sefiales de alerta para prevenir y cuidar de la salud de la persona
cuidadora y la forma en la que se puede identificar si la persona cuidadora tiene el sindrome de
sobrecarga del cuidador/a. EI mddulo termina planteando algunas actividades de reflexion y de

fijacién del conocimiento.

El cuidado de la salud fisica, mental, emocional y social, asi como de la autoestima se aborda en
el Mddulo 1 de la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad como una “tecnologia
del yo”. Se propone una forma de actuar sobre uno mismo, de auto disciplinarse para lograr una

estabilidad emocional, un manejo positivo de las dificultades cotidianas, un bienestar individual

pero en funcion del cuidado de los demas. No en vano Foucault (2008, 50) situa la génesis del

desarrollo de las tecnologias del yo en el precepto griego antiguo de epimelesthaisautou, es decir
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“el cuidado de si”, “la preocupacion por si”, “el sentirse preocupado, inquieto por si”. El autor
afirma que el precepto “ocuparse de uno mismo” era, para los griegos, uno de los principales
principios de las ciudades, una de las reglas mas importantes para la conducta social y personal y
para el arte de la vida (Foucault 2008, 50). El “cuidado de si” para el autor es ético en si mismo y

una precondicion para el cuidado de los demas.

El cuidado de si es ético en si mismo; pero implica relaciones complejas con los otros, en la
medida que este ethos de la libertad es también una manera de cuidar de los otros; por esto es
importante para un hombre libre que se conduce como se debe, saber gobernar a su mujer, a sus
hijos a su casa. Ahi esta el arte de gobernar. El ethos implica también una relacién hacia el
cuidado de los otros, en la medida que el cuidado de si se vuelve capaz de ocupar, en la ciudad,
en la comunidad o en las relaciones interindividuales, el lugar que conviene (Foucault 2000,
263).

El cuidado de si es una actitud con uno mismo que tiene repercusiones con los demas, de acuerdo
a Garcés Giraldo y Giraldo Zuluaga (2013, 190), es por un lado, una forma de vigilancia sobre lo
gue uno piensa, sobre el pensamiento y a la vez designa un determinado modo de actuar mediante
el cual uno se transforma al hacerse cargo del otro. Asi la Guia para cuidadoras/es de personas
con discapacidad motiva un autocuidado con el propoésito de estar bien para el cuidado a los
demas, de construir cuidadoras funcionales a las necesidades de personas con discapacidad,

situacion que la constituye un mecanismo de disciplinamiento.

2.3. Reacciones diversas de las cuidadoras al disciplinamiento

Las cuidadoras reaccionan en forma diversa a las exigencias de las normativas del BJGL, del
BDH, de la Norma Técnica de Discapacidades, de los consejos y de las innumerables actividades
propuestas. En algunas ocasiones se resisten a ellas como el caso de CCh, una chica de 17 afios
que cuida junto con su madre VC de 45 afios, a sus dos hermanas y un hermano con
discapacidad. Ella menciona que la carga del cuidado la desborda por lo que no asiste a la
mayoria de actividades propuestas por el servicio. Menciona que solo le gusta asistir a las
actividades ltdicas del proyecto como caninoterapia, hipoterapia y celebracién de dias festivos
(Cuaderno de campo 21 de marzo de 2017). Por su lado MT una mujer de 36 afios madre de una

nifia con discapacidad intelectual de seis afios menciona que son demasiadas las exigencias de las
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normativas para los pocos servicios a los que tienen derecho a acceder. Lo llega a considerar un
abuso por parte de las politicas sociales, que las personas beneficiarias y sus cuidadoras permiten

por temor a las sanciones.

Ellos (funcionarios publicos) se abusan mucho. Piensan que es una responsabilidad que nosotros
tenemos que hacer y no es asi. O sea nosotros lo hacemos con todo el amor por nuestros hijos.
Pero a veces ellos piensan que porque nos ayudan con una o dos cosas, que pueden ser
demasiado simples, que se yo con un bono que yo no lo cojo pero las otras compafieras si, y a
veces ni siquiera les alcanza y ellos exigen tanto y dan tan poquito de parte de ellos. Porque lo
gue ellos dan es muy poquito para lo que los nifios con discapacidad necesitan. Porque en
algunos casos es tan severa la discapacidad, es tan notorio, en otros casos no es tan severo ni tan
notorio. Yo pienso que si, es una angustia, y una desesperacion que uno se tiene, porque uno se
siente sobrecargada por el hecho que si uno no se cumple lo van a sacar, lo van a hacer a un
lado, porque ellos es si usted hace, yo le ayudo, pero si usted no hace, entonces se le quita el
bono y usted sabra dénde va. Bueno en mi caso, yo les he ayudado pero no porque yo reciba
algo, mas ha sido por integrarme y porque mi hija esté integrada. Porque quiero ella viva y sienta
lo que otra persona lo vive en carne propia cuando ella dice yo no puedo, no quiero, no me da la
gana. En cambio otras lo hacen por miedo, por miedo a que le quiten, que las hagan a un lado y
saben que tienen que cumplir sus reglas. Que si ese dia no fue donde el doctor, que si ese dia no
fue a la charla de, de...no sé qué, no sé cuanto, ya le quitaron. Si no cumple un porcentaje (de
discapacidad) igual le quitan. O sea si es una carga muy grande para nosotros. Es tan poquito lo
gue entregan, es tan poquito porque todo el peso cae sobre las cuidadoras. Por ejemplo x persona
decia “yo estoy sola, yo estoy mayorcita, no puedo trabajar, si le quitan a mi hija (el beneficio
social), va a ser tan dificil ;dénde me voy a trabajar?” porque tiene pasado los sesenta afios. Y
hasta que le encuentren un trabajo de acuerdo al perfil que ella tiene (La hija con discapacidad)
¢De qué iban a vivir? Mas es el miedo y la necesidad que a las personas que cobran los
diferentes bonos les esta pasando. Esa es la cruda realidad, que porque si ellos no cumplieron
ipac! le quitaron, entonces es el miedo a tener hoy algo y mafiana ya no tenerlo (MT cuidadora,

en conversacion con la autora, febrero de 2017).

En otros casos las cuidadoras tienen una intencién de colaborar con las exigencias del servicio,
pero debido a la misma carga de cuidado de una persona con discapacidad y a las debilitadas o
inexistentes redes de apoyo, no les es posible. Ese es el caso de ME una mujer afroecuatoriana de

40 afios, madre de un joven con discapacidad intelectual de 19.

118



Se supone que Yo tenia que asistir y colaborarles en algunos eventos, pero como es un desastre
tras otro, casi nunca puedo. No es que no me importa, sino que yo trato, pero me queda bastante
dificil. Hay momentos en los que siento que ya no puedo. Yo sola tengo que rebuscarme. Mis
hermanos no me ayudan, cada quién es a lo suyo. Que mas bien por eso incluso me da un poco
de sentimiento porque hay veces que necesito mucho, mucho, mucho y puedo gritar y patalear
para que me socorran y cada quién a lo suyo. Cuando en mi caso es al revés, si hay alguien que
me necesita, yo vuelo y hago lo que tenga que hacer, asi no tenga, o sea yo hago lo imposible y
trato de colaborar en lo que sea. Por eso hasta en ese aspecto he cambiado un poco. No es que se
hagan las cosas esperando gue nos devuelvan el favor, pero yo digo que es como apoyo mutuo.
No es cobrar, es apoyo mutuo. Yo estoy para ellos cuando me necesiten, yo quiero, quisiera que
ellos estén para mi cuando los necesito. Pero en este caso es ellos me necesitan, yo estoy, yo los

necesito... alla ta (ME cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

En otras ocasiones, las exigencias de las normativas son aceptadas con agrado por las cuidadoras,
debido a que son entendidas como beneficiosas para las personas con discapacidad a las que
cuidan y un espacio de aprendizaje para manejar en forma adecuada la discapacidad. Este es el

caso de DC una mujer de 42 afios madre de un adolescente de 14 afios con discapacidad fisica.

Yo no me siento sobrecargada porque el mero hecho de tener una persona con discapacidad le da
muchos cargos (responsabilidades) que uno tiene que cumplir y uno tiene que avanzarse para
eso0. No es que la persona es discapacitada y simplemente pasa en la casa y hasta luego. Bueno
YO0 no pienso asi, para mi es mejor que él se integre, que €l salga, si yo puedo acompafiarle, le
acompafio, estoy con él, salgo jqué mejor! Por mi jqué mejor! No es tanto las exigencias. Porqué
si hay algun taller alguna cosa que ellos hagan, es para ensefiarles para hacerles conocer sus
derechos porque muchas de las personas ignoran sus derechos y asi como ignoran sus derechos,
ignoran también sus deberes. Entonces para mi estd muy bien esto del proyecto me parece muy
bien porque ellos ya se integran, aprenden, conocen nueva gente como le digo y se involucran en
la sociedad porque el hecho de ser discapacitados no es para que estén guardados en su casa y
alli se quedaron. Entonces el proyecto lo que les est& ayudando es para que sean un poco mas
independientes. Y para que también se integren a la sociedad porque hay chicos que ni siquiera
salen de sus casas. Yo no lo veo como una carga, lo veo como una ensefianza de lo que uno a
veces se ignora. Porque en mi caso mi hijo no nacié discapacitado, él adquirié su discapacidad y
yo tuve que aprender mucho en el camino (DC cuidadora, en conversacién con la autora, febrero
de 2017).
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De esta manera se evidencia que las normativas relacionadas con el cuidado y atencion a las
personas con discapacidad como la Resolucion STD-019-2013, la Norma Técnica de
Discapacidades, la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad, funcionan como
dispositivos de disciplinamiento que construyen cuidadoras funcionales al servicio “Atencion al
hogar y la comunidad”. El disciplinamiento de las normativas y manuales se articula con un
autodisciplinamiento con el que las cuidadoras armonizan su vida, practicas y subjetividades a las
demandas de las normativas referidas, en el contexto de sus compromisos particulares con sus
familias y comunidades. Se configura una forma de gubernamentalidad en la que las mujeres son

su destinatario “privilegiado”, reforzando una I6gica familiarista en la provision del bienestar.

3. El trabajo de cuidado como un ambito de agencia

A pesar que el trabajo de cuidado de las personas con discapacidad esta normado y regulado por
las politicas sociales ecuatorianas y que las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” deben ajustar sus practicas a dichas normativas so pena de recibir sanciones, son
ellas quienes tienen el control de los cuidados. Si bien el saber/poder que se ejerce a través de
distintos dispositivos de disciplinamiento ha influido en sus précticas de cuidado, dicha
influencia no ha anulado sus deseos, relaciones, saberes y decisiones. A continuacion se abordan
el trabajo de cuidado entendido como reivindicacion, agencia y construccion de proyectos

personales de vida.

A lo largo de la historia se ha observado que las relaciones de reproduccién-produccién no son
estaticas, son dindmicas y dan cuenta de un constante cambio. En los hogares preindustriales por
ejemplo, no existia separacion entre las funciones reproductivas y productivas, ademas la division
sexual del trabajo variaba sensiblemente segun los contextos econdémicos (Carrasco, Borderias y
Torns 2022, 17). Asi, los hogares eran a la vez unidades de reproduccién como de produccion.
Con el advenimiento del capitalismo se desarrolla una nueva division sexual del trabajo que
somete el trabajo femenino y la funcion reproductiva de las mujeres a la reproduccién de la
fuerza de trabajo; se construye un nuevo orden patriarcal, basado en la exclusion de las mujeres
del trabajo asalariado y su subordinacion a los hombres; se mecaniza el cuerpo proletario y se

transforma a las mujeres en una maquina de produccién de nuevos trabajadores (Federici 2004,
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23). De esta manera se despoja a los hogares las funciones productivas, credndose un nuevo
imaginario conformado por dos esferas sociales bien diferenciadas: el mundo de la produccién y

del trabajo y el mundo de la casa y la familia (Jelin 2010, 45).

Esta ideologia de despojo de las funciones productivas de los hogares permea algunas normativas
relacionadas con el cuidado de personas con discapacidad mencionadas en un apartado anterior,
como la dedicacion exclusiva o casi exclusiva al cuidado (SETEDIS 2017, articulo 5.d). La
dedicacion exclusiva mediada por sanciones, limita las actividades productivas de las cuidadoras
de personas con discapacidad. A pesar de ello, siguen siendo las mujeres quienes deciden como
realizar el cuidado, siguen siendo ellas quienes tienen el control de su tiempo, espacio,
habilidades, recursos y decisiones. Es asi que realizan las actividades de cuidado en forma
articulada con actividades productivas, independientemente de las normativas existentes. Ese es
el caso de DAV quien ademas del trabajo de cuidado y el trabajo doméstico, tiene un Cyberg en
donde ademas confecciona y comercializa las manualidades que ella y otras 3 cuidadoras del

servicio “Atencion al hogar y la comunidad” elaboran.

Entonces como mi sitio de trabajo es el internet, aprovecho tener el internet para entrar y sacar
algo de provecho. Por ejemplo ahorita estoy aprendiendo a tejer las sandalias. Mi hermana
aprendid en Cotocollao, pero ahorita hasta en el internet hay, yo le estoy sacando del internet.
Yo también tejo, pero no mucho, mas mis manualidades son de fomix, me he dedicado a fomix.
Mi taller, como usted ve como es reducido el espacio, lo tengo arriba en mi cuarto. Si es un
espacio pequefiito donde yo pinto, hago mis fomix, ahorita mismo estoy haciendo una
mufiequitas que vamos a tratar de sacar con otra persona, ojala para este ocho (8 de marzo), el
dia de la mujer y para el dia de la madre (DAV cuidadora, en conversacion con la autora, febrero
de 2017).

ME afroecuatoriana de 40 afios, a pesar de estar sujeta a normativas y supervision mas estricta
por administrar el BJGL que recibe su hijo de 19 afios con discapacidad intelectual severa, realiza
en forma simultanea al trabajo de cuidado, actividades productivas dentro de su casa para

incrementar el ingreso familiar.
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Me puse a hacer tortas pero la gente si quiere y les gusta, pero quieren fiado y yo necesito
efectivo, porque ¢de donde voy a sacar para continuar haciendo? Y no me pagaron, ya pues se
las comieron y todo y no me pagaron. Y entonces ahora eso estéa en standby. Arreglo prenditas
de vestir pero de alli no es que salga mucho. Quiero coser, alli estd mi maquina, pero en este
espacio asi no puedo. Yo hago juegos de sabanas, conjuntos de cama asi bien chéveres. No son
simplemente juegos de sabanas, realmente lo mio es mas fashion. Vera mi invento es un forro
gue usted le pone a las cobijas estas y entonces el forro recibe todo el apaleo. Y entonces como
estas son pesadisimas de lavar, usted saca el forro y es méas practico de lavar el forro. Ochenta
ddlares cuestan porque utilizo tela de calidad (ME cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

Por otra parte, a pesar del impacto que el cuidado a personas con discapacidad implica, se
evidencia en las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” que éste también
implica un espacio de construccion y reconstruccion personal y familiar. EI cuidado a personas
con discapacidad genera un impacto no solamente en la persona cuidadora sino también en la
familia. Los estudios realizados al respecto han hecho énfasis en los efectos relacionados con la
reestructuracion de la unidad familiar en términos de roles, tareas, actividades sociales,
actividades extracurriculares, actividades laborales, distribucién de ingresos, espacio fisico,
afectos, entre otros. Frias Puente (1995 citado en Delicado 2011, 72) por ejemplo, describe el
impacto de la discapacidad fisica en la familia y encuentra que se afectan los siguientes aspectos:
el apoyo social, la estructura familiar, el rol del cuidador primario y la aparicion de conflictos en
la unidad familiar. Al respecto del impacto del cuidado de personas dependientes sobre la

estructura familiar Delicado (2011) afirma lo siguiente:

El impacto de la dependencia sobre la estructura familiar pone a prueba la capacidad de las
familias para mantenerse estables frente a las nuevas exigencias y presiones. La dinamica
familiar se tambalea, pues se ha de integrar un elemento distorsionador (la dependencia) y

mantener condiciones para una organizacion familiar 6ptima (Delicado 2011, 73).
Para las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” ademas de la
reestructuracion familiar y la carga adicional que implica cuidar a una persona con discapacidad,

significa la construccién y reconstruccion de relaciones familiares arménicas, el enriquecimiento
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de valores y fortalecimiento de lazos familiares. Esta situacion permite superar las nociones
negativas en torno a las consecuencias familiares del trabajo de cuidado de una persona con

discapacidad como lo afirma VVC una mujer de 45 afios madre de tres hijos con discapacidad.

Yo porgué me voy a quejar, por algo ha de ser que me ha mandado Dios mis tres hijos asi. Tal
vez yo digo porque mi marido era mas antes malo. Era bien malo y sabia pelear asi, conmigo
peleaba por todo peleaba, hasta tenia otra mujer, tuvo otra mujer cuando mis hijos eran
chiquitos. Pero no ve desde que les tuve a mis hijos asi, él ya no es como era més antes. Ahora él
se ha compuesto bastante. En la escuela de la CCh (su hija sin discapacidad) nunca pisaba, solo
yo me iba a las sesiones, a las mingas. En esta guagua (ACh la hija menor con discapacidad)
cuando hay sesion, él primerito esta. Me dice “andate vos a trabajar” y él se va (a las sesiones).
Digo yo por esta guagua es capaz de... digo yo ni de creer. A los tres mismo les quiere asi.
Teniendo a estos hijos se ha compuesto mi marido. No ve él tiene otro hijo de la misma edad que
la MCh (la hija mayor), pero en otra mujer. Asimismo tenia otra. Desde que les tuve a mis hijos,
mas que todo a la guagua de la ACh jUh! Se ha compuesto bastante jpara qué también! (VC

cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Por ultimo, el cuidado a personas con discapacidad implica para las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad, la construccion de una vida plena y con proposito. A pesar
que el cuidado a personas con discapacidad no es precisamente facil, muchas familias reportan
efectos beneficiosos de tener un miembro de la familia con discapacidad. Algunas familias notan
transformaciones positivas como una mejor capacidad de adaptacidn, una vision mas valiosa de
la vida, una vida mas completa y rica, desarrollo de paciencia, tolerancia, empatia, sentido de
justicia social, defensa y aceptacion de la diferencia y una humanidad comuan con otros (Dykens
2006, 187). Asi el cuidado a personas con discapacidad, lejos de ser una carga o tragedia
personal, es asumida por las cuidadoras del servicio, como un espacio de aprendizaje,
transformacion y construccion de un proyecto personal de vida en torno al cuidado. Asi lo afirma
DAV cuidadora:

He aprendido yo a controlar mi caracter, he aprendido a ensefiarle a mi hija, he aprendido a
controlarme, a ser paciente y muy paciente. A ensefiarle a mi hijo a respetar y a saber como
tratar a una persona con discapacidad. Entonces uno mismo, uno como padre o madre, ensefia al

resto. Tenga o no tenga hijos, se le ensefia como tratar a una persona con discapacidad. Entonces
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yo eso le digo, yo con mi hija, yo hasta he dado gracias a Dios que me ha puesto, no es un reto,
pero me ha puesto esa persona maravillosa que he aprendido y le he ensefiado a ella y al resto
cémo tratar. Tampoco yo me doy a tener lastima, ya tengo una persona con discapacidad y ¢qué
hago? Seguir adelante, trabajar, esforzarme, no puedo estar llorando, hay que pena mi guagua, ir
a dar lastima, que yo sé que hay personas asi. A ver, si ya tuve una persona con discapacidad,
¢Qué hago? Salir adelante, trabajar ;Qué mas me toca? Asi tuviera nifios normales, regulares,

¢ Qué toca hacer? Trabajar y darles de comer, pero con ellos con un poquito mas de esfuerzo y

dedicacion (DAV cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Conclusiones

El cuidado a las personas con discapacidad esté inscrito en un marco normativo e institucional
especifico, por lo tanto es el Estado ecuatoriano a través de las politicas sociales, quién regula y
moldea las actividades que realizan las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
Comunidad”. Dichas cuidadoras ajustan sus practicas de cuidado a las politicas sociales so pena

de recibir las sanciones inscritas en las normativas.

La politica social ecuatoriana, como un discurso de lo social, funciona a través de dispositivos de
saber/poder modelando los comportamientos y definiendo el tipo de bienes y servicios materiales
y simbdlicos a los que determinados individuos tienen derecho a acceder. De esta forma se
distribuyen beneficios diferenciando a los individuos o grupos en funcion de sus caracteristicas
personales y de género. Asi a través ellas no solamente se consolida la desigualdad como criterio
normativo para el acceso a ciertos bienes y servicios publicos, sino que se construye la diferencia,
funcionando como una tecnologia de subjetivacion. Las y los beneficiarias/os de las politicas
sociales son construidos en funcion de sus caracteristicas personales, patologizando y etiquetando

una condicion que se convierte en requisito para recibir un beneficio.

El dispositivo de saber/poder actla a través de las politicas sociales como una tecnologia de
subjetivacion. En el caso del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, las normativas y
manuales elaborados como por ejemplo la Resolucion STD-019-2013, la Norma Tecnica de
Discapacidades, la Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad entre otras, funcionan
como dispositivos de disciplinamiento que construyen una forma especifica de cuidadoras

funcionales al bienestar de las personas con discapacidad, generandose una interferencia en sus
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planes de vida y préacticas. El disciplinamiento de las normativas y manuales se articula con un
autodisciplinamiento con el que las cuidadoras armonizan su vida, practicas y subjetividades a las
demandas de dichas normativas. Asi a pesar de los logros de las politicas sociales de la
Revolucion Ciudadana en términos de cobertura y diversificacion de servicios, ademas y
principalmente de que la tematica de cuidados haya pasado a la agenda publica “se trata de
politicas de cuidados, fragmentadas e impregnadas por una concepcion centrada en la
“pobretologia” y la familia (Minteguiaga y Ubasart-Gonzalez 2014, 91).

A pesar que el trabajo de cuidado de las personas con discapacidad esta normado y regulado por
las politicas sociales ecuatorianas, son las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” quienes deciden como y cuando realizarlos. Si bien es cierto que el saber/poder que
se ejerce a través de distintos dispositivos de disciplinamiento ha influido en sus préacticas de
cuidado, dicha influencia no ha anulado los deseos, relaciones, saberes, decisiones y opciones de
las cuidadoras.
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Capitulo 4
La Normalizacion, sus dispositivos y su relacion con las cuidadoras del servicio “Atencion al

hogar y la comunidad

En el capitulo anterior se plante6 que los cuidados ademas de realizarse en el &mbito doméstico,
tienen una dimension normativa e institucional en la que se define qué, quién, coémo, dénde y
quién financia las actividades de cuidado. Se afirmé también que con las normativas relacionadas
a las personas cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” ya sea que reciban el
Bono de Desarrollo Humano (BDH), el Bono Joaquin Gallegos Lara (BGL) o no reciban ningdn
subsidio monetario, el Estado ecuatoriano regula y organiza los cuidados a las personas con
discapacidad. Dichas normativas funcionan como dispositivos de disciplinamiento que
construyen una forma especifica de cuidadoras. A pesar de esta regulacion, se observé que son
las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” quienes deciden co6mo y cuédndo
realizar los cuidados. Porque si bien es cierto que el saber/poder que se ejerce a través de
distintos dispositivos de disciplinamiento ha influido en sus practicas de cuidado, dicha

influencia no ha anulado los deseos, relaciones, saberes, decisiones y opciones de cuidadoras.

Una de las regulaciones del Estado ecuatoriano a las actividades de cuidado de personas con
discapacidad es ejecutar el componente “salud y nutricion” de la Norma Técnica de
Discapacidades en articulacion con el Ministerio de Salud Publica, sus diferentes instancias y
actores. Esta regulacion del Estado ecuatoriano, juntamente con la socializacién diferencial de
género que destina a las mujeres como responsables naturales del trabajo de cuidado, las lleva a
relacionarse en forma mayoritaria con las instituciones de salud. En este relacionamiento, las
mujeres se confrontan con el saber/poder de la medicina, el que mediante préacticas, discursos y
accion institucional, clasifica, controla y normaliza los cuerpos y las poblaciones. Un saber/poder

cuyo principal discurso es el de la normalidad y la normalizacion.

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente, se pretende en el presente capitulo responder a las
siguientes preguntas ¢En qué forma el Centro de Salud de Llano Chico construye cuerpos
normales? ; COmo operan y cuéles son los dispositivos de normalizacion en el Centro de Salud de

Llano Chico? y ¢Como configura la normalizacion y sus dispositivos la relacion de las
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cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la Comunidad” con el Centro de Salud de Llano
Chico? Para responder a la primera pregunta se analizaran en el primer acépite las observaciones
realizadas del 19 al 27 de abril en el consultorio 2 del Centro de Salud de Llano Chico. La
segunda y tercera preguntas sera respondida a traves del analisis del grupo focal realizado el 28
de abril de 2017 con seis cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en la
parroquia de Llano Chico.

1. Acercamiento al Centro de Salud de Llano Chico y dispositivos normalizadores

Como se dijo anteriormente, el Centro de Salud de Llano Chico es un establecimiento tipo “A”
del primer nivel de atencidn, que brinda sus servicios a una poblacién de un poco més de diez mil
habitantes. Dentro de las prestaciones que se ofrecen se encuentran actividades de promocion y
prevencion de salud, atencion médica, atencion odontologica, atencion obstétrica y cuidados
paliativos en las modalidades intra y extramural; ademas brinda servicio de enfermeria, de

farmacia y de estadistica.

Con el proposito de mirar las dinamicas de género en la utilizacion de los servicios de este centro
asistencial, planteé como una de las técnicas metodoldgicas de la presente investigacion, la
observacion a las consultas médicas en la modalidad intramural. Fue asi que luego de las
autorizaciones pertinentes, pude estar presente en 64 citas médicas que se realizaron en el
consultorio 2 entre el 19 y el 27 de abril de 2017. No fue el propdésito inicial contar con tan pocos
dias para la observacion, pero fueron los Unicos dias que luego de tramites engorrosos, PS3
autorizé. Debido a la limitacion en el tiempo, no hubo un criterio de seleccion en las consultas, se
considerd Unicamente la autorizacién del o la usuario/a o de su acompafiante para realizar la
observacién. Del total de las consultas en las que estuve presente, el 33% fueron por emergencia,
el 30% fueron citas programadas por diversas patologias, el 14% por control del nifio sano, el
12% fueron por control de enfermedades cronicas y el 11% por control semestral de nifios y nifias
beneficiarias/os del programa “Creciendo con Nuestros Hijos” (CNH) del Ministerio de Inclusion

Econdmica y Social (MIES).

Con el analisis de las observaciones realizadas se pretende en el presente apartado establecer ¢En

qué forma el Centro de Salud de Llano Chico construye cuerpos normales? ; COmo operan y
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cudles son los dispositivos de normalizacion en el Centro de Salud de Llano Chico? Esto
permitira visualizar que ademas de los cuidados, la relacion de las mujeres con las instituciones

de salud esta configurada por la normalidad y sus dispositivos normalizadores.

1.1. Los Formularios como dispositivos de normalizacion

De acuerdo al Modelo de Atencion Integral en Salud Familiar, Comunitario e Intercultural MAIS
— FCI (MSP 2012a, 61), en el Centro de Salud de Llano Chico se proveen servicios de salud
integrales e integrados que responden al perfil epidemioldgico del sector y a las necesidades del
ciclo de vida. Dentro del conjunto de prestaciones por ciclo de vida se encuentran actividades de
promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud definidas en las diferentes
normas de atencion elaboradas por el MSP. Para recién nacidos de 0 a 28 dias, nifias/os lactantes
de 29 dias a 11 meses, nifias/os de 1 a 4 afios, como de nifias/os de 5 a 9 afios, el MAIS (MSP
2012a, 132-141) establece las siguientes normas para su atencion: las Normas de atencién
Integral a la nifiez, la Norma y protocolo neonatal, la Atencion Integral de Enfermedades
Prevalentes de la Infancia (AIEPI), las Normas PAI, la Guia para la atencion oftalmologica
infantil y las Normas y procedimientos de atencion en salud bucal. El objetivo de dichos
documentos es definir estdndares minimos de calidad y difundir los principios basicos para la
atencion primaria de salud de nifios y nifias en las instituciones prestadoras de servicios, las
formadoras de recursos humanos, las sociedades cientificas y otras organizaciones afines de la
sociedad (MSP 2011, 1).

Para la atencion de adolescentes de 10 a 19 afios, las normativas establecidas por el MAIS - FCI
son las Normas y procedimientos para la atencién integral de salud a adolescentes, el Protocolo
de atencidn integral a adolescentes, las Normas PAI y las Normas y procedimientos de atencion
en salud bucal. Para los adultos de 20 a 64 afios, las normas establecidas son las Normas del
Programa de Salud Preventiva del Adulto 20 a 64 afios, las Normas PAIl y las Normas y
procedimientos de atencion en salud bucal. Por Gltimo, para la atencion a las personas adultas
mayores las normas elaboradas son las Normas y protocolos de atencion integral del Adulto
Mayor, las Normas PAI y las Normas y procedimientos de atencion en salud bucal. Para la
atencion a mujeres embarazadas las normativas son Normas y Protocolos Materno, Normas PAI

y Normas y procedimientos de atencion en salud bucal.
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Existen ademas otras normas y manuales de procedimientos que por haber sido elaboradas en
fechas mas recientes, no son mencionadas en el MAIS — FCI, pero igualmente regulan algin
aspecto de la atencion integral en salud. Estos documentos funcionan bajo el criterio de
evitabilidad, es decir su propdsito es evitar la morbilidad y la mortalidad produciendo
poblaciones sanas y normales. Ademas de acuerdo a la Ley Orgéanica de Salud vigente en 2017,
el cumplimiento de lo establecido en dichas normas es de caracter obligatorio y todos los
integrantes del Sistema Nacional de Salud deben sujetarse a lo dispuesto en ellas (Congreso
Nacional 2006, articulo 2), por lo que se constituyen en dispositivos de disciplinamiento. Pero
debido a que todo lo establecido en las normas se instrumentaliza en distintos formularios que
forman la Historia Clinica Unificada (HCU), son realmente los formularios de la HCU el
principal dispositivo de disciplinamiento, normalizacion y regulacion de la atencion en los
establecimientos de salud. Asi las normas que estan en el papel, se hacen presentes en el
consultorio médico y en todos los establecimientos del Sistema Nacional de Salud (SNS) a través

de los formularios.

La Norma de Atencidn Integral a la Nifiez (MSP 2011), por ejemplo, materializa sus regulaciones
en los formularios SNS-MSP/HCU form.028A/2010, SNS-MSP/HCU form.028A1/2010, SNS-
MSP/HCU form.028A2/2010, SNS-MSP/HCU form.028A3/2010, SNS-MSP/HCU
form.028A4/2010, SNS-MSP/HCU form.028B/2010, SNS-MSP/HCU form.028C/2010, SNS-
MSP/HCU form.28D/2010, y el SNS-MSP/HCU- form.005/2010, que son parte de la HCU de
nifios y nifias menores de 10 afios. La Normas y procedimientos para la atencién integral de
salud a adolescentes, también plasma sus exigencias en los formularios SNS-MSP/HCU form.
056/2009, el Formulario de Evolucion, el SNS-MSP/HCU form.056A/2009, SNS-MSP/HCU
form.056 B/2009 y el Carné de la y el adolescente, que son documentos que forman parte de la
HCU de ese grupo etareo. Antes de 2007 no existia un formato especifico en el SNS para la

HCU, La Doctora MBM comenta lo siguiente en relacion al origen de dichos formularios:

Estos formularios tienen el objetivo de recabar informacion de pacientes de la Red Publica de
Salud. Han sido construidos de forma unificada como parte de un proyecto en el 2007 que lidero
el Consejo Nacional de Salud (CONASA), sobre Historia Clinica Unificada (HCU), de tal

manera que los formularios sean estandarizados y recopilen la mejor informacion posible de los
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pacientes, que sea veraz y sirva para tomar decisiones (MBM docente universitaria, en

conversacion con la autora, mayo de 2017).

Los formularios de la HCU son los que realmente configuran la atencién en salud, es decir los
que definen el protocolo que el personal sanitario debe seguir en la atencién de salud,
convirtiéndose en dispositivos de disciplinamiento y de autodisciplinamiento tanto para el
personal sanitario como para los usuarios del Sistema Nacional de Salud (SNS), quienes deben
adaptarse a los estandares de normalidad construidos por dichos documentos.

El primer formulario que se llena al ingresar en el Centro de Salud es el SNS-MSP/HCU
form.001/2008. Este es el formulario en donde se le asigna un nimero de Historia Clinica al
usuario/a, que serd el que se utilice en los formularios subsecuentes. Los datos de identificacion
se completan en la Unidad de Estadistica del Centro de Salud en una sola ocasién, pero existe un
apartado en el que se registran los cambios si el caso lo amerita. También se registra en dicho
formulario la fecha de la visita al establecimiento de salud por primera vez (fecha de admision),
la de las subsecuentes y la del alta ambulatoria con el respectivo diagndstico y tratamiento. Con
el propdsito de visualizar el tipo de formularios que se utilizan en las instituciones de salud, la

Figura 4.1 muestra el SNS-MSP/HCU form. 001/2008 tanto en su anverso como reverso.
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Figura 4.1. Formulario SNS-MSP/HCU form. 001/2008
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Fuente: MSP. 2008. Historia Clinica Unica: Manual de uso de los formularios basicos. Quito: Registro
Oficial.

Luego de llenar el SNS-MSP/HCU form.001/2008, se procede a llenar los formularios de la HCU
que son diferentes para cada grupo etareo. La Figura 4.2 muestra la secuencia de utilizacion de

los formularios en la consulta externa.

Figura 4.2. Secuencia de utilizacion de los formularios en la consulta externa
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Fuente: MSP. 2008. Historia Clinica Unica: Manual de uso de los formularios basicos. Quito: Registro
Oficial. Pag. 10.
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En mi trabajo etnogréfico observé que el formulario SNS-MSP/HCU-Form. 028C/2010 es la base
de la HCU de nifios y nifias mayores de dos meses y menores de diez afios y por lo tanto de la
atencion que se les brinda. La Figura 4.3 corresponde al SNS-MSP/HCU form. 028C/2010 tanto

€N Su anverso Como reverso.

Figura 4.3. Formulario SNS-MSP/HCU form. 028C/2010

Fuente: Imagenes capturadas por Lorena Castellanos 2017.

En todas las consultas médicas de nifios y nifias menores diez afios en las que estuve presente,
observé que PS1 siguié el esquema definido en el formulario mencionado. Dicho formulario tiene
12 items para desarrollar, ademas de los datos de identificacion del encabezado que llegan ya
registrados desde la unidad de Estadistica del Centro de Salud. El primer item tiene que ver con
los signos vitales y antropometria. Los datos que el formulario requiere son la temperatura, la
frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria, presion arterial, peso, talla, perimetro cefalico y el
estado nutricional. Aunque en el centro de salud de Llano Chico solamente se miden la
temperatura, el peso y la talla a nifias y nifios menores de diez afios. En el caso de nifios y nifias
menores de dos afios, también se les mide el perimetro cefalico. Estos son los primeros datos que

132



se registran en el formulario SNS-MSP/HCU form. 028C/2010 y constituyen los datos basicos

para la evaluacién del crecimiento en la nifiez.

Una evaluacion sencilla del crecimiento implica la medicién del peso y el crecimiento lineal del
nifio y la comparacion de estas mediciones con estandares de crecimiento. EI propdsito es
determinar si un nifio esta creciendo ‘“normalmente” o si tiene un problema de crecimiento o si
presenta una tendencia que puede llevarlo a un problema de crecimiento que debe ser abordado
(OMS 2006, 1).

Estos datos son tomados por PS5 antes a que el o la paciente entre al consultorio médico. Para
que los datos puedan ser utilizados como un elemento predictivo del estado nutricional y del
crecimiento normal de nifios y nifias, las mediciones deben ser realizadas de una forma
especifica, por lo que el MSP (2012b) ha elaborado un manual para normar el procedimiento de
la toma de medidas antropométricas. En el caso de la medicion del peso de nifios y nifias mayores

de dos afios el manual describe la forma de realizarlo de la siguiente manera:

Si el nifio o nifia tiene dos afios 0 mas y se puede parar por si mismo, péselo solo. Si salta sobre
la balanza o no se queda quieto, use el procedimiento de pesado con encerado, en el cual la
madre carga a su hijo, como se describid anteriormente y rep6rtelo en observaciones.

Asistente: verifique que el nifio o nifia no haya ingerido alimentos momentos antes y durante el
procedimiento. Certifique que previamente haya ido al bafio.

Antropometrista: informe a la madre acerca del procedimiento a seguir. Ponga la balanza en una
superficie plana, sin alfombras y evitando desniveles. Revise que la balanza esté encendida,
cuando aparezcan los nimeros 0.0 estd lista para pesar.

Asistente: pida a la madre que ayude al nifio o nifia a quitarse los zapatos y la ropa exterior.
Déjelos con una sola prenda. Si se niega a permitir que se le quite la ropa y no esta quieto, espere
a que se calme.

Antropometrista: pare al nifio o nifia en la mitad de la balanza, con los pies ligeramente

separados, formando un &ngulo de 45° y los talones juntos (MSP 2012b, 20).

La toma de las medidas antropométricas es de vital importancia en la atencién de la salud, porque
los datos que arroja determinan si el nifio o la nifia se encuentran dentro de los parametros que

tanto el MSP como la OMS determinan como normales. Asi, las personas que realizan los
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procedimientos de antropometria y de determinacion de la presion arterial deben hacerlo en
forma meticulosa ajustandose a los lineamientos del manual. En el periodo de mi observacion a
las consultas médicas, la Unica persona que tomaba los signos vitales y las medidas
antropomeétricas era PS5. Ella realizaba dichas mediciones en un espacio pequefio dispuesto para
la preparacion del paciente entre la sala de espera, el consultorio 2 y la sala de enfermeria. Lo
siguiente fue lo que registré en mi diario de campo el dia que observé la forma en la que PS5

hacia dichas mediciones.

La medicion tiene que realizase de acuerdo a parametros especificos. En la balanza de espaldas,
en el tallimetro con los talones pegados hasta atras, la presion en el brazo izquierdo y con la
espalda pegada al respaldo de la silla. Las personas que llegan solamente a tomarse la presion
arterial al Centro de Salud tienen que esperar sentadas en la sala de espera minimo diez minutos
antes que se les realice la medicion. PS5 corrige a las personas que no saben qué postura adoptar
en la toma de los signos vitales y las medidas antropométricas. Se enoja cuando las personas le
extienden la mano derecha en vez de la izquierda para la toma de la presion arterial y con las que
se colocan frente a la balanza y no de espaldas. A veces se observa demasiada hostilidad en PS5,

pero las personas no cuestionan el trato (Cuaderno de campo 26 de abril 2017).

Luego de que PS5 talla y pesa a menores de diez afios y mide ademas el perimetro cefalico de
menores de dos, los datos son registrados en los diferentes formularios que contienen las curvas
de crecimiento. En el caso de nifias menores de 5 afios, se registra en el SNS-MSP/HCU
form.028A1/2009; en el caso de nifios menores de 5 afios, en el SNS-MSP/HCUform.028A2/
2009; en el caso de nifias entre 5 y 10 afios, en el SNS-MSP/HCU form.028A3/2009 y en el caso
de nifios entre 5 y 10 afios, en el SNS-MSP/HCU form. 028A4/2009. Estas curvas son patrones
de crecimiento elaborados por la OMS a partir de modelos y proyecciones matematicas sobre
poblaciones normales. Para elaborar las actuales curvas de crecimiento, la OMS utilizé el método
Box-Cox-power-exponential, con suavizamiento de curvas mediante splines cubicos, el cual se
adapta a diversos tipos de distribuciones, ya sean normales, asimétricas o con curtosis (OMS
2006, 2). Las curvas actuales fueron desarrolladas a partir de una muestra proveniente de seis

paises: Brasil, Ghana, India, Noruega, Oman y los Estados Unidos de América (OMS 2006, 3).
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El Estudio Multicéntrico de Referencias de Crecimiento (EMRC) de la OMS fue disefiado para
proveer datos que describan la forma en que los nifios deben crecer, a través de incluir entre los
criterios de seleccion para la muestra del estudio, ciertas recomendaciones sobre practicas de
salud (por ejemplo: Lactancia materna, recibir el minimo de cuidados pediatricos y no fumar). El
estudio dio seguimiento a nifios nacidos a término desde el nacimiento hasta los 2 afios de edad,
con observaciones frecuentes en las primeras semanas de vida. Otro grupo de nifios de 18 a 71
meses de edad, fueron medidos una vez; se combinaron los datos de las dos muestras para crear
los estandares de crecimiento desde el nacimiento hasta los 5 afios de vida. Con la inclusion de
nifios que recibian alimentacion y cuidados recomendados provenientes de varios paises, el
EMRC resultd en estandares prescriptivos para crecimiento normal, lo cual es diferente de
unas simples referencias descriptivas. Los nuevos estandares demuestran el crecimiento que
puede ser alcanzado con la alimentacion y cuidados de salud recomendados. (Ej. Inmunizacion,
cuidado durante la enfermedad). Los estandares pueden ser aplicados en todo el mundo; ya que
el estudio demostro también que los nifios de todas partes crecen con patrones similares cuando

llenan sus necesidades de salud, nutricién y cuidados (OMS 2006, 3).

Como el parrafo anterior lo indica, las curvas actualizadas de la OMS establecen parametros
prescriptivos no Unicamente descriptivos del crecimiento normal, es decir la talla para la edad, el
peso para la edad, la longitud para la talla y el indice de Masa Corporal (IMC) para la edad que
nifios y nifias deben tener. Ademas debido a que fueron elaboradas a partir de una muestra
proveniente de seis paises, se pretende también que dichos patrones de normalidad sean aplicados
en cualquier lugar del mundo. Las lineas trazadas impresas en las curvas de crecimiento se
denominan lineas de puntuacion z y grafican las puntuaciones de mas y menos tres desviaciones
estandar ( + 30) de la mediana de la muestra. Sirven para describir la distancia que hay entre una
medicién especifica y la mediana. Dichas curvas son ponderadas en -3, -2, -1, 0, 1, 2, 3, de
acuerdo al valor de z que representen. Por ejemplo, la linea ponderada en -1 representa a los datos
gue se encuentran alejados a menos una desviacion estandar de la mediana. La linea ponderada
en cero representa los valores de mayor repeticion o el valor de la moda que para el caso de una
distribucion normal es igual al de la media aritmética y al de la mediana. Esta curva representa
ademas al percentil 50, es decir que por debajo de la curva se encuentra el 50% de los datos de la
poblacién estudiada y se pretende que se encuentren en dicho rango el 50% de la poblacién

mundial.
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La OMS (2006, 6) define a sus nuevos patrones de crecimiento como una herramienta
técnicamente robusta y cientificamente solida, pero el hecho que sean prescriptivos y no
descriptivos, refleja una intencionalidad en ellos. La intencionalidad es establecer parametros
para construir una poblacion normal. Lo normal se encuentra dentro de los parametros
establecidos y lo anormal fuera de ellos, pero la norma es socialmente construida. Los individuos
no son escogidos al azar, son escogidos de acuerdo a ciertos parametros y con una clara
intencionalidad de construir un tipo especifico de poblacion. La misma OMS (2006, 2) afirma
que el estudio “tiene la peculiaridad de que fue concebido especificamente para elaborar un
patron seleccionando a nifios saludables que vivieran en condiciones favorables para que los

nifios (del mundo) alcancen plenamente su potencial genético de crecimiento”.

El cuadro a continuacion plantea la interpretacion de la OMS (2008b, 14) de los indicadores de
crecimiento de una nifia o nifio con respecto a las puntuaciones z en términos de problemas de
crecimiento. Las mediciones que se encuentran dentro de los valores representados por los

recuadros sombreados, se encuentran en el rango normal.
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Tabla 4.1. Interpretacion de las curvas de crecimiento de acuerdo a la OMS

Puntuaciones z Indicadores de Crecimiento
Longitud/talla Peso para la Peso para la IMC para la
para la edad edad longitud/talla edad
Por encimade 3 | Puede indicar Probabilidad de | Obeso Obeso
presencia de problema de
desordenes crecimiento. Ver
endocrinos otros indicadores
Por encima de 2 como peso para | Sobrepeso Sobrepeso
Por encima de 1 talla o IMC para | Posible riesgo de | Posible riesgo de
edad. sobrepeso sobrepeso
0 (mediana)
Por debajo de -1
Por debajo de -2 | Bajatalla Bajo peso Emaciado Emaciado
Por debajo de -3 | Baja talla severa | Bajo peso severo | Severamente Severamente
Emaciado Emaciado

Fuente: OMS. 2008b. Curso de Capacitacion sobre la Evaluacién del Crecimiento del Nifio Patrones de
Crecimiento del Nifio de la OMS. Ginebra: OMS.

Se observa que la OMS no solamente establece los indicadores prescriptivos de crecimiento
“normal”, sino también la forma de interpretarlos. En el Ecuador dichos indicadores y su
interpretacion es adoptada en forma acritica por el MSP, sus instituciones, agentes y documentos,
tal y como se puede observar en las Normas de Atencidn Integral a la Nifiez, el Protocolo de
atencion y manual de consejeria para el crecimiento del nifio y la nifia y el Manual de

procedimientos de antropometria y determinacién de la presion arterial, entre otros.

A través de las normas y sus formularios se observa en forma evidente el ejercicio de un poder
sobre el cuerpo. Es un saber/poder que lo construye, lo cambia y lo adecua a los parametros de lo
normal, descartando asi que su representacion sea Unicamente genética o bioldgica. Foucault
(1979, 156) lo describe magistralmente cuando afirma que “las relaciones de poder pueden
penetrar materialmente en el espesor mismo de los cuerpos”. Asi, las relaciones de poder que se
establecen desde el saber de la disciplina médica, sus instituciones, agentes y discursos,

atraviesan los cuerpos, moldeando la carne, los musculos, los huesos, los érganos, la grasa
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corporal, la apariencia, los rasgos, los deseos, las expectativas, las conductas, las précticas, las
relaciones, los aprendizajes, los conocimientos, la sexualidad y hasta la identidad. Este poder
actua también desde dentro del sujeto, “si el poder hace blanco en el cuerpo no es porque haya
sido con anterioridad interiorizado en la conciencia de las personas, es porque existe una red de
biopoder, de somato-poder... en el interior de la cual nos reconocemos y nos perdemos a la vez”

(Foucault 1979, 156).

En el ejercicio del biopoder o el somatopoder, la normalidad se establece como tipologia
construida a partir de datos estadisticos que luego se instala como valor social a ser alcanzado. De
acuerdo a Vallejo (2009, 106) este doble caracter de la normalidad le confiere la capacidad de ser
normativa, de ser la expresion de las exigencias colectivas, cuya desviacion es sancionada con el
mandato de la correccion, la sancion moral o penal. Asi luego de establecer los estandares de
normalidad, la medicina ejerce su poder autoritario y sus funciones normalizadoras en los sujetos
que no responden a los parametros establecidos. Ese es el caso de Paula una nifia de dos afios
siete meses que asiste a un Centro Infantil del Buen Vivir (CIBV). Ella fue remitida por las
autoridades del CIBV a consulta médica al Centro de Salud de Llano Chico porque sus
indicadores de crecimiento no estaban dentro de los parametros “normales”. Estos indicadores de
crecimiento fueron medidos precisamente por el personal sanitario del Centro de Salud de Llano
Chico cuando realizaron una actividad de prevencién de salud preescolar en la modalidad

extramural en el CIBV.

En mi acompafiamiento a una de estas actividades el 27 de febrero, observé que el Equipo de
Atencion Integral en Salud (EAIS), conformado en esa ocasion® por una enfermera, una técnica
de atencion primaria en salud (TAPS) y un médico familiar, se desplazaron a un CIBV. Mientras
la enfermera realizaba las inmunizaciones (vacunacion), la TAPS y el médico familiar midieron
la talla, el peso, la hemoglobina y calcularon el IMC de las nifias y nifios del Centro. Luego de
efectuar las mediciones y de llenar la respectiva ficha, el medico familiar y la coordinadora del
CIBV registraron la informacion obtenida en las curvas de crecimiento de la HCU de cada nifio o

nifia, con el fin de determinar la normalidad o no las medidas obtenidas. Los nifios y nifias cuyos

YEn otras ocasiones el EAIS puede estar conformado por otros miembros del personal sanitario como odontélogos,
obstetras, internos de Medicina Comunitaria, etc.
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indicadores de crecimiento no estaban dentro de los pardmetros considerados normales, fueron
remitidos con caracter de urgencia al Centro de Salud, como el caso que estamos relatando. Paula
Ilegd al Centro de Salud el 21 de abril en la mafiana, estaba acompafiada de sus padres. Ya en el

consultorio, PS1 mira la HCU de Paula y expresa lo siguiente:

Paula tiene un problema de baja talla, por eso los mandamos a llamar. Nosotros trabajamos con
estas tablitas (muestra las curvas de crecimiento). EI peso de Paula esté& dentro de lo normal, pero
la talla es de 82 cm, ella esta méas abajo del percentil 25 y como ella viene arrastrando este
problema desde hace seis meses, esta situacion se vuelve en algo crénico, entonces le vamos a
mandar al pediatra. Igual le mandamos los examenes para que se los lleven al pediatra
(Cuaderno de campo 21 de abril de 2017).

Los padres de Paula palidecen al escuchar hablar a PS1 y comienzan a buscar posibles causas de

la condicién de Paula.

Papa: ¢Por qué cree que se esté dando este tema? Yo lo que me he dado cuenta que a ella le
encanta la sopa, yo no vivo con la mama.

PS1: Esto tiene que ver con la alimentacion. En las sopas al hervir pierden los nutrientes.

Mama: A ella le gusta el brocoli.

PS1 Cambiar la dieta, preferiblemente que coma el segundo (el plato fuerte), jugos, carne. Lo
gue necesitamos es hierro que se encuentra en las carnes rojas. EI medicamento para
desparasitacion ya se los dimos, las chis paz? también.

Mama@: yo tenia problema con la progesterona cuando estuve embarazada.

PS1: Puede ser problema de las hormonas, ya le mando examenes para eso. (Cuaderno de campo
21 de abril de 2017).

Ademas de la preocupacion y de la intriga, se observa que los padres de Paula comienzan a
culparse y a buscar en ellos mismos las causas de la baja talla de su hija, como el hecho que su
padre no viva con la madre o que la madre haya tenido problemas hormonales en el embarazo. Se
remite a Paula al médico especialista y se le prescriben exdmenes para encontrar la causa de su

“desviacion de la norma” y establecer cientificamente las correcciones a las mismas.

“Micronutrientes en polvo para evitar la anemia y desnutricion.
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A pesar que en la Normas de Atencion Integral a la nifiez (MSP 2011, 24) demanda del personal
de salud fomentar préacticas y habitos alimenticios, los 15 minutos por consulta establecido para
las instituciones de primer nivel en Acuerdo Ministerial 3094 de 2013 son insuficientes para
realizar esa y otras actividades. Por otro lado, debido a que la condicion de Paula es considerada
como una desnutricion crénica, PS1 la refiere al pediatra y toma solo unos minutos para
aconsejar a sus padres sobre la alimentacion de su hija. “Cambiar la dieta... lo que necesitamos
es hierro que se encuentra en las carnes rojas” (Cuaderno de campo 21 de abril de 2017), dice
PS1. En el caso de Paula, el interés de PS1 no es fomentar hébitos alimenticios saludables en sus
padres, sino paliar una situacion considerada ya una patologia sujeta a intervencion médica.
Ademas al remitir a Paula al pediatra, su caso sale de su competencia y de su responsabilidad, por

lo que no existe un seguimiento al asunto.

Otro de los muchos casos en los que se observa correccion a la desviacion de la normalidad es el
de un adolescente de once afios con tres meses que llega a la consulta el 25 de abril acompafado
de su abuela. EI motivo de la consulta es revisar junto con PS1 los resultados de exdmenes
realizados con anterioridad. Al observar la curva de crecimiento del adolescente, PS1 expresa “La
talla esta bien, pero el peso esta bajo, tiene que aumentar 5 kilos para estar en el peso ideal. Los
examenes estan bien, pero tiene que engordar, ademas lo vamos a desparasitar” (Cuaderno de
campo 25 de abril de 2017).

Al comparar las medidas antropomeétricas del adolescente con los patrones de crecimiento de la
OMS, PS1 encuentra un déficit que debe ser corregido, ya que no se ubican en el rango que
define la normalidad. Estos rangos de normalidad Ilamense media, mediana o promedio, no son
descripciones objetivas de hechos dados, son datos social, cultural e histéricamente construidos
porqgue se realizan a partir de una poblacion con caracteristicas especificas con el propdsito de
proyectarlas a nivel mundial. La recomendacion de PS1 para que el adolescente aumente de peso
no es una opinion personal, refleja el interés de la disciplina médica en homogenizar a la
poblacién a través de sus diferentes dispositivos y estrategias. Asi, el peso del adolescente que no

concuerda con los parametros que la OMS ha establecido para construir una poblacion “normal”

% El Acuerdo Ministerial 3094 (MSP 2013) en su capitulo 7 articulo 8 establece una atencién cada 15 minutos.

140



debe ser ajustado. Se evidencia por lo tanto una clara intencionalidad de construir una poblacion
con caracteristicas especificas, una poblacion “promedio™, cuyos indicadores (en este caso
antropomeétricos) se encuentren donde estan la mayoria de las observaciones realizadas, es decir a

+10.

La situacion es parecida a la de una madre que llega por control al Centro de Salud con una nifia
y un nifio mellizos de tres afios siete meses. Los dos tienen talla baja, pero la nifia tiene ademas
bajo peso. Lo siguiente fue lo que escribi en mi cuaderno de campo cuando la madre informoé a

PS1 que los nifios eran mellizos y prematuros:

PS1 no habia notado que los nifios eran mellizos, cuando se enterd que eran prematuros dijo a la
madre: “los nifiitos prematuros que nacen con bajo peso demoran en alcanzar la talla de nifios
normales”. La hemoglobina del nifio esta en 14, no tiene anemia, la de la nifia en 12, tampoco
tiene anemia. Estas curvas (mostrando las curvas de crecimiento) nos sirven para ver como esta
el crecimiento de nuestros hijos. Todo lo que se encuentra entre 2 y -2 esta dentro de lo normal.
El nifio esta bien de peso, pero bajo en talla, la nifia tiene bajo peso y baja talla. Pero igual les
vamos a mandar los examenes a los dos (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

Se observa que a los individuos que no se ajustan a la norma se les corrige utilizando “el
examen” que en este caso son examenes médicos, como una estrategia de normalizacion y de
ejercicio del saber/poder de la medicina. De acuerdo a Foucault (1993, 75), “el examen es la
vigilancia permanente, clasificadora, que permite distribuir a los individuos, juzgarlos, medirlos,
localizarlos y, por lo tanto, utilizarlos al maximo. A través del examen, la individualidad se

convierte en un elemento para el ejercicio del poder”.

La utilizacion de los exdmenes médicos como unico elemento de diagndstico, refleja las
limitaciones de la mirada biomeédica de PS1 que no considera la dimension humana en la
enfermedad es decir, los elementos biograficos, sociales, econdémicos y culturales de usuarios y
usuarias del Centro de Salud, privilegiando los aspectos organicos. Su formacion en la disciplina
médica le dificulta observar las desigualdades socioeconomicas y culturales encarnadas en los

cuerpos, enfocandose en el mecanismo corporal que se hace evidente en los exdmenes médicos.

* Este promedio es referido a la poblacién mundial, pero en el Ecuador, se utilizan las curvas modificadas de OMS.
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De esta forma, la enfermedad no es percibida ni tratada como el efecto de la interaccién de la
persona con su contexto especifico, sino como una falla en el funcionamiento orgénico. Ademas
cuando aparecen aspectos personales en la consulta médica, estos son ignorados o asumidos en

forma anecdotica.

La construccion de la normalidad no se realiza de manera aleatoria, sino sistematica y
programada. Esto se puede observar por ejemplo, en el programa Creciendo con Nuestros Hijos
(CNH) del MIES, un programa de desarrollo infantil integral en la modalidad no
institucionalizada que opera a traves de visitas domiciliarias a nifios y nifias de 0 a 36 meses en

situacion de pobreza, vulnerabilidad y beneficiarias/os del BDH (MIES 20144, 6).

La modalidad de atencién Creciendo con Nuestros Hijos, es un servicio de atencién no
institucionalizado, ejecutado por el MIES de forma directa o en convenio, para nifias y nifios de
0 a 36 meses de edad que permanecen en el hogar con su madre, padre o familiar adulto
responsable de su desarrollo; incluyen acciones de salud preventiva, alimentacion saludable y
educacion, en corresponsabilidad con la familia y la comunidad y en articulacion intersectorial;
desde el enfoque de derechos, interculturalidad, inclusion e intergeneracional, con el apoyo de

profesionales que orientan y ejecutan procesos educativos integrales. 6 (MIES 20144, 6).

Dentro del componente tres del programa que es “Salud preventiva, alimentacion y nutricion” se
encuentra el estandar 17 que implica un control de peso y talla semestral de nifios y nifias
beneficiarias/os del programa. Este control se realiza en los meses de abril y octubre de cada afio,
por lo que dicho control coincidié con el periodo de mi observacion a las consultas médicas en el
Centro de Salud de Llano Chico. Fue asi que para realizar el chequeo médico semestral requerido
por el CNH, llega una madre el dia 27 de abril al Centro de Salud de Llano Chico con un hijo de
4 afos y un mes y una hija de menos de dos afios. Es interesante que siendo los dos hermanos y
probablemente expuestos a los mismos determinantes sociales de la salud, el diagndéstico del nifio
fue bastante distinto al de la nifia. A continuacion transcribo la conversacion que se entablo entre

PS1y la madre de los nifios:

PS1: Usted pertenece al CNH, viene para hacerles un control médico ¢verdad?

Mama: El es prematuro pero no nacié de bajo peso.
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PS1: Vamos a ver (revisa la HCU), en lo Gltimo que lo vimos era que tenia las amigdalas
grandes, porgue se enfermaba mucho de gripe.

Mama@: Esta en tratamiento, se pone (una inyeccion de) la penicilina cada veinte dias por un afio.
PS1: Bueno, para ver el peso para la edad usamos las tablitas (y determinar) como van
creciendo. El esta dentro de +2 y -2, esta muy bien, casi en el punto cero, normal. Esto significa
que esta bien en el peso y en la talla. Anemia no tiene, estd en 13.8. Como tiene 4 afiitos, lo

vamos a desparasitar (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

En el caso de la nifia menor de dos afios PS1 expresa su preocupacion por que no alcanza los
estandares establecidos y le prescribe correctivos para su condicién, que en este caso son

vitaminas y examenes médicos.

Ella no tiene anemia, esta en 14.4 (su Hb). Pero lo preocupante es la baja talla. Le vamos a
mandar examenes para determinar porqué esta con baja talla, exdmenes de orina, heces, sangre.
Ademas vitaminas por 30 dias y (le dice a la madre), con ese papelito vaya donde el sefior de

estadistica para que le agenden los examenes (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

Por otro lado, el biopoder que se ejerce sobre los cuerpos actiia también desde dentro del sujeto
como una forma de autodisciplinamiento, como una tecnologia del yo gque se evidencia en los
esfuerzos de cumplir los estandares de normalidad establecidos. Asi, muchas mujeres asisten al
Centro de Salud como un mecanismo de autodisciplinamiento, para “hacerles” normales a sus
hijos y adecuarlos a la norma. A continuacion transcribo la conversacion entre PS1 y una madre
que asiste al Centro de Salud con su hija de un afio para saber si sus medidas se encuentran dentro

de los parametros de crecimiento normales:

PS1: ¢ Parto normal?

Madre: No, cesarea

PS1: ¢Por qué?

Madre: Porque la cabeza era muy grande y mi pelvis estrecha

PS1: Déjeme ver el carné (de vacunacion). ¢Le dio la Vitamina Ay el hierro?

Madre: Hierro no porque me dijo que estaba bien de peso

PS1: Estd muy bien de peso, esta dentro de lo normal, con riesgo de baja talla. Vamos a ver tu

corazoncito, asi hace tu corazén pum, pum, pum, pum. (la nifia llora)
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Madre: No hay que llorar porque los doctores son los amigos.

PS1: Hb: 12,4. Le vamos a dar hierro y &cido folico.

Madre: Mi hija tuvo problemas con el peso, por eso cuando me dicen que esta bien, yo me
pongo euférica (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

Las palabras “estd bien”, “esta normal” tienen una gran eficacia emocional. Su efectividad radica
en que son discursos planteados por personas calificadas y respaldadas por un saber considerado
cientifico. Asi como el Shaman en el rito cuna® proporciona a la paciente un lenguaje que
provoca el desbloqueo del proceso fisioldgico, las palabras del médico otorgando la categoria de
“normal” tienen también una funcion terapéutica en las personas que asisten al Centro de Salud
de Llano Chico. Estas palabras ademas brindan un reconocimiento al trabajo de las cuidadoras y
los cuidados, una actividad que por ser realizada en su mayoria (por no decir exclusivamente),
por mujeres, ha sido victima del sexismo cultural que ha militado contra el reconocimiento de su
valor (England y Folbre 1999, 39). Asi las palabras del médico otorgando la categoria de
“normal” se convierten en un reconocimiento social al buen cuidado, un aspecto muy importante

en la autoafirmacion de las cuidadoras.

1.2. La Medicalizacién como dispositivo de normalizacién

Como se ha dicho reiteradamente, la salud es definida por la OMS como un proceso
multidimensional que no da cuenta Unicamente de la ausencia de afecciones y enfermedades, sino
de un completo estado de bienestar fisico, mental y social (OMS 1948, 1). Es asi que deja de
considerarse Unicamente como un ambito de la biologia y comienza a ser considerada como el
resultado de la interaccion de factores y procesos que la OMS denomina determinantes sociales
de la salud. De acuerdo a la OMS (2008, 1), los determinantes sociales de la salud son la causa de
la mayor parte de las desigualdades sanitarias en el mundo.

A pesar que existe suficiente evidencia sobre la determinacion social de la salud, persiste en

América Latina un modelo de atencion médica implantado en el siglo XI1X, denominado por

®Aqui se hace alusion al texto de Lévi-Strauss (1995, [1958]) “La eficacia simbélica” en la que el autor realiza un
analisis comparativo entre la eficacia simbdlica del canto cuna que se recita en ocasion de las complicaciones que se
dan en los partos y las técnicas del psicoanalisis, afirmando que a través de la vivencia intensa del mito por parte de
la enferma se induce a una transformacion y reorganizacion organica, consistente y estructural.
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Alvarez Castafio (2009: 71) como modelo higienista, que privilegia una vision unicausal de las
enfermedades y de sus estrategias curativas. EI modelo higienista consider6 desde su
implantacion Unicamente el aspecto bioldgico de las causas de las enfermedades, hecho que se
evidencio6 en la priorizacion del control de las enfermedades infecciosas a través de programas de

inmunizacion y en el desarrollo de medicamentos a finales del siglo XIX'y principios del XX.

El modelo higienista tuvo como punta de lanza su efectividad en el control de enfermedades
infecciosas de alta prevalencia en el siglo X1X y comienzos del XX como la fiebre amarilla, el
sarampion y la viruela. Su éxito se fundamenté en la investigacion sobre vacunas y en la
implementacion de medidas higiénicas para controlar la propagacion de infecciones. (Alvarez
Castafio 2009, 71)

Con el modelo higienista, Ilamado también modelo médico hegemonico (MMH) (Menéndez
1983, 1988, 2006) se da un proceso de medicalizacion de la salud y de la sociedad, en el sentido
no Unicamente en que ambas se vuelven &mbitos de la intervencién médica®, sino porque se

abordan como procesos exclusivamente bioldgicos.

En el Ecuador existe un Modelo de Atencion Integral de Salud (MAIS), con enfoque familiar,
comunitario e intercultural, que en teoria tiene muy presente los determinantes sociales de la
salud. Por ejemplo define como uno de sus objetivos estratégicos el fortalecer la planificacion e
intervencion intersectorial que permita intervenir sobre los determinantes de la salud (MSP
2012a, 57). Promueve una atencién al medio ambiente en la que se deben incorporar estrategias y
acciones orientadas al cuidado ambiental como uno de los determinantes mas importantes de la
salud (MSP 20123, 64). Ademas, dentro de la modalidad de atencion extramural o comunitaria se
contempla que los establecimientos de primer nivel, como es el caso del Centro de Salud de
Llano Chico,

®De acuerdo a Foucault (1993, 49), la medicalizacién tiene que ver con el hecho que a partir del siglo XX la
medicina comienza a funcionar fuera de su campo tradicional, rebasa su &mbito propio definido por la demanda del
enfermo, su sufrimiento, sus sintomas, su malestar, lo que promueve la intervencién médica y circunscribe su campo
de actividad, definido por un territorio de objetos denominado enfermedades y que da un estatuto médico a la
demanda. Asi el saber médico interviene en todos los espacios de la vida y se integra las conductas, los
comportamientos y el cuerpo al sistema de funcionamiento de la medicina.
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Realicen actividades de cuidado de la salud, a través de medidas que se orienten a la
identificacion y control de riesgos a nivel individual, familiar, comunitario y del entorno,
implementacion de estrategias y acciones de prevencion, promocion de la salud, educacion
sanitaria, fortalecimiento de la participacion ciudadana y de la coordinacion intersectorial para
actuar sobre los determinantes de la salud y contribuir al desarrollo integral a nivel local (MSP
2012a, 66).

En una revision exhaustiva del MAIS-FC, se observa que los determinantes sociales de la salud
son abordados unicamente en el trabajo extramural. En la atencion de salud en la modalidad
intramural, prevalece el modelo higienista curativo con énfasis en la medicacién y en los
examenes como dispositivos normalizadores. Por ejemplo, de las 64 consultas médicas en las que
estuve presente, en 56 casos, es decir el 87,5% no se hizo alusion a ellos, a pesar de lo que dice la
OMS vy del contexto en el que esta inscrito el Centro de Salud de Llano Chico, en el que se hace
evidente que las inequidades sanitarias de la poblacion dan cuenta de las condiciones
socioecondmicas en las que viven. En los Unicos casos en los que se hizo alusion a algo que no
fuera biologico fue cuando se dio consejeria en consulta en torno al estilo de vida y alimentacion
gue también son considerados determinantes sociales de la salud. Esta vision limitada hace que
las condiciones de salud de las personas sean asociadas a sus decisiones individuales, exculpando
a los factores estructurales. Da cuenta ademas de la formacion de los médicos en la disciplina de

la medicina, en la que lo bioldgico es tiene un lugar preponderante.

Lo bioldgico no sélo constituye una identificacion, sino que es la parte constitutiva de la
formacion médica profesional. El aprendizaje profesional se hace a partir de contenidos
bioldgicos, donde los procesos sociales, culturales o psicolégicos son anecd6ticos. EI médico en
su formacion de grado y postgrado no aprende a manejar la enfermedad en otros términos que

los de los paradigmas bioldgicos (Menéndez 1988. 2).

Es asi que en una de las ocasiones en las que se dio consejeria en relacion al estilo de vida fue
precisamente en la de un joven de 19 afios con discapacidad intelectual severa, usuario del
servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, que asiste con su madre al Centro de Salud de

Llano Chico el dia 19 de abril. De acuerdo a los archivos del servicio, el joven tiene discapacidad

146



intelectual en un 82%, por lo que PS1 se dirige Unicamente a su madre. A continuacion transcribo
la interaccion que se produjo entre la madre del joven y PS1:

PS1: i Motivo de consulta?

Madre: Desde el trasplante de cdrnea se ha engordado de mas (mucho) y se cansa.

PS1: ;Ha disminuido su actividad fisica, duerme de mas?

Madre: Si

PS1: ;Algln alimento?

Madre: Solo arroz, cuando no hay para la sopa

PS1: EI IMC es de 28 esta en sobrepeso, pero es prevenible con dieta y ejercicio. Dele una
alimentacion més adecuada

Madre: Antes comia mas veces

PS1: Eso es lo mejor porque el transito intestinal se hace lento.

Madre: Antes subia de una, ahora descansa dos veces en la subida de la casa (Cuaderno de
campo 19 de abril de 2017).

Debido a que el paciente referido es usuario del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”,
tengo informacion adicional sobre la condicion socioeconémica de su hogar. Su madre es IMT
una mujer de 45 afios, de estado civil soltera y Unicamente con instruccion primaria. Dofia IMT
es madre de cuatro hijos, dos de ellos con discapacidad. EI mayor tiene una discapacidad
intelectual de un 88% por lo que recibia el BJGL hasta hace unos dos afios. A pesar de esta
situacion dofia JMT trabajaba limpiando un criadero de pollos, pero al nacer su primera nieta, su
hija le pidi6 que la cuidara a cambio de una pequefia ayuda econdmica. Por esta situacion, dofia
JMT dejo su trabajo para dedicarse integramente al cuidado. El presupuesto de dofia JMT en ese
momento estaba compuesto por el BJGL de su hijo mayor, una ayuda esporadica del padre de
uno de sus hijos con discapacidad, la ayuda econémica de su hija e ingresos ocasionales
obtenidos por la elaboracion de manualidades. EI hecho de tener dos personas con discapacidad
en el hogar le genera a dofia JMT muchos gastos, por lo que en la ocasion en que la visité junto
con la T1 técnica del MIES, nos comento que a veces no tenia ni para comprar un pan (Cuaderno
de campo 13 de marzo de 2017). Estos datos y muchos mas no son desconocidos para PS1

porgue constan en la Ficha Familiar de la HCU del paciente.
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Aun cuando PS1 no tuviera a la mano dicha informacion, en la interaccion con la madre del
paciente se hace evidente que el sobrepeso es por la calidad de la alimentacion. Ella claramente
dice que el joven come principalmente arroz, no porque esa sea su preferencia o porque a la
madre sea lo Unico que se le ocurra cocinar. La poca calidad de la dieta no esta relacionada con
decisiones personales, sino con los ingresos de dofia JMT. Asi el cuerpo de su hijo casi obeso
debido a una mala alimentacion es la manifestacion visible de las condiciones socioeconémicas
de la familia. La dificultad que tiene PS1 para ver las desigualdades sociales encarnadas en el
cuerpo de su paciente es porgue no esta adiestrado para verlas. Su formacion en la disciplina
médica le hace ver a los cuerpos enfermos como pacientes, como adecuados para el tratamiento
médico, debido a que “la medicina descuida estructuralmente la dimension humana, su progreso
personal, su contexto familiar o relacional, su angustia y considera esencialmente el «mecanismo
corporal » que aparece en el examen del médico o en las técnicas de la imagen” (Le Breton 1994,
200). Por eso le indica a doiia JMT que el sobrepeso es prevenible con dieta y ejercicios. No le
explica qué tipo de dieta, aunque una dieta balanceada probablemente estaaria fuera del alcance
del presupuesto de dofia JIMT. A final de la consulta PS1 expresa que el sobrepeso podria deberse
a la disminucion en la velocidad del transito intestinal, trasladando otra vez a lo bioldgico,
situaciones que dan cuenta de condiciones socioecondémicas. En este caso, a pesar que las
palabras provienen de una persona calificada y respaldada por un saber considerado cientifico, su

poca pertinencia genera mas bien escepticismo en dofia JMT por la atencién médica.

Por otra parte, la incidencia del ambiente en la salud es de primordial importancia, de acuerdo al
MAIS (2012a, 64) es uno de sus principales determinantes.

El andlisis de las tendencias patoldgicas muestra que el ambiente es el determinante primordial
del estado de salud general de cualquier poblacion. La alimentacién, la vivienda, las condiciones
de trabajo, el grado de cohesién del vecindario, asi como los mecanismos culturales que
permiten mantener estable a la poblacién, son factores decisivos para determinar cudn saludables

se sienten las personas mayores y a qué edad tienden a morir los adultos (lllich 1975, 17)

Asi, en dos ocasiones PS1 hace alusion al ambiente, la primera es en el caso de un nifio menor de
5 afios que asiste a consulta el dia 21 de abril junto con su padre. El nifio fue referido por parte

del CIBV al Centro de Salud para obtener la prescripcion de un examen de Rayos X debido a sus
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constantes gripes. En la interaccion con el padre del nifio, PS1 encuentra que un factor que podria
estar exacerbando las gripes del nifio es el polvo que hay en su casa y fuera de ella. A pesar que
PS1 toma en consideracion la interaccion del ambiente en la condicion de salud del nifio, no hace

nada con esa informacion, inmediatamente procede a la prescripcion del medicamento.

Le vamos a dar dos jarabecitos que se tome. Hay un jarabecito que tiene que comprarse, el
ambroxol y el otro se lo dan aqui. Los toma por 3 dias y después tiene que bajar (venir al Centro
de Salud), pero viene con los Rayos X. (Cuaderno de campo 21 de abril de 2017).

En la otra ocasion en la que PS1 pregunto6 por el ambiente fue en el caso de un hombre de 23 afios
que asiste a consulta el 27 de abril debido al padecimiento de una gripe, tos seca y tos con flema
desde hace dos meses. La interaccion entre PS1 y el paciente me parece interesante por lo que la

transcribo a continuacion:

PS1: La flema ¢Qué color?

Paciente: Verde, la tos a veces de mafiana y casi siempre de noche, tos seca y tos con flema.
PS1: ¢Alérgico a algin medicamento?

Paciente: No

PS1: ¢ Dolor abdominal? (le pregunta mientras realiza la anamnesis).

Paciente: No, a veces de lo que tanto toso.

PS1: ;Le duele al comer, tragar, le arde la garganta?

Paciente: Si

PS1: ¢Estudias o trabajas?

Paciente: Trabajo

PS1: ;Do6nde?

Paciente: En una fabrica de reciclaje. Antes me habia dado tos, gripe, pero nunca tan persistente.
PS1: No te voy a decir deja de trabajar, pero ten més cuidado con el polvo, moja la mascarilla.
Hasta tanto te voy a dejar un tratamiento. Ademas vas a tomar bastante agua, de preferencia
tibia. (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

PS1 toma en cuenta muy superficialmente las condiciones de trabajo del paciente, le da unos
cuantos consejos en torno a seguridad laboral, pero termina confiando la restitucién de la salud

del paciente en los medicamentos y le receta cuatro medicamentos, uno de los cuales tiene que
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comprar en una farmacia comercial. Las molestias fisicas que probablemente son una protesta del
cuerpo a condiciones laborales son apropiadas por la medicina y transformadas en una
enfermedad biomedica que es tratada con medicamentos. Se produce lo que Le Breton (1994)

denomina como despersonalizacion de la enfermedad:

La medicina despersonaliza la enfermedad; para actuar mejor sobre ella (y a menudo con
eficacia), la hace an6nima, indiferente al hombre al que afecta. Esta concepcion lleva al enfermo
a entregarse de forma pasiva en manos del médico y a esperar a que el tratamiento recibido haga
su efecto. Su patologia es diferente a él; su esfuerzo por sanar y su colaboracion activa no se
consideran esenciales; se le pide, justamente, ser paciente, es decir, pasivo y décil, confiar en el
mecanico que le trata y no ser un hombre activo en la comprensién de su patologia y el proceso
de la curacién. Tal es el obstaculo de una medicina que no es la del sujeto, que recurre a un saber

del cuerpo donde el hombre concreto esta ausente (Le Breton 1994, 2001).

Ademas de la poca alusion de los determinantes sociales de la salud en la consulta, la
medicalizacién se evidencia en la cantidad de medicamentos prescritos. El presente trabajo se
limita a hacer una descripcion de la utilizacién de medicamentos en las consultas observadas, no
pretende hacer una correlacion entre los indicadores de prescripcion de medicamentos’. Por
ejemplo en 54 de las 64 consultas observadas, es decir el 84,4% se receta algun tipo de
medicamento, de los cuéles en el 63% de los casos es un antibiotico. Haria falta un estudio més
profundo para afirmar que la prescripcion de medicamentos es adecuada pero en algunas
ocasiones observé que se recetd antibioticos en casos Unicamente de enrojecimiento o
inflamacién de amigdalas o garganta. Ese es el caso de mujer de 64 afios que llega a consulta el
dia 26 de abril con su hija de méas de treinta afios, con una serie de comorbilidades, las cuales

relata de la siguiente manera:

7 Los estudios de utilizacién de medicamentos (EUM) estudian la

comercializacién, distribucidn, prescripcion y uso de medicamentos en una sociedad. Es

decir son la principal herramienta para detectar la mala utilizacion, identificar los factores

responsables, disefiar intervenciones efectivas de mejora y evaluar los logros de esas

intervencionesl. Tienen caracter interdisciplinario, con tareas especificas para médicos,

farmacéuticos, salubristas, economistas, informaticos y otros profesionales (Aza Pascual, Garjon Parra, Pina Gadea,
y Labarta Mancho 2008).
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Me duele la cabeza y no veo con un ojo. Tengo una ruptura de cabeza desde hace 26 afios y no
me podia ni peinar, tengo un dolor abdominal, como un maduro (magullado), cuando como me
duele. Me pica la rodilla cuando me arrodillo o camino. Del ojo derecho, no veo, no leo desde
hace dos afios. Me midieron en “Vista para todos” (empresa oftalmoldgica) y dijeron que no veo
nada de un ojo (Cuaderno de campo 26 de abril de 2017).

En la anamnesis el doctor menciona que tenia la garganta enrojecida y luego de realizarle un

chequeo visual, el doctor expresa lo siguiente:

Dos cositas: una, tiene que hacerse un examen de fondo de ojo donde haya un optometrista y dos
le vamos a enviar® donde el oftalmélogo. Van a hacerle ademas unos examenes, una ecografia
abdominal porque tiene algo que se le mueva para arriba y para abajo. Vamos poco a poco, todo
es con calma, grave, grave no tiene nada, por eso solo le mando unos examenes. Azitromicina e
ibuprofeno para la garganta y diclofenaco para la rodilla. Vaya y pida en farmacia estas

medicinas (Cuaderno de campo 26 de abril de 2017).

Debido a cierto recelo que PS1 tenia de mi presencia en sus consultas médicas, en las ultimas
ocasiones no mencionaba en voz alta los medicamentos prescritos. Se limitaba a llenar una receta
por cada uno® y luego se las mostraba a él o la paciente o su acompafiante para explicarlas, sin
mencionar el nombre del farmaco. Ese fue el caso de una madre que asiste al centro de salud por
emergencia porgue su hijo de un afio y diez meses esta con fiebre. Cuando le prescribio los

medicamentos PS1 solamente le dijo:

Necesita tomar dos jarabecitos, este para la fiebre (y le muestra la receta) y este otro (le muestra
la otra receta) para la inflamacién de las amigdalas. En otros casos, en los momentos de la
prescripcion del medicamento PS1 hablaba tan bajo que no lograba escucharlo (Cuaderno de
Campo 26 de abril de 2017).

En el proceso de medicalizacion, el cuerpo se constituye como un espacio para el aprendizaje
médico. De acuerdo a Byron Good (1994, 72), esto se debe a que dentro del mundo de la

medicina, el cuerpo se constituye como un cuerpo médico, muy distinto de los cuerpos con los

8 Esto tiene que ver con el sistema de referencia y contrarreferencia del SNS.
% Es por cuestiones logisticas de inventario
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que interactuamos en la vida cotidiana. La intimidad de los médicos con ese cuerpo refleja una
visién distinta del mundo, refleja ademéas un conjunto organizado de percepciones y respuestas
emocionales que emergen con la concepcion del cuerpo como lugar de conocimiento médico. Es
asi como los centros asistenciales de salud se convierten en espacios de aprendizaje de la
medicina. Esta situacion se hace evidente en el Centro de Salud de Llano Chico el dia 27 de abril
cuando dos madres asisten al “Control del Recién Nacido” con sus hijos, uno de 12 y el otro de 9
dias. En estos casos la consulta es un poco méas extensa porque PS1 debe seguir el protocolo
establecido en el SNS-MSP-HCU Form. 028A/2010, que es para el control del Recién Nacido
(RN). Luego de las preguntas relacionadas con los antecedentes maternos, familiares, obstétricos,
prenatales y del nacimiento, la atencion al RN se convierte en una clase de medicina para PS2
quien es un interno de medicina que todavia no ha cursado la materia de Pediatria. Lo siguiente
es lo que escribi en mi cuaderno de campo de dicha consulta en relacion a la interaccion de PS1

con la madre del RN y con PS2:

PS1: ¢ Le ha hecho la prueba del tal6n al nifio? (le pregunta a la madre y luego se dirige a PS2)
¢Para qué es la prueba del talon?

PS2: Para detectar enfermedades metabolicas.

PS1: ;Cuéles?

PS2: Hipotiroidismo, galactosemia, es después de 5 dias de nacido.

PS1: (Dirigiéndose a la madre) ¢No ha tenido sintomas, fiebre?

Madre: No

PS1: Si tiene fiebre antes de los 28 dias, la mamita se tiene que preocupar, ¢;Hasta qué edad es la
lactancia materna exclusiva? (le pregunta a la madre del RN)

Madre: A los 3 meses, porque tengo que trabajar.

PS1: No, hasta los seis meses y tiene que hacer un banco de leche para que no esté gastando (en
comprar leche de formula), calentarla a bafio de Maria. Tiene que ponerla en el congelador, alli
dura.

(PS1 Comienza a explicar todo el examen neonatal al interno y el nifio permanece desnudo y la
ventana del consultorio esta abierta. Le hace preguntas a PS2 y éste no sabe las respuestas).

PS1: Parece que va a tener hernia umbilical porque esta bastante prominente el pupito (ombligo).
(PS1 a PS2) Es importante palpar las bolsas de los testiculos y a la mamita hay que ensefiarle a
bajar el prepucio. De aqui vamos a los piecitos (le palpa). ¢ Cuéntos reflejos hay en los RN?
PS2: No sé.
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PS1: Doce, reflejo de respiracion, de deglucién, de succion, de prension, del moro, de marcha,
de Babinski, de busqueda... ;Cuantos van? Nueve, los demas no me acuerdo.

Mientras va enumerando los reflejos PS1 le ensefia a PS2 como evaluar los reflejos uno a uno.
Se evidencia que PS2 no tiene ninguna destreza en coger al RN. La madre se ve molesta porque
estan manipulando demasiado a su hijo que est& desnudo y con la ventana del consultorio
abierta, pero no dice nada, adopta una actitud pasiva. (Cuaderno de campo 27 de abril de 2017).

La otra madre que asiste a consulta con su hijo de 9 dias es atendida principalmente por PS2 e
igualmente el cuerpo del RN es considerado como un sitio en donde encontrar patologias y un
espacio para practicar sus conocimientos o desconocimientos médicos. La consulta inicia con las
preguntas de rigor que prescribe el SNS-MSP-HCU Form. 028A/2010, que son las mismas que
en el paciente anterior. Luego PS1 y PS2 se colocan alrededor del RN que tiene tres dias menos

que el anterior paciente e interacttan entre ellos como si la madre no existiera.

Luego de las preguntas de rigor PS1 dice a la madre que desvista al nifio y lo deje sélo con
pafial, pero que lo ponga sobre su propia frazada, no en la sabana de la camilla (jgracias a
Dios!). PS2 le toca la fontanela y PS1 le dice:

PS1: No hay que estarle tocando la fontanela, tampoco hay que avisar a los otros nifios de la
fontanela porque por curiosidad comienzan a toparle. El esta méas amarillito que el otro ¢Qué le
dijeron en la maternidad?

Madre: Que esta bien

PS1: Si bien esta ¢ Qué recomendaciones le dieron?

Madre: Lo del metabolismo, de los alimentos, lo de la bilirrubina, lo del pene y cémo limpiarlo.
PS1: (Le dice a PS2) El si va a tener una hernia grande. (Luego le pone boca abajo) Nuestro
sistema nervioso se va madurando de arriba hacia abajo y este ejercicio (ponerle boca abajo) le
ayuda a madurar el sistema nervioso. Lo trae mafiana para hacerse la pruebita del taldn.

Luego le hace tomar los reflejos a PS2 (que son 12). Le muestra como hacer, le corrige, le hace
repetir y la madre con el corazén en la mano (y yo también) (Cuaderno de campo 27 de abril de
2017).

La medicalizacién como fendmeno en el que la medicina comienza a funcionar fuera de su
ambito tradicional definido por la demanda del enfermo, su sufrimiento, sus sintomas, su

malestar (Foucault 1993, 49) y comienza a responder a otros mandatos como la salud, el

153



ambiente y la higiene de la poblacion, se manifiesta también en los programas de inmunizacion.
En el Ecuador, los programas de inmunizaciones como componente basico de la APS-R, tienen
un lugar importante en la atencion de la salud. EI Programa Ampliado de Inmunizaciones (PAI)
del MSP promueve acciones tendientes a lograr coberturas universales de vacunacion con el fin
de disminuir las tasas de morbilidad y mortalidad causadas por las enfermedades prevenibles por
vacunacion. Los programas de inmunizacion son considerados como acciones de salud pablica
que se desarrollan en forma colectiva (MSP 2012a, 95). De acuerdo a PS4 personal de salud, la

importancia del PAI radica en la prevencion de morbilidad de la poblacién.

Las vacunas son importantes porque crean anticuerpos en los nifios para prevenir muchas
enfermedades. Por ejemplo el sarampidn, la rubiola, las paperas. Le ponemos la vacuna para que
el nifio cree anticuerpos para que si alguna vez el nifio esté en contacto con un nifio que tenga
esas enfermedades, el crea anticuerpos y se defiende contra estas enfermedades y ya no le da.
Eso principalmente, es para crear anticuerpos y prevenir la morbilidad que son las enfermedades.
Eso es lo principal de las vacunas. En los nifios principalmente ponemos, pero en adultos

también se pone. Pero se hace mas énfasis en los nifios (PS4 personal de salud, en

conversacion con la autora, abril de 2017).

En el Ecuador existe un esquema regular de vacunacién y un esquema atrasado, estos esquemas
se aplican en todos los centros asistenciales que ejecutan los PAI, como es el caso del Centro de

Salud de Llano Chico. En relacion al esquema regular, el PS4 afirma lo siguiente:

El esquema regular es el siguiente: a los nifios recién nacidos se les pone BCG y Hepatitis B. De
alli a los dos, cuatro y seis meses, se pone cuatro vacunas, se pone la Poliomielitis, contra el
Rotavirus, la Pentavalente y la Neumo 23 que le protege contra la Neumonia y contra la
Meningitis. Al afio se le pone SRP, Sarampion Rubiola y Paperas y se le pone la de la Fiebre
Amarilla. Al afio tres meses es la Varicela y al afio y medio se pone DPT o PB que es la
poliomielitis y el segundo refuerzo de la SRP Sarampion, Rubiola y Paperas. Hasta alli es el
esquema regular. De alli ya cuando tiene cinco afitos se le pone la antitetanica y en el caso de
las nifias a los nueve afios se le pone la HPV que es contra el Papiloma. Se les pone a todas las
nifias de nueve afios como esquema regular. Son dos dosis, se les pone el dia que se va y la otra

dosis a los seis meses. A los quince afios se les pone a todos los nifios y nifias, o sea a los
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jovenes la antitetanica, difteria y tétano. A las embarazadas también se les vacuna la antitetanica
para proteger al bebé Ese es el esquema que cubre el Ministerio de Salud (PS4 personal de salud,
en conversacion con la autora, abril de 2017).

Las actividades de inmunizacidén como estrategias de medicalizacion se realizan de manera
organizada, coordinada y programada, ademas cuentan con un sistema de monitoreo, supervision
y evaluacion. La Figura 4.4 muestra cuatro colgantes que se encuentran en las paredes del Centro

de Salud de Llano Chico con las coberturas de vacunacion.

Figura 4.4. Coberturas de Vacunacion del Centro de Salud de Llano Chico
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Fuente: Imagenes capturadas por Lorena Castellanos en la sala de espera del Centro de Salud de Llano
Chico 2017.

Los primeros dos colgantes corresponden a los registros graficos de las coberturas de vacunacion
tanto en nifios y nifias menores de un afio, como de 5, 6, 9, 15 afios y embarazadas. Para la
programacion de las actividades de inmunizacion, el MSP establece la poblacion a cubrir por

grupos de edad, con base en una proyeccion. Los graficos de colores indican las coberturas de
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vacunacion en la poblacion. Hasta un 80% es una cobertura deficiente, por eso estd sombreado
con rojo. Entre 80% y 90% estad sombreado con amarillo y es una cobertura buena. Entre 95% y
100% es una cobertura ideal y estd sombreado con verde. La meta del MSP (2005, 14) es “lograr
y mantener por lo menos el 80% de las areas de salud con coberturas del 95% en todos los

bioldgicos”.

Asi a traves de los programas de inmunizacion, de la naturalizacion de las desigualdades sociales,
de la atribucion a condicion biologicas situaciones que dan cuenta de realidades socioeconomicas
e historicas y que son tratadas Gnicamente con medicamentos, de la construccion de un cuerpo en
donde se inscriben patologias y adecuado para la practica del conocimiento o desconocimiento
médico y el funcionamiento fuera del ambito tradicional es como actua el proceso de

medicalizacién como un dispositivo para la construccion de la normalidad.

2. La normalizacién y su efecto en las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”

Como se ha mencionado ya, la normalidad como valor prescriptivo de lo que los cuerpos deben
ser es una construccion social historica y cultural funcional a las relaciones de produccion
capitalista. EI Centro de Salud de Llano Chico, como una institucion con funciones
normalizadoras, construye a través de dispositivos como los formularios y la medicalizacién
cuerpos normales. Los cuerpos deficitarios, que no alcanzan la norma son considerados
anormales o discapacitados y son sujetos de intervencion profesional “normalizadora”. Asi pues
tanto la normalidad como la anormalidad o discapacidad son construcciones sociales producto de

relaciones de desigualdad, no son conceptos asociados a la naturaleza o a la biologia.

La nocion de discapacidad, esta fundada en las relaciones sociales de produccién y en las
demarcaciones que la idea de normalidad establece en esas sociedades modernas. En
consecuencia, la vision tragica y medicalizada de este fendmeno es propia de la sociedad
capitalista, producto de condiciones econdmicas sociales y culturales: el cambio en la naturaleza
del trabajo y del mercado de trabajo, las exigencias de la acumulacion, la produccion de sujetos
atiles tanto a la produccién como a la reproduccion social y la tipologia del hombre normal

como sujeto deseable” (Alfonsina Angelino 2009, 48).
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Estas relaciones de desigualdad hacen que la vision de la discapacidad sea concebida por la
medicina, sus instituciones y agentes como una tragedia personal, como lo refiere DAV una

mujer de 33 afios que cuida a una nifia de once con discapacidad intelectual.

Yo me acuerdo en ese tiempo del 2003 que ya mas 0 menos pasé el 2000, me acuerdo que a mi
una enfermera me dijo “chuta, su nena ha sido especial”. Pero con qué desanimo que me dijo,
con una pena, que qué bestia, como cuando un doctor va a comunicar a los familiares de la
muerte de su familiar. Pero asi con ese desdnimo. Entonces un sentimiento tan grande que venga
a decirme. A esta altura, mi hija no tiene porqué esconderse, yo no tengo por qué avergonzarme
de mi hija (DAV cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad tienen que bregar con la
normalidad y su construccion en el Centro de salud de Llano Chico, porque el cuerpo de las
personas a las que cuidan no alcanzan los estandares establecidos. Estos cuerpos son
estigmatizados, patologizados y sujetos a diagndsticos desesperanzadores que generan dolor,
frustracion e impotencia innecesaria. El perimetro cefalico de la hija de MT por ejemplo, nunca
alcanzé la medida considerada normal, por lo que luego de muchos examenes le diagnosticaron
microencefalia. El médico que le dio el diagnostico ademas le dijo que su hija no iba a caminar ni
a hablar y que quedaria como un vegetal. A pesar que su hija no gated, no caming, ni habl6 en el
tiempo establecido como “normal”, ella ahora asiste a una escuela regular y en el grado que le
corresponde a su edad. En la escuela no aceptan que tenga una discapacidad, no le hacen
adaptaciones curriculares y le exigen igual que a sus demas compafieras/os. MT relata la
experiencia con el discurso de la normalidad de la medicina en las siguientes palabras:

Para mi también fue bien duro cuando yo me enteré. Cada que venia al centro de salud me
decian a su hija no le crece la cabeza, a su hija le pasa algo. Cuando de alli yo me enojé con PS3.
Le dije bueno usted siempre me dice que algo le pasa a mi hija, pero no me ayuda... Y entonces
le dije disculpe si soy grosera, usted siempre me dice que algo le pasa a mi hija, pero si algo le
pasa, deme la solucion. Entonces ella me dijo “pero no grosera”. Le digo poéngase en mi lugar
que si yo fuera la doctora y usted la mama, qué hiciera, si yo le caigo a golpes, le digo eso es lo
que yo quisiera hacer, pero no puedo. Entonces de alli me dijo, vera le vamos a remitir a tal parte

le vamos a hacer esto, esto otro. Cuando le hicieron un monton de exdmenes descubrieron que
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mi hija tiene microencefalia... Entonces yo no sabia y le pregunté al doctor y me dijo: su hija no
va a caminar, su hija no va a hablar, su hija se va a quedar como un vegetal... Senti que el
mundo se me acab6 porque mi hija no caminaba, mi hija no hablaba mi hija nada y ya era el
tiempo que ella camine, que ella hable. GA tenia un afio y no hablaba, no gateaba. Entonces yo
decia Dios mio ¢Qué hago? Entonces cuando llegué a la casa me senté, yo lloraba, le abrazaba a
mi hija... A la final ahora ella camina, ella habla. En la escuela nadie acepta que tiene
discapacidad, porgque supuestamente estad mal evaluada. En la escuela le exigen mucho, en la
escuela le tratan como una nifia normal y no le perdonan (MT cuidadora, en conversacion con la
autora, febrero de 2017)

La construccion de la discapacidad también se evidencia en el caso de MC una mujer de 26 afios
cuidadora de una nifia con Sindrome de Down de mé&s un afio. En el testimonio de MC se
evidencia el poder autoritativo y las funciones normalizadores del discurso medico que clasifica,
encasilla y cataloga a su hija. Ella ve normal a su hija, sus familiares la ven normal, pero los
médicos “ya le dieron el resultado” dice, asi que tiene que aceptarlo como discurso de verdad.

Ella refiere con las siguientes palabras su experiencia:

Yo todavia sigo llorando. Yo todavia no asimilo y mi familia peor todavia porque dicen que le
ven normal y viéndole si, se le ve normal pero los médicos ya me dieron el resultado. Al
comienzo fue bien duro porgue yo no me esperaba esto. Porque yo me hacia los controles aqui
(en el Centro de Salud de Llano Chico), nunca me dijo nada (la obstetra)... Cuando estaba por
dar a luz me fui a la maternidad y el médico de turno me envié a hacerme un eco. La doctora que
me hizo el eco en la maternidad me dijo que esa noticia no me podia dar directamente, le mandé
a llamar a la psicologa. Con la psicéloga y todo alli me dijeron que mi bebé venia con un
problema genético. No sabia qué era y yo solo lloraba, lloraba y lloraba. No sabia nada, les
preguntaba si esta bien, que si le faltaba alguna cosa que me digan. Pero no me decian nada,
simplemente me decian que tengo que tener fuerzas y esperar... Cuando nacié me dijo el doctor
que tenia que hacerle una cirugia, tenia el duodeno cerrado... Luego de la cirugia se acercé la
doctora y alli me explicé. Me dijo tu bebé tiene el Sindrome de Down... (MC cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

Ademas de la carga emocional y fisica, las cuidadoras tienen que soportar el estigma moral de

tener un hijo diferente, deficitario, que no cumple las normas y estandares de lo normal. Pero la

158



discapacidad no es un valor moral, sino relacional. Refleja las relaciones de poder desiguales de
una disciplina con funciones normalizadoras que discapacita a los sujetos por lo que considera
una deficiencia. Se construye una tragedia, un castigo divino, un error, un descuido, un problema
genético, una anormalidad o monstruosidad de lo que realmente es una forma especifica de ser y
estar en el mundo, como diversidad, multiplicidad, abundancia (Almeida, Angelino, Priolo y
Sanchez 2009, 55).

Conclusiones

La medicina con su poder autoritativo construye cuerpos normales a través de sus dispositivos de
disciplinamiento, control y normalizacion. Al mediar la atencion en salud, los formularios de la
HCU son los principales dispositivos de disciplinamiento y de autodisciplinamiento tanto para el
personal sanitario como para las y los usuarias/os del Centro de Salud de Llano Chico, quienes

deben adaptarse a los estandares de normalidad construidos por dichos documentos.

La estadistica descriptiva utilizada para elaborar los estdndares antropométricos en las curvas de
crecimiento de los formularios de la HCU, es realmente prescriptiva. Al escoger bajo ciertos
pardmetros a los individuos con los que se van a establecer los estandares de normalidad, se
evidencia una clara intencionalidad de construir un tipo especifico de poblacion. Por lo que al
establecer, medias, medianas, promedios para la poblacion, la estadistica no esta simplemente

midiendo un fendmeno social, sino naturalizandolo.

Asi la normalidad se establece como una tipologia a partir de datos estadisticos y luego se instala
como valor social a ser alcanzado. Los individuos que no se adecuan a dicha tipologia son
normalizados a través de diferentes estrategias del poder saber de la medicina como farmacos,
consejos relacionados con el estilo de vida y examenes médicos. Ademas, el biopoder que se
ejerce en los cuerpos de los sujetos se interioriza en forma de autodisciplinamiento, de tal forma
que son las mismas personas las que llegan a los centros de asistencia médica en este caso al
Centro de Salud de Llano Chico, a constatar, recobrar o mantener su “normalidad” a pesar de no
registrar ningun sintoma. Asi, el poder productivo de la norma no solamente construye cuerpos

normales, construye mujeres funcionales al discurso de la normalizacion. Se construye una
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feminidad subordinada, es decir mujeres cuyo objetivo es alcanzar, mantener y preservar la
normalidad de sus hijos e hijas.

Los médicos son los primeros objetos de normalizacion por parte de la medicina. Ellos son
formados desde una perspectiva que privilegia las causas bioldgicas de la enfermedad dejando de
lado los determinantes sociales de la salud, que son considerados como datos anecdoticos o
circunstanciales, con poco o ningun peso en la condicion de salud de las personas. Esta situacion
se observa en la practica médica del Centro de Salud de Llano Chico, en la que se considera
Unicamente la causa bioldgica o a lo sumo la conductual en la condicion de salud de las personas.
De esta forma se culpabiliza al estilo de vida individual y se exculpa a las estructuras sociales y

econdmicas generadoras de desigualdades, como causas de la enfermedad.

Finalmente, EI Centro de Salud de Llano Chico al construir la normalidad, reproduce también la
anormalidad de las personas que no alcanzan los estandares establecidos, generando ira,
frustracion, desesperacion y mucho dolor innecesarios. Se considera a la discapacidad desde la
perspectiva de la falta, el déficit, la desigualdad, la anormalidad y no se considera como una

forma especifica de ser y estar en el mundo.
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Capitulo 5
La carga del cuidado: Repercusiones en la salud de las cuidadoras y su relacion con el
Centro de Salud de Llano Chico

Como se ha dicho anteriormente la socializacion diferencial de género influye en la forma en la
que hombres y mujeres se relacionan con la salud, su cuidado y las instituciones del sector. Esta
socializacion diferencial incide en la atribucion a las mujeres de la responsabilidad del cuidado de
su propia salud como la de los miembros de su entorno familiar, por lo que han aprendido a
familiarizarse con la deteccidon de los sintomas de las enfermedades y con los procesos formales e
informales del cuidado de la salud (Gémez Gomez 2000, 330). Es asi que son ellas las que
principalmente asisten a las instituciones sanitarias. En el caso del Centro de Salud de Llano
Chico, los datos duros de la produccion de servicios del MSP de 2014 en relacién a la morbilidad
ambulatoria, indican que el 68.7% de usuarias son mujeres y el 31.3%, hombres (MSP 2014b).
Aunque la diferencia no fue tan importante en las consultas en las que estuve presente, la
utilizacion de las mujeres de los servicios de salud super6 a la de los hombres en un 8%. La
diferencia mas importante se observé en el acompafiamiento a pacientes. En el 61% de los casos,
la persona acompariante fue una mujer, de las que el 52% eran las madres, el 3% abuelas y
esposas Yy el 6% hijas acompafiando a sus madres adultas mayores. En la mayoria de los casos las
madres asistieron solas, pero también lo hicieron con sus hermanas, con sus otros hijos y con sus
propias madres. El 5% de los pacientes fueron acompariados por sus dos padres, el 8% solamente
por el padre y 26% asistieron solos o solas. En el 48% de los casos, las consultas fueron
preventivas’, el 23% por enfermedades del aparato respiratorio, el 9% por enfermedades
infecciosas y parasitarias, el 5 % por enfermedades del aparato genitourinario y el resto por

condiciones varias.

El relacionamiento de las cuidadoras de personas con discapacidad con las instituciones de salud
tiene algunas particularidades que seran abordadas en el presente capitulo, para lo cual se
pretende profundizar en las siguientes preguntas ¢;En qué forma el trabajo de cuidado incide en la

salud de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”? y ;Cémo influye el

! A esta situacion contribuyé el hecho que el periodo de mi observacion coincidiera con los exdmenes periddicos de
control que se realizan los nifios y nifias del programa CNH.
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cuidado a una persona con discapacidad en el relacionamiento con las instituciones de salud?
Para responder a la primera pregunta se analizaran las entrevistas realizadas a las seis cuidadoras
de personas con discapacidad. La segunda pregunta sera contestada mediante el analisis del grupo
focal realizado el 28 de abril de 2017 con seis cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la

comunidad” en la parroquia de Llano Chico.

1. La Carga del cuidado

Los cuidados entendidos como una actividad que implica hacerse cargo de la vida conlleva un
sinnumero de actividades, tanto materiales como inmateriales acerca de las cuéles no existe un
consenso. Son una actividad eminentemente relacional y afectiva, pero también implican
actividades concretas que satisfacen necesidades tangibles. Se espera de las personas cuidadoras
amor, afecto y el desarrollo de relaciones afectivas asertivas, pero también trabajo, esfuerzo y
desgaste. Por las condiciones y necesidades de las personas con discapacidad, su cuidado tiene
caracteristicas especificas. Es el interés en este apartado abordar el significado y las dimensiones
de la carga de las cuidadoras de las personas con discapacidad beneficiarias del servicio

“Atencion al hogar y la comunidad”.

1.1. La dimensién material del cuidado

La dimension material del cuidado implica la satisfaccion de las necesidades basicas y diarias que
permiten la sostenibilidad de la vida. Implica la realizacion de actividades concretas que
satisfacen necesidades tangibles, como por ejemplo atender al cuerpo y sus necesidades
fisiologicas (Pérez Orozco 2005, 10). Las personas con discapacidad tienen necesidades
fisioldgicas especificas asociadas a su condicion, que deben ser tomadas en cuenta en el trabajo
de cuidado. Debido a que el cuidado no tiene lugar en el vacio, sino en un conjunto anidado de
relaciones de poder, de clase de género y de raza (Lynch 2006, 26), la dimensién material del
trabajo de cuidado de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” depende del
contexto y esta atravesado por género y condicion socioecondémica como se observa a

continuacion.
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1.1.1. El trabajo doméstico como trabajo de cuidado

El trabajo doméstico debe ser considerado como parte del trabajo de cuidado, como un “cuidado
indirecto” o como su “precondicion” (Folbre 2006 citado en Esquivel 2012, 149). Siendo ademas
un trabajo histéricamente asociado a la reproduccion bioldgica, son las mujeres las consideradas
responsables naturales de su realizacion, evidencidndose relaciones de género. Su desigual
distribucion en términos de género se encuentra en el origen de la posicion subordinada de las
mujeres y de su insercidn desventajosa en la esfera de la produccién (Esquivel 2012, 145). Asi
para las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, el trabajo doméstico como
limpiar y arreglar la casa, preparar la comida, lavar la ropa y mas, constituye una actividad
natural de “mujeres” y parte del trabajo de cuidado. Tal es el caso de VC una mujer de 45 afios,
madre de tres personas con discapacidad y que comparte el trabajo doméstico con su hija CCh de
17 afios. VC lava ropa de lunes a miércoles y dos viernes al mes realiza la limpieza de un
departamento en el sector del Inca en la ciudad de Quito. Su escaso salario y el BDH que recibe
de sus tres hijos, son el ingreso seguro del hogar. A pesar que vive con su marido quien se
encuentra la mayor parte de tiempo desempleado, éste no asume las labores domésticas como
parte de su responsabilidad. Esta situacion genera tension, malestar y una sobrecarga de trabajo
en VC, porque ademas de las labores domésticas, el trabajo fuera de cada, tiene que dedicar
tiempo para llevar a sus hijos a las terapia. En relacion al poco o ningun aporte de su esposo a las

labores domésticas, VVC afirma:

Pero digo, él nunca ha sabido ayudarme. Si no le tuviera a ella (CCh)... Por eso es que cuando a
veces asi me insulta, peleamos asi, le sé decir que si no fuera por ella (CCh), qué fuera (de mi),
yo no pudiera ya ni irme a trabajar. Ya no tocaria ni moverme. No ve que mi marido no tiene ni
trabajo seguro. jUcha! Como dos afios no trabajé seguiditos. Yo tuve que aguantar, pero alli esta
ella. Yo hasta ganas de llorar me daba. Venia le veia echado como lagartija. El no, él no ayuda.
Mas antes le estaba reclamando, no sé qué dia le estaba reclamando. Le digo usted cuando yo les
daba a luz a toditos mis cinco hijos, usted me cuidaba, me daba de comer la dieta, todo, pero
ahora vuelta ya no, ahora, ya se ha dejado (se ha hecho negligente), le digo. Y es bien dejado
(negligente), él no ayuda. Si no fuera, ya digo, por ella (CCh) jUh! A veces nos vamos a la
terapia, 0 a algun lado y él se queda aqui. Tal y como queda la casa, él ni siquiera de alzar los
platos, ni siquiera de remojarlos. La cama donde dormimos también. A veces (le digo) ¢que

acaso que soy tu empleada? Le digo que ahora no ve en la televisién como da que el hombre y la
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mujer ayudarse. El yo no sé por qué es asi. Yo no sé por qué es asi mi marido, por eso a veces
discutimos por lo que él asimismo no me ayuda. (VC cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

CCh hija de VC es una chica de 17 afios que termin0 la escuela y por voluntad propia dejé de
estudiar. Ella comenzo a ayudar a su madre en el trabajo de cuidado, entendido como trabajo
domeéstico y cuidado de sus tres hermanos con discapacidad desde que tenia 12 afios. Al respecto

afirma con nostalgia:

Cuando tenia doce afios, no sé en qué grado estaria, pero desde alli les cuido. Cuando no dejaban
(los hermanos con discapacidad) casi el pafial. Cinco afios (son). Yo mismo cuento los afios y
digo jcuantos afios le he ayudado a mi mama! Y a veces calculo los afios y (me pregunto) si ella
sabré darse cuenta cuantos afios pero yo si me doy cuenta jya cuantos afios le he ayudado a
cuidarles de hacer todo eso y a arreglar! (la casa). Desde alli hago yo, por eso sé como hacer
todo (CCh cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

A esa edad y debido a su inexperiencia en las labores domésticas, tuvo un accidente en la cocina

del que mantiene las secuelas.

Yo desde los 12 afios le ayudo a mi mama, por eso es que tengo esto que me quemé (me muestra
tres manchas oscuras y grandes en el antebrazo). Intenté freir huevo y entonces me quemé, se me
saltd (el aceite) y me quemé. Ya desde los doce afios tengo esta cicatriz. Cuando me salié, me
salié como un pus, justo en la escuela me paso esto y entonces feisimo me cogi6 el dolor. Después

ya se me qued6 asi, me empezd a salir pus y después ya se me quedd asi (la mancha) (cuidadora,

en conversacién con la autora, febrero de 2017).

Ella comienza sus labores desde las siete y media de la mafiana y las continua a lo largo de todo
el dia. A pesar que su madre llega a las 13h30 con su hermana menor con discapacidad pero
escolarizada a tomarle la posta, en las diferentes ocasiones que estuve presente observé que la
madre le daba en forma reiterada, érdenes en relacién a la atencion a sus hermanos. Se evidencia

que a pesar que el cuidado es realizado por madre e hija, la mayor carga recae en la hija.
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A veces no le aguanto a veces (a la madre), a ninguno de los dos (sus padres) les aguanto a
veces. Entonces yo les sé decir a mi hermana (la hermana mayor) que no les aguanto. Sabado y
domingo que mi mama se queda aqui, de ayudarme (debiendo ayudarme) ... no me ayuda. Si yo
no hago las cosas, ella no hace, ya se acostumbré a que haga solo yo. A veces de cocinar sabados
y domingos cuando no alcanza... yo (lo hago). Porque ella se ha acostumbrado a que haga solo
yo. Y a veces me pongo brava, brava, porgque ya mismo, porque yo ya no se querer hacer (CCh

cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Al igual que su madre, se queja de su padre quien no apoya en las labores domeésticas.

A lo menos mi pap4, si uno no se hace las cosas de la casa, el no hace nada. Entonces de eso me
da iras los sabados y los domingos. Porque de lunes a viernes le doy tendiendo la cama yo.

Entonces del sabado y domingo debe tender él porque no trabaja, entonces no hace eso. Es muy
desordenado. Sabe decir que le dé tendiendo mi mama. No sabe hacer las cosas (CCh cuidadora,

en conversacion con la autora, febrero de 2017).

El trabajo doméstico en el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” es un trabajo 100%
realizado por mujeres, aun en el caso que la persona cuidadora tenga algin grado de
discapacidad. Esto sucede en el caso de una cuidadora del servicio, dofia MSVV quién tiene una
discapacidad fisica, pero se hace cargo de las labores domésticas de su hogar. Ella es a su vez
cuidadora y usuaria del servicio, tiene una desviacion en el fémur, pero cuida a sus dos hijos con

discapacidad intelectual (Cuaderno de campo 17 de marzo 2017).

La condicién socioecondmica de pobreza y extrema pobreza de las cuidadoras del servicio
influye en la realizacion del trabajo doméstico. Estas no son actividades que ellas puedan
externalizar en el mercado, tampoco es un trabajo que puedan simplificar con enseres domésticos,

tal como lo afirma VVC, una de las cuidadoras del servicio madre de tres hijos con discapacidad.

Al menos cuando yo tengo que lavar la ropa, ellas mismo jcomo me sacan la ropa! Qué tuviera
una lavadora digo, descansaria yo. Ella (KCh), toditos los dias sale para afuera y tal como le ve
se sienta (en el suelo) asi por afuera. El papé ya le pega, le habla y ella no se olvida (no se olvida
de sentarse en el suelo). Ella eso no se ha de olvidar, onde sea se bota asi (CCch cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).
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El lavado de la ropa se complica ademas cuando la persona con discapacidad no tiene control de

esfinteres.

Lavar la ropa orinada es bien duro, porque GA en la noche no controla (las esfinteres). El
psic6logo me dijo que a GA tengo que levantarla al bafio cada dos horas. Cada dos horas la estoy
levantando y a veces me quedo dormida y la encuentro orinada. Y sacar de eso de noche es duro.
El cuarto de mi hija ya huele, y eso que saco colchones, saco sabanas, saco todo (a asolear). Pero
en el dia GA controla pero en la noche no, esta tan dormida que no se da ni cuenta. No se da
cuenta tampoco cuando la llevo al bafio. Le bajo el pantal6n o el papa le baja el pantalon, la
siento, la limpio y no se da cuenta (MT cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

El trabajo doméstico en los hogares adscritos al servicio “Atencion al hogar y la comunidad”
realizado exclusivamente por mujeres no es algo natural, ni responde a un orden biol6gico,
responde a arreglos institucionales histdricos resultantes de vinculos de poder, es decir da cuenta
de un orden social. Estas relaciones de poder se expresan en instituciones como la familia, de tal
forma que las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” no han decidido
realizar el trabajo doméstico, han sido designadas a realizarlo como resultado de su rol de

reproductoras.

1.1.2. El cuidado fisico

El cuidado fisico da cuenta de la atencion al cuerpo y a las necesidades fisioldgicas, es hacerse
cargo de los cuerpos sexuados (Pérez Orozco 2006, 10). Dentro de las tareas relacionadas con el
cuidado fisico de la personas con discapacidad que realizan las cuidadoras del servicio “Atencion
al hogar y la comunidad”, resalta la higiene personal. La guia para cuidadoras/es de personas con
discapacidad destina un médulo para abordar la tematica. En este médulo se detallan una a una
las actividades que a criterio del MSP como ASN deben realizar las cuidadoras de personas con
discapacidad severa. Aunque las cuidadoras no cumplen al pie de la letra las orientaciones de la
guia, relatan que dentro de las principales actividades de higiene personal que realizan estan la
limpieza de los genitales, el bafio diario y la higiene bucal. Una actividad que consideran
particularmente complicada es la limpieza de los genitales. Esta situacion es debido a que en la

mayoria de las ocasiones las personas con discapacidad que cuidan, nunca logran desarrollar
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dicha destreza como lo indica RC, una cuidadora del servicio de 57 afios que también administra
el BJGL de su hermano de 48 afios con discapacidad intelectual.

El no se limpia, €l a veces se ensucia (hace sus necesidades fisioldgicas) donde quiera (en
cualquier lugar) y vuelta yo le digo “no”, vamos aca bajando unas graditas, alli esta tu bafo,
ahora baja nomas. Vuelta en el bafio de él no hacia, se iba para atras y alli hacia (a la
intemperie). Cuando él se ensucia, me toca bafiarle porque él se ensucia. Me toca limpiarle, y él
ya esta ensefiado (a que le limpie), es como una criatura bajada el calzoncillo, (pidiendo) que le
limpie. Le cojo la mano y hago que se limpie asi, pero él no aprende (RC cuidadora, en
conversacion con la autora, febrero de 2017).

Afirman que es complicada también porque en algunas ocasiones las personas con discapacidad

tardan en controlar sus esfinteres como es el caso de los tres hijos con discapacidad de VC.

Y ahora siquiera han dejado los pafiales, cuando ocupaban los pafiales todos los dias... Los tres
ocupaban los pafales (simultaneamente). Ella (KCh) ocup6 hasta vieja. Si ha de haber ocupado
hasta los ocho, nueve ¢no ve CCh? Porque (ya) no le entraban los pafiales. No hasta mas grande,
porque ya no le entraban los pafiales de la cintura, apenitas le sabiamos poner para que se
duerma, y se lastimaba la cintura. Y entonces mejor indicandole, indicandole, mija (la hija) me
dijo “mami, ponle un vestido sin interior e indicale que se vaya al bafio. Y como no teniamos
(bafio conectado a alcantarilla) como tenemos hay, ella dondequiera se alzaba y se sentaba a
hacer caca y después aprendi6 a ir al bafio. Le indicamos que vaya haciéndole sefias y aprendio.
¢Limpiarse? si no puede, cuando se va al bafio, se embarra hasta las manos. Por eso ella (CCh)
sabe pegarle. Yo también si le doy porgue a veces indicandole que no haga asi, (lo hace). A
menos mi suegra nos sabe hablar (llamar la atencion) “no le digan asi con sefias digalen asi lo
que hace”, porque ella si ve que mueven la boca. No ve que nosotros solo con sefias le decimos.
(La suegra dice) “no le digan asi hablelen, moviendo la boca, ella si se da cuenta. Mi hija le dice
“eres fea, no hagas asi”. Porque se da cuenta que le dice fea, se pone a llorar. Al menos la Maria
le dice: “no hagas asi, no se coge (la caca)” y se pone a llorar la guagua (con discapacidad) (VC

cuidadora, en conversacién con la autora, febrero de 2017).

167



Y aunque las personas con discapacidad ya controlen sus esfinteres, en algunas ocasiones
necesitan igualmente la limpieza por parte de sus cuidadoras como comentan dos cuidadoras del

servicio:
Cuando ella va al bafio, ella no puede todavia asearse sola, entonces yo la limpio, entonces
mamiii, ya me esta llamando. Ella lo que hace es que ya diferencia que quiere ir al bafio, ya va
sola. Como le comento es solo para limpiarle lo que me llama (DAV cuidadora, en conversacion
con la autora, febrero de 2017).

Ella misma dice que quiere orinar asi, solita se va nomas. Lo que si hay que ir hacerle es de
limpiarle porque a veces embarra todita la taza, no avisa. O a veces se va solita y embarra todita
la taza. O se ha dado a coger con la mano. Entonces hay que seguirle cuando haga pop6 ella. Ella
ya si es vieja, (pero) se embarra (VC cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Otra de las actividades de higiene personal que realizan las cuidadoras del servicio es el bafio
diario a las personas con discapacidad a las que cuidan, para el cual se requiere de una total
atencion y constante supervision como lo expresa ME una mujer de 40 afios, afroecuatoriana

cuidadora de un joven de 19 afios con discapacidad intelectual severa que recibe el BJGL.

Pero por ejemplo para el bafio, yo le dejo que entre solo, pero toca entrar a vigilarle porque si no
él entra al bafio y se para con los ojos asi (ademan de ojos abiertos) y (le) entra todo el jab6n y el
champd (en los ojos). Entonces entro yo a vigilarle o esta alguno de los hermanos, yo de
preferencia (prefiero) que le vigile uno de los hermanos varones por respeto a su intimidad.
Entonces si entra el solo, entra y se hace asi nomas (se friega superficialmente). Se queda
paradito y se hace asi (se friega superficialmente) y dice “ya”. Y le digo tienes que fregarte,
tienes que fregarte las axilas, tienes que fregarte los tobillos, tienes que fregarte el poto (el ano),
tienes que fregarte el pipi (el pene) y asi toca explicarle todo lo que se friegue porque si no sale

s6lo remojado (ME cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

El cuidado bucal es otra de las actividades de higiene personal que en muchas ocasiones es

realizada directamente por la cuidadora, como lo expresa VC:

Los dientes yo mismo le lavo (a KCh), porque coge solamente el cepillo y no se fija bien. Yo

tengo que estarle alzandole asi, pero le avanzo a lavar la boca porque no sabe dejarse. En cambio
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ella (ACh, la otra hja con discapacidad) igual ella no sabia, ahora ya puede. Ahora solita se lava,
adentro, afuera, solita, pero se lava. Ya ella solita (se lava) todos los dias. Aprendié y ahora
quiere cepillo que le dé, ya se le da y se lava solita. Va nomas ella a lavarse solita, ella (KCh) no
puede. EI (RCh, el otro hijo con discapacidad) si puede también solito. Solito y eso que él a
veces no puede ver bien, que tiene mal los ojos (VC cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

La mayoria de las cuidadoras expresaron también que dentro de las actividades de cuidado
personal hacia las personas con discapacidad a las que cuidan estan su arreglo personal como
peinarles y vestirles. Debido a la condicion de las personas con discapacidad a las que cuidan,
estas actividades les son particularmente complicadas, como lo indican dos cuidadoras del

servicio.

En vestirse tiene un poquito de complicacidn, ella se viste al revés. La ropa se la pone al reves,
entonces la parte de adelante es de atras, la ropa en vez de derecho se pone al revés, las medias,
todo. Entonces alli si es en donde le tengo que ayudar (DAV cuidadora, en conversacion con la

autora, febrero de 2017).

Se viste solo, pero mal. Entonces por ejemplo €l dice “mamita ya estoy vestido”. Y me va por
decir con esto (lo de atras) para aca adelante. Y si es de botones estan (abotonados) los cuatro o
tres botones, los zapatos se los pone al revés. Entonces todos los dias es rutina que el pregunte,
porque como que Yya he logrado eso que en lugar de solo ponerse los zapatos me pregunte. Ahora
ya pregunta “;estan bien?”. Entonces le digo, “no BE, estan al revés”, pero no le digo “no mijito,
qué bestia, no sé qué” (regafiandole). “A ver ;coémo son, estan bien asi?”” Entonces segiin mi
mirada él ya sabe que esta mal. Entonces dice “Ah ya voy a ponerme bien” (ME cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

En el servicio “Atencion al hogar y la comunidad” los problemas de movilidad se restringen a las
personas con discapacidad severa. De acuerdo a la Guia para personas con discapacidad, la
persona cuidadora debe brindar a la persona con discapacidad masajes y ejercicios basicos diarios
para mejorar la funcionalidad de los musculos por lo que debe estar capacitada para aplicar
técnicas para la movilidad y rehabilitacion adecuadas para la persona con discapacidad severa

con calidad y calidez (MIES 2015, 83). La guia también aconseja que las personas con limitada o
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nula movilidad tomen bafios de sol diariamente por treinta minutos (MIES 2015, 84). LD una
mujer de 65 afios, de instruccion primaria, cuidadora de dos personas con discapacidad fisica
severa que reciben el BJGL, debido a su edad, su condicion econdmica y la poca redistribucion

del trabajo de cuidado, cumple con mucha dificultad dichos requerimientos.

Son dos nifios (sus hijos) con discapacidad, ello son de cuerpo (grandes), son gordos. Cuando
ellos ya comenzaron a sentirse mal, de por si se caian (sin causa alguna). Ellos tienen distrofia
muscular, o sea totalmente ellos no pueden mover las piernas, solo andan en silla de ruedas, ya
son grandes tienen 40 y 45 afios. Claro que es dificil para mi, como mama tengo que aguantarles,
estar con ellos, porgue tengo dos. Los saco afuera para que se calienten, luego me toca llevarles
al bafio, bafarles a los dos. Claro que mis hijas si me ayudan, pero los fines de semana, porque
ellas trabajan. Los fines de semana bajan (a la casa). Entre semana estoy sola yo en la casa.
Tengo que vestirles porque no pueden ni vestirse. O sea ellos hablan todo, pero la movilizacién
es el problema. Ellos comen arrimados a la mesa porque no pueden ni alzar la cuchara a la boca.
No tienen fuerza en las manos, ni en las piernas, o sea nada, no pueden movilizarse. Mi esposo
estad de edad (mayor), él también esta enfermo, pero él es el Gnico que me ayuda porgue no
puedo ni cargarles. De la cama al coche (silla de ruedas adaptada por el peso de sus hijos) tengo
que ver quién me ayude para ponerlos en el coche. Mi esposo tiene que estar junto conmigo para
ayudarme a ponerlos en el coche porque yo no avanzo (LD cuidadora, en conversacion con la
autora, febrero de 2017).

Las anteriormente mencionadas son algunas de las actividades que realizan las cuidadoras del
servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en funcion del bienestar fisico y la satisfaccion de
las necesidades fisioldgicas de las personas con discapacidad a las que cuidan. Dichas actividades
son realizadas de una manera empatica, supliendo las necesidades, preservando la dignidad y la

independencia en el proceso, tanto como sea posible.

1.2. La dimensién inmaterial del trabajo de cuidado
La dimension inmaterial o afectivo-relacional del trabajo de cuidado da cuenta de las actividades
que se realizan y las relaciones que se entablan para satisfacer las necesidades intangibles de los

seres humanos. Pérez Orozco utiliza el término de necesidades intersubjetivas (2006, 10) para
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evitar utilizar un vocablo que remita al discurso del altruismo femenino y los buenos sentimientos

en la familia.

La introduccion de la componente “inmaterial” no sera, en ninglin caso, sencilla y habra de pasar
por una deconstruccidn de las nociones de emotividad y subjetividad y por una superacién de las
coordenadas morales encorsetadas en el discurso de la buena madre o la buena esposa (Pérez
Orozco 2006, 11).

De acuerdo a Himmelweit (1999, 30), la dimension inmaterial se articula con la material, no se
desarrolla en el vacio, ni en forma independiente. Esta interrelacion entre la dimensién

inmaterial y material se evidencia claramente en el cuidado de las personas con discapacidad. Los
cuidados materiales de larga duracion a las personas con discapacidad permiten establecer una
relacion afectiva tal y como se observa en el caso de CCh, una joven de 17 que cuida a sus tres

hermanos con discapacidad:

Yo soy como la segunda mama de ellos. Porque yo hasta a ella (KCh) cuando no sabia todavia
nada, le cambié de pafal, hasta hace mas de un afio (o sea hasta los diez afios). La ACh era igual,
yo le sabia cambiar también de pafal, tocaba estarles limpiando. A veces cuando se portan mal les
castigo en las nalgas, despacito solo con la mano. Jugar, jugamos asi como decir lo que veces
(vemos) asi las peliculas los sabados en la noche. Ella (KCh) sabe hacer las caras de Hulk igualito,

a veces yo le hago cosquillas asi a veces sabemos jugar (CCh cuidadora, en conversacion con
la autora, febrero de 2017).

Entonces junto con la dimension material del trabajo de cuidado se reconocen elementos
motivacionales y relacionales. Estos elementos son los que hacen que el trabajo de cuidado sea
una forma de trabajo emocional “porque requiere tanto la emocion como la actividad de cuidar a
otra persona, que implica el desarrollo de un tipo particular de relacion” (Himmelweit 1999, 35).
DAV una mujer de 33 afios que cuida a una nifia de once con discapacidad intelectual, expresa el

significado de los cuidados como trabajo emocional en las siguientes palabras:

Obviamente es una parte importante el comer, el banarse, el vestirse, el lavar... todo eso es una

parte esencial, pero darles amor, darles carifio...eso ya forma una parte esencial del cuidado.
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Como le digo mi familia, mis hijos, son mi adoracion. Mi trato con LV es carifioso, yo le abrazo,
le beso, le cuido igual, por ser mujer mismo le cuido. Sé que nosotras por ser mujeres tenemos el
porcentaje de tener un peligro mas, entonces yo a ella le cuido bastante. Eso le digo, yo le quiero
mucho a mi hija, le adoro, pero no le demuestro tanto, porque ella si se abusa. Eso le digo, ella si
se abusa. Con mi esposo como le comento, es ella asi jUy Le compray le vende a él! Yo por eso
le digo, en mi familia es asi. (DAV cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

El trabajo de cuidado como trabajo afectivo implica en diferentes momentos y en diferentes

grados, el trabajo emocional, el trabajo mental, las habilidades cognitivas y el trabajo fisico

(Lynch 2006, 3). Asi la dimensién inmaterial del trabajo de cuidado a personas con discapacidad

da cuenta de la ensefianza de las destrezas basicas de la vida como el vestirse, bafarse o lavarse

las manos, como lo mencionan dos cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad™:

Solo puede ponerse el saco, el pantaldn, casi todo pero indicandole, yo le indico (le ensefio). Se
lava las manos solita cuando le indicamos (ensefiamos) asi (se frota las manos). Y se va alla
(sefala el bafio) y se lava. Sabe irse solita, entonces todo eso ya sabe cuando le indico (CCh

cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

O a veces en la tarde yo vengo y me pongo a lavar los platos, “mami, ;te ayudo?”. Entonces ya
le pongo dos o tres platitos, ya ella trata, aunque se me moja, pero ya. Entonces eso es lo que yo
con LV trato de ensefiar y aprender. Que sé que algin rato, eso le va a servir (DAV cuidadora,

en conversacion con la autora, febrero de 2017)

La dimension afectivo-relacional es un componente subjetivo, imprevisible e irreductible a

momentos o tareas concretas y preestablecidas (Pérez Orozco 2006, 11). En el caso del cuidado a

personas con discapacidad esta dimension incluye refuerzo pedagdgico proporcionado por las

cuidadoras tanto a las que son escolarizadas como las que no lo son. Esta actividad es

desarrollada como un trabajo afectivo por parte de las cuidadoras del servicio. Debido a las

caracteristicas especificas del aprendizaje de las personas con discapacidad se requiere de un

fuerte componente motivacional y relacional que permite su sostenibilidad en el tiempo como lo

menciona DAV:
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En la familia de mi esposo son nueve hermanos y en si son seis cufiadas, entonces yo les veo a
ellas (que dicen): jAy, estoy cansada, ya hizo deberes, ya se fue a jugar! Digo yo con LV yo
tengo que sentarme a ensefarle, a decirle estaes la a, lae, lai... Y ellos (las personas con
discapacidad) no es que aprenden de un dia a otro. LV, especialmente, ella se demora tres meses
en aprender una letra. (Tengo que) estar todos los dias a, €, i 0 el color amarillo, todos los dias.
Dejo un cierto tiempo... jse olvidd! Ella se demora tres meses en aprender eso. Entonces yo a
veces les escucho a mis cufiadas, que ya estan cansadas, que sus hijos no hacen caso, que por
aqui, que por alla, yo digo, jDios mio, no sé, hubiera sido més fécil para mi asi! ¢hubiera sido?

(DAY cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

El apoyo emocional es un aspecto muy importante de la dimensién inmaterial del cuidado a las
personas con discapacidad. Por las condiciones de salud de algunas personas con discapacidad, el
apoyo que reciben de sus cuidadoras es trascendental no solamente para transitar por la
enfermedad, sino también para salir de ellas. De acuerdo a Londofio Arredondo et. al. (2012,
143), “el vinculo entre apoyo social y mejorias en la salud fisica esta siendo reconocido
ampliamente. Los hallazgos en investigaciones sustentan los efectos benéficos del apoyo social
sobre la salud y el bienestar de las personas” (Londofio Arredondo et. al., 2012, 143). Ese es el
caso de DC una mujer de 42 afios madre de un joven de 14 afios con discapacidad fisica, quien a
pesar de su propio dolor al ver a su hijo sufrir por su enfermedad, le brinda todo el apoyo

emocional necesario para motivarlo a no desmayar, a salir adelante.

A mi me desbarata emocionalmente el sufrimiento de mi hijo, pero yo en delante de él no me
pongo asi, yo salgo, me voy lloro por all4, me desbarato sola, respiro fuerte, vuelvo con las
mismas fuerzas a darle fuerzas a él. Por eso a veces él me dice mamita ¢Por qué Dios me puso
esto por qué tu eres la Gnica que me acompafias y sufres conmigo?. T eres la Unica, mi papa no
tuviera esta paciencia conmigo, porgue a veces él se enoja y él no quiere. Pero en cambio td,
dice, no sé de donde sacas fuerzas, me ayudas dice, y me sacas adelante mamita. Yo por eso te
quiero mucho. Yo le digo es que tienes que ser valiente, si Dios te puso esta prueba es por algo.

Tienes que salir adelante, si mamita dice. (DC cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

DC debe lidiar con la resistencia logica de su hijo a ser confinado al encierro del hospital, en
donde su cuerpo es sujeto a una intensificacion y ramificacion del saber/poder de la medicina.
Para DC y su hijo, el hospital se convierte un panoptico como una utopia del encierro perfecto,
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una figura de tecnologia politica que implanta los cuerpos en un espacio, distribuye los
individuos unos en relacién con otros, los organiza jerarquicamente, dispone de los centros y de
los canales de poder, define sus instrumentos y sus modos de intervencion (Foucault 2002, 209).

De acuerdo a Foucault (2002), el hospital como pandptico,

Permite establecer las diferencias: en los enfermos, observar los sintomas de cada cual, sin que
la proximidad de las camas, la circulacion de los miasmas, los efectos del contagio mezclen los
cuadros clinicos; en los nifios, notar los hechos singulares (sin que exista imitacién o copia),
localizar las aptitudes, y en relacion con una evolucién normal, distinguir lo que es "pereza y
terquedad” de lo que es "imbecilidad incurable” (Foucault 2002, 207).

A DC le genera mucho conflicto y dolor tener que confinar a su hijo al encierro del hospital,
porque esta situacién produce una profunda depresion al joven, que lo lleva a expresar preferir la
muerte que estar dentro.

Yo cuando me pongo mal es cudndo me dicen que le van a volver a internar, cuando yo me hago
pedazos. Hubo un tiempo que le dio una tos que ya no podia ni toser, él se ahogaba, se quedaba
asi como espatico (¢?), ya no avanzaba ni a toser. Entonces jqué mas me toco! Mijito lo siento
con el alma, te llevo al hospital. Yo tenia que salir afuera para que él no me vea llorar y él
lloraba, se desesperaba. Y cuando él entra en el hospital, cae en depresion, una depresién terrible
que €l... (no coopera con el tratamiento). Yo le digo “portate bien”, €l contesta “no es que jya
estoy cansado, ya estoy harto!”. El no quiere por nada del mundo saber nada del hospital. Dice:
no ya no quiero nada, dejemen en paz y si me tengo que morir, déjemen morir en paz. Yo le digo
no mijo, no son asi las cosas, es que tienes que luchar, tienes que ser fuerte. Uno tiene que
transmitirle fuerzas a ellos (DC cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

Ante lo planteado en este apartado, se observa que debido a las condiciones especificas de las
personas con discapacidad, la carga del cuidado no se concentra Unicamente en la satisfaccion de
sus necesidades materiales. Sus necesidades inmateriales o intersubjetivas hacen de la dimensién
afectivo-relacional un componente imprevisible e irreductible a momentos o tareas concretas y
preestablecidas (Pérez Orozco 2006, 11), por lo que las cuidadoras tienen que realizar actividades
diversas y prolongadas en el tiempo como apoyo emocional, refuerzo escolar, ensefianza de

destrezas basicas y mas. Estas actividades son realizadas como un trabajo afectivo con un fuerte
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componente motivacional y relacional, ya que la motivacion para realizarlo surge de los afectos

de las cuidadoras y en la realizacion se establecen y fortalecen relaciones afectivas.

2. Repercusiones de la carga del cuidado en la salud de las cuidadoras

La carga del trabajo de cuidado tiene una intensidad y una duracion que puede superar la
dedicacion de una jornada laboral a tiempo completo. Implica ademas actividades y tareas que
permiten compensar las dependencias que los sujetos presentan, tanto para las actividades basicas
de la vida diaria (ABVD) como para las instrumentales (AIVD) o cognitivas (Delicado 2011, 83).
Como se menciono en el anterior apartado, estas actividades dan cuenta del cuidado material e
inmaterial de la vida como por ejemplo la alimentacion, la higiene personal, la vestimenta, la
movilizacién, la administracion de medicamentos, el refuerzo pedagogico, las relaciones
afectivas, etc. A esto debe sumarse el trabajo doméstico y la actividad laboral que en algunas
ocasiones las cuidadoras realizan fuera de casa. En relacion a la carga del trabajo de cuidado la
T1 técnica del MIES menciona lo siguiente:

Porque nosotros cuando visitamos a los usuarios, chévere los usuarios tiene terapias alternativas,
un monton de actividades, pero la carga emocional, que llevan las cuidadoras es terrible, tengo
gue decir que es terrible... El reto es que también tengo que hacer aparte de salidas para
usuarios, tengo que hacer salidas y espacios para ellas. Hasta hoy no he podido lograr ¢;sabes por
qué? Porque aqui pasa que nosotros somos un pais latino todavia machista. Entonces siempre
que yo voy para (organizo) cualquier actividad, lamentablemente la mama no tiene con quién
dejar al usuario. Hasta ahora no lo hemos logrado. Y lo que a mi me ha tocado que buscar es que
¢sabes qué? un domingo, porque de lunes a sabado, la persona cuidadora estéa a full con el
usuario, pero es necesario. Y de chiste en chiste ellas decian: “no mejor dejémolo asi todo un fin
de semana”. Y que bien que si pudiera yo llevarlas a un lugar apartado, que se yo, a un refugio
ecoldgico por alld. Aunque sea Tai Chi, lo que sea... relajacion. Pero ellas necesitan desfogarse
de esa rutina de estar al pendiente, aparte (realizan) las tareas de la casa (T1 técnica del MIES,

en conversacion con la autora, febrero de 2017).

La carga intensa del trabajo de cuidado de personas con discapacidad y la poca capacidad que
tienen las familias en redistribuirla, tiene repercusiones en la salud de las cuidadoras. De acuerdo

a Maria Victoria Delicado (2011, 93), dentro de los problemas de salud méas frecuentemente
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encontrados en personas que proporcionan cuidados de larga duracion a sus familiares
dependientes estan los problemas osteomusculares, en particular dorsalgias y lumbalgias debido a
los esfuerzos fisicos y las posturas inadecuadas al atender a personas encamadas o0 con
limitaciones de movilidad. Los problemas osteomusculares los padecen cuidadoras de personas
con discapacidad independientemente de la edad, este es el caso de CCh, una adolescente de 17
afios, con instruccion primaria que cuida junto con su madre VC a sus tres hermanos con

discapacidad. Ella se refiere a sus sintomas de la siguiente manera:

A veces nomas cuando estoy asi haciendo las cosas me duele aqui (y se toca las lumbares). No
sé por qué, ayer estaba haciendo no me acuerdo qué jah si! cambiandole a ella (KCh) y me cogi6
un dolor aqui (se toca las lumbares) o a veces me duele aqui (Se toca el abdomen bajo en la parte
de los ovarios). Y no sé por qué, entonces yo misma a veces me aguanto por hacer las cosas. Y a
veces me coge durisimo que no se poder hacer nada. Entonces yo misma trato de hacer despacio
y no moverme mucho. Porque si me muevo asi (mueve la cadera hacia un costado) me duele feo.
Yo no le he avisado a nadie y me trato de aguantar el dolor... Ayer también estaba haciéndole a
ella de cambiar y me cogi6, me agaché asi y me cogi6 un dolor igual aqui y a veces aqui (se toca
la cintura). No sé por qué me coge. Aqui (se toca las lumbares), me duele feisimo, no sé por qué
me coge esos dolores, ha de ser porque hago mucho, eso ha de ser también (CCh cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

Igualmente LD, una mujer de 65 afios, cuidadora de dos personas con discapacidad fisica severa
de 40 y 45 afios que reciben el BJGL expresa con las siguientes palabras las repercusiones en su

sistema osteomuscular de la carga intensa del trabajo de cuidado:

Yo estoy en tratamientos, fui al hospital de calderén a hacerme ver a hacerme examenes. Me sale
una cosa que estoy mal con esto (se sefiala la tiroides), me hizo el eco y me fui a traer los
resultados y dice (el médico) que estoy bien. Me dieron medicamentos. Bueno a veces siento
dolores de los huesos, asi a veces, pero me pasa. En los huesos de las manos o en las piernas o
asi en los codos como lisiada, pero momentos, después me pasa (LD cuidadora, Gruupo Focal,
28 de abril de 2017).
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Existe suficiente evidencia que relaciona las alteraciones del sistema inmunolégico a la carga del
cuidado familiar de larga duracién (Delicado 2011, 94), situacion a la que pueden ser asociada

las frecuentes gripes de CCh.

La gripe, solo de la gripe y de la gripe. Por eso mi mami dice a cada rato te coge la gripe. Todas
las mafianas estoy que estoy estornudando, que me sueno la nariz, o a veces no puedo respirar de
noche, se me tapa la nariz y me da la gripe a cada rato. No me voy al doctor pero asi me pasa.
Hoy también de mafiana me cogi6 ganas de cada rato estarme sonando la nariz. Pero ya me paso
ya. Y todas las mafianas me coge eso, 0 estornudo 0 me sueno la nariz, me coge a cada rato la
gripe. No me he ido a ver yo, solo me he tomado pastillas que compro en la tienda (CCh
cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

A pesar de los diversos sintomas expresados por CCh, ella menciona que nunca se hace atender
en una institucion de salud formal. Dice que a veces utiliza medicina natural, que en otras
ocasiones se automedica como se observa en la cita anterior, o simplemente espera que la
enfermedad cuando es viral, termine su ciclo. Esta situacion es comun en el cuidado familiar de
larga duracion, por ejemplo en un estudio realizado en Albacete, Espafia en 2003, se observé que
la falta de tiempo para el autocuidado afectaba a un tercio de los cuidadores (33,5%) (Delicado
2011, 91). ME afroecuatoriana de 40 afios, cuidadora de un joven de 19 afios que recibe el BJGL,
a pesar de haber tenido un accidente cerebro vascular (ACV) producto de su hipertension arterial
y de estar todavia experimentando secuelas, también antepone sus necesidades de salud a sus

responsabilidades de cuidado.

Pero un afiito antes de tener a la nena (su Ultima hija de 11 meses) me dio un derrame (cerebral).
...Me recuperé muy bien porque mi hijo me llevo a tiempo al hospital... Todavia tengo
molestias, pero yo ahora distingo. Es por ejemplo porque viene un zumbido de la nada asi:
aqui.Viene (el dolor) de diferentes formas, porque hay veces que viene el dolor como si me
clavaran la... (punta de un cuchillo ;?). Pero por lo general, lo que a mi me esta preocupando
mucho es que ahora no es dolor de cabeza asisito (simple dolor), estoy y me doblé. Por ejemplo,
estabamos trabajando alli afuera con el DE, estabamos conversando y riéndonos y todo y de
pronto me doblé y no me pude enderezar ya me tuvo que meter y todo lo demas. .. jdos dias en

cama! Por ejemplo ahorita me duele la cabeza, pero como ya estoy acostumbrada, es como que
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es soportable, estoy bien ahorita. Y de alli pues, de la nada viene o sino empiezo a sudar, a sudar,
a sudar, a sudar. Eso no me daba. No me he hecho ver porque no tengo tiempo. De verdad, no es
que soy dejada, no tengo tiempo. Por ejemplo si me pone a escoger entre que el BE se est&
sintiendo mal y le tengo que cuidar aqui en la casa, yo me quedo aqui. Si no es el BE es el DE, si
no es el DE es la AE, si no es la AE, es el DE. Y si no es el DE, es ella (sefiala a la bebé de 11

meses) (ME cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

Los sintomas, dolencias y enfermedades que se mencionan no son causados Unicamente por
factores bioldgicos, conductuales o anatomicos, sino por las condiciones de existencia de las
cuidadoras. Esto lo expresa ME cuidadora muy claramente cuando dice que lo que le afecta a su

salud y a la de sus hijos es la situacion en la que viven.

Es la situacién de ahorita porque nosotros no viviamos asi. A la situacién me refiero que cuando
hace viento medio fuerte, esto (el techo de la casa) se quiere volar para arriba. Cuando llueve, se
entra el agua hasta acé (unos cinco o diez centimetros del suelo). Y luego ellos van decayéndose
y empiezan a agriparse. Luego a otro le sale sangre de la nariz y entre eso no me alcanza la plata
por ejemplo. Porque los proyectos que intento no me resultan. Nada que sea de negocios resulta
tan facil como uno quiere o sea es una lucha (ME cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

El cuerpo de las cuidadoras de personas con discapacidad como el territorio en donde las
verdades y contradicciones sociales son forjadas y puestas en escena, se expresa a través de
diferentes sintomas. Estos sintomas que funcionan como un lenguaje secreto del cuerpo, son la
expresion corporal de la asimetria en el reparto histérico de los trabajos de cuidados y relaciones
de poder de género. A pesar de ello, estos sintomas como resultado de un sistema social
caracterizado por una desigualdad institucionalizada son ignorados tanto por la mirada

biomédica, como por las cuidadoras.

La carga del cuidado también se manifiesta en el cuerpo de VC en forma de enfermedad, una
mujer de 45 afios de edad, con instruccion primaria y en una relacion de hecho con el padre de
sus cinco hijos, tres de los cuales tienen discapacidad intelectual. Ella padece de hipertension
arterial (HTA), una enfermedad cronica degenerativa que la biomedicina asocia al estilo de vida.
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Ella supone que su padecimiento es consecuencia de la intensidad emocional y fisica del trabajo
de cuidado.

Pero a veces digo jya me voy a morir, me vuelven loca! Si cémo molestan, ella, ella, ella (ACh,
la hija menor con discapacidad escolarizada), ella (KCh, la otra hija con discapacidad) no es
tanto. Me desesperan, a veces estoy durmiendo, no me saben dejar (dormir). Ella (KCh) no me
deja dormir, la cama le hace asi (le mueve). Con lo que es panzota (sobrepeso), parece que le va
a derrumbar a la cama. O me coge del dedo o me jala la cobija, no me deja dormir, cuando ve
que me estoy durmiendo sabe llorar. Que tam sabra pensar, ve que estamos dormidos y llora. Por
es0 mismo estoy asi estresada. Por eso me ha dado la presién. Estoy con la presion desde que le
tuve a ella (ACh). Ya me hinché los pies, cuando me dio los dolores ya me ganaba el suefio, no
sentia ni dolores, ya he estado bastante con la presion alta (VC cuidadora, en conversacion con la
autora, febrero de 2017).

También RC, una mujer de 57 afios que cuida a su hermano con discapacidad de 48, padece de
una enfermedad cronica degenerativa que dice, se le desarroll6 a partir de la muerte de su madre
y el hecho de tener que quedarse a cargo de su hermano con discapacidad. Su relacion con el
Centro de Salud de Llano Chico es amigable, ella afirma que debido a su enfermedad, asiste cada

mes para que le prescriban y le proporcionen los medicamentos.

Vera yo cada mes yo me hago ver, en veces con PS1 o en veces con PS3 me ve, porque tengo la
diabetes®. Al afio que se enfermé mi mama, yo también me enfermé yo dije tal vez ha de ser del
corazon de lo que yo mucho lloraba ¢no? Entonces yo me fui a hacerme ver donde un doctor y
me dijo que tengo la diabetes. De eso hace ya tres afios. Quizas la tuve mas antes, pero entonces
la he tenido recargada en 330. Entonces desde ai (entonces) me estoy haciendo ver cada mes. En
veces me atiende PS1, en veces me atiende PS3. Cada mes, cuando me dan (los medicamentos
del mes), o si no me dan a los dos meses, asi me dan. Si no vuelta las pastillas, se me acaban,
vuelta me toca comprar. Glucosin 850 me dan. Tengo el higado graso y la gastritis, pero eso si
me dio, omeprazol me dio. Las rodillas que me dolian con esas pastillas, esas rojas, ya no me
duele, ya ando recta. Me dolia (la rodilla), al rato de andar me dolia pero ahora ya no. Cuando he

venido donde PS3 le he dicho (del dolor en las rodillas), pero me ha dicho tal vez le ha entrado

? Diabetes Mellitus, Diabetes tipo 2.
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el frio o asi me dijo un dolor pasajero me dijo (RC cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

Las enfermedades crdnicas degenerativas no transmisibles como la HTA o la Diabetes Mellitus
(DM) son consideradas por la mirada biomédica como efecto de decisiones personales, es decir
de un comportamiento individual de riesgo. Por esa razon se abordan Unicamente con consejos
relacionados al estilo de vida y con medicacion. Esta mirada no toma en cuenta las relaciones de
desigualdad que producen dicho cuerpo. Por ejemplo en el caso de RC las relaciones de
desigualdad se incrementan con la intervencion estatal a través del BJGL. Ella para adaptarse a
las disposiciones del BJGL y evitar las sanciones, prepara por separado los alimentos, duplicando
su trabajo y generando desigualdad hasta dentro de su propia familia. Por un lado prepara los
alimentos para su propio ndcleo familiar con un presupuesto limitado y por otro los alimentos

para su hermano y su padre con el ingreso que le significa el BJGL.

Yo le cocino separado para que ellos (su padre y su hermano con discapacidad) coman, calienten
y coman, como a él (el hermano con discapacidad) le han ensefiado a comer asi. Entonces mi
hermano (otro hermano) me dijo: cocina todo junto, pero le dije no porque en veces francamente
no tengo para carne y ellos son ensefiados a comer solo pollo, carne, entonces yo les cocino a
ellos separado. (Para mi familia) yo cocino asi, lo que tenga. Mis hijas ya saben, cuando yo
tengo cocino yo también carne, cuando no tengo, entonces bato un huevo, o asi le pongo queso a
una sopita. Entonces para ellos yo les cocino separado. La plata que yo cojo del bono yo les
hago compras y dejo las compras en el cuarto de él y de alli le sigo pidiéndole a mi papa. Deme
para ponerle eso, deme eso, deme esto otro, yo le pido. Las compritas las tiene en el cuartito de
él, yo mis compras tengo en mi cuarto (se rie) (RC cuidadora, en conversacion con la autora,
febrero de 2017).

En relacion a su dieta, RC afiade lo siguiente:

A veces no hay, a veces toca comer una papa, asi me tomo en mi sopa, a veces me toca comer un
poquitito. Aunque pan no como y tomo desabrido (sin azucar) casi. Un café desabrido, una
aguita de cedron casi desabrido, no me tomo muy dulce (RC cuidadora, en conversacion con la
autora, febrero de 2017).
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La dieta caracterizada predominantemente por carbohidratos, no ayuda a controlar la DM y por
mas medicamentos que se le prescriban a RC, su salud no va a mejorar. De esta forma se
evidencia que los sintomas, padecimientos, dolencias y enfermedades de las cuidadoras del
servicio “Atencion al hogar y la comunidad” dan cuenta de distribucion generizada de la carga
emocional y fisica del trabajo de cuidado. Es decir, de las relaciones jerarquicas de género que las
destina como las cuidadoras “naturales” de sus familiares con discapacidad. Dan cuenta ademas
de las condiciones sociales, econdmicas, culturales e historicas en las que sus cuerpos se

inscriben, que hace que la salud sea un producto de lujo al que dificilmente pueden acceder.

3. Relacion de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” con la
atencion médica en el Centro de Salud de Llano Chico

La atencion médica a las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en el
Centro de Salud de Llano Chico esta anclada principalmente a las necesidades de las personas
con discapacidad a las que cuidan. Debido a las necesidades de salud que tienen las personas con
discapacidad la relacion se vuelve conflictiva, especialmente en lo que tiene que ver con la
comprension del principio de “atencion prioritaria”. De acuerdo a la Constitucion de Montecristi
(2008, articulo 35), las personas con discapacidad tienen derecho a “atencion prioritaria y
especializada en los ambitos publico y privado”. En la “Ley Orgénica de Discapacidades” en la
seccidn segunda referente a la salud, se ratifica la responsabilidad del Estado como garante del
derecho de las personas con discapacidad a la salud y del acceso a los servicios de promocion,
prevencion, atencidn, habilitacion y rehabilitacion en forma permanente y prioritaria (Asamblea
Nacional 2012, articulo 19). De acuerdo a la F3 funcionaria del MIES, a pesar que el principio de
la atencion prioritaria ha sido bastante promocionado en el Ecuador, es poco entendido
principalmente por las y los usuarias/os de los servicios que se ofrecen a personas con
discapacidad. EI MSP como ASN afirma, tiene pardmetros especificos que definen lo que es

prioridad en salud.

... ellos (las cuidadoras de personas con discapacidad) confunden lo que es prioridad. O sea
veras, tienen prioridad en relacion a si es una emergencia evidentemente es ese momento (la
atencion). Tienen prioridad en que se pueden poner las citas con mayor premura, pero no quiere
decir que yo necesito una cita y me ponen mafiana. Porque tienen que respetar todo un sistema

de salud. Entonces si hay una ruta de priorizacion, pero la gente no entiende la priorizacion
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entonces pensamos que es eso. Para nosotros priorizacion es que mi persona con discapacidad
ademas severa, en estas condiciones entonces mafiana me dan la cita. En salud no lo entienden
asi, salud tiene ciertos parametros para decidir la priorizacion. Entonces ya hemos logrado
entender y no la compartimos mucho pero... (F3 funcionaria del MIES, en conversacion con la
autora, abril de 2017).

Si bien existen parametros especificos establecidos por el MSP que definen que significa la
priorizacion de la atencién en salud, éstos no son conocidos por las cuidadoras del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” y tal pareceria que tampoco estan muy claros para la F3
funcionaria del MIES. De acuerdo con Mufioz (2013, 102), este desconocimiento y ambigledad
en el entendimiento de garantias, derechos y protocolos, genera barreras en el acceso y disfrute de

una atencion sanitaria de calidad.

En el ambito de las culturas burocraticas/administrativas de cuidados sanitarios... el
desconocimiento de su funcionamiento, la descoordinacidn interinstitucional, o la débil
formacion actualizada a los profesionales sanitarios sobre los recursos y garantias vigentes, en la
aplicacion de protocolos y normativas administrativas con respecto a los derechos de los grupos
vulnerables, constituyen barreras de facto para el igualitario acceso a la atencién sanitaria y su
disfrute (Mufioz 2013, 102).

Este desconocimiento y poca aplicacion de normativas y protocolos vigentes con respecto de la
atencion a personas con discapacidad genera conflictos y quejas en las cuidadoras del servicio,
como el caso de DC una cuidadora de 42 afios de edad, madre de un joven de 14 con
discapacidad fisica que recientemente asistio al Centro de Salud de Llano Chico para una

atencion por emergencia.

Recién mi hijo ha estado con fiebre en el colegio y como ha estado mi otro hijito, le han dicho en
el colegio “mijito 11évale al Subcentro de Salud para ver qué le dan. Le ha traido (al Centro de
Salud) y desde las doce del mediodia, a las dos de la tarde le han atendido y mi hijo volando en
fiebre, 38 de fiebre ha tenido. ;No te darian ninguna preferencia ni aun estando en silla de
ruedas? No mami me dijo, sentado como tonto solo para que me digan que es falta de
hidratacion. Alli le han cogido y le han mandado un pedialite y ya, vaya a la casa. jDos horas

para darle un bendito pedialite! Por eso les digo jQué iras, como no estaba, porque yo si les
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mando a pasear. Es que la fiebre es malo, le puede dar convulsiones, alguna cosa (DC cuidadora,
Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

Debido al estado de salud de su hijo, DC requiere constantemente de diferentes servicios del
Centro de Salud de Llano Chico. Por ejemplo comenta que hace algun tiempo requirio de
nebulizaciones por una bronquitis que su hijo estaba padeciendo, pero que la atencién recibida no

reflejé los principios de calidad, calidez y priorizacion establecidos en las normativas nacionales.

El otro dia le traje para que le den haciendo las nebulizaciones, le traje la medicacién, le traje la
mascarilla, traje todo, ellos solamente tenian que prestarme el aparato. jQue espere! Que espere,
gue espere. Sefiorita le digo, s6lo necesito que me preste ese bendito aparato que no tengo,
porque si yo tuviera, yo no necesitara de ustedes. De alli dijo PS5 jencima vienen mas groseras!
Tome, tome. Y en otra tienen que venir mas temprano. Le digo es que yo no puedo venir mas
temprano porque mi hijo estudia, él se desocupa a las dos de la tarde y por eso bajo a esta hora
(contest6 DC). Entonces baje mas tarde (dijo la enfermera). El otro dia bajé a las cuatro porque
me dijeron que baje a las cuatro. No sefiora (dijo PS5), lo siento, ya no atendemaos, tengo que
cerrar. Por eso les dije, por Dios que si yo tuviera esa tontera, no les viniera a joder a ustedes les
dije, son una huevada les dije, cogi y me fui. Ya después ya no les busqué mas. Yo si, yo si (soy
asi), como buena muy buena, pero si me hacen calentar, yo les mando por donde vinieron (DC
cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

Asimismo LD una mujer de 58 afios, cuidadora de dos adultos con discapacidad fisica severa que
reciben el BJGL, tuvo una experiencia parecida cuando asistio al Centro de Salud de Llano Chico

en busqueda de una atencién por emergencia:

iEn verdad cuando se viene al centro de salud!... yo la otra vez vine de emergencia porque yo
estuve bien mal y me dijo que no (PS5 le dijo que no la podian atender), que tenia que coger el
turno por teléfono y le digo si estoy mal ;c6mo? (voy a esperar). Atiéndame como emergencia
por favor. Cogi y me fui a Calderdn (al Hospital Docente de Calderon). Alli me dijeron tienen
que denunciar eso. Estando muy mal ;Cémo va a decir que coja el turno? Y ese rato me llevaron
a Calderdn verd (LD, cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).
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VC que vive en Gualo un barrio de la parroquia de Llano Chico, pero que se hace atender en el
Centro de Salud de Zambiza porque no ha registrado en su cédula el cambio de domicilio,
expresa la misma opinion que las cuidadoras anteriores. Ella afirma que “el Centro de Salud de
Llano Chico es como el de Zambiza, hay que andarles rogando para que den un turno” (VC

cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).

ME una mujer de 40 afios, afroecuatoriana cuidadora de un joven de 19 afios con discapacidad
intelectual severa que recibe el BJGL, afirma que prefiere no utilizar las instituciones del sistema
de salud publico por sus malas experiencias en el pasado. Dice que las demoras para recibir la
atencion y el trato de los médicos hacia su persona reflejan un prejuicio racista (Cuaderno de

campo 30 de enero de 2017).

Si les he llevado a mis hijos al centro de salud, pero sabes ¢por qué no me gusta? Porque es
como si uno tuviera todo el tiempo del mundo. O sea te dan la cita a cierta hora y no te atienden
a esa hora. Incluso he salido sin atencion (a pesar de haber esperado). Entonces a mi me fastidia,
porque el tiempo de todos merece respeto. Por ejemplo jvea todo lo que tengo que hacer aqui
para yo irme a perder todo el dia! Porque se sale a las ocho minimo y hasta regresar alli y eso, la
una, dos de la tarde. Y he ido a hacer nada, a estresarme y todo para nada. Entonces yo pobre y
todo, prefiero pagar. Yo prefiero pagar, no es que voy a pagar un monton. Por decir yo cojo
veinte dolares y le hago checar (chequear) a él (BE) en la Primavera hay un consultorio que lo
conozco desde que yo era adolescente, yo alli los llevo y les hago checar (chequear). Me cobran
siete dolares por consulta... Un dia por ultimo asi que estaba mala, mala, malisima. Le pedi
socorro a mi hermano y mi hermano me llevo y el doctor me dijo: “ah, ya, ya, recuéstese alli”’. Y
entonces me pregunta ¢donde le duele? Y comienza a hacer la tipica toqueteada que para ver
supongo Yo, inflamaciones en las vias urinarias. Le digo no es alli que me duele doctor es aca
arriba. El me dice ¢donde?, yo le digo aqui y me aplastd y yo pegué el grito porque jes un dolor!
y dijo jah ya exagerada! y me dice “tome esta receta que le vayan a comprar”. Me mand6 un
jarabe. Y cuando yo fui a preguntar para queé era el jarabe, era para cualquier cosa menos para lo
que yo tenia. No he de ser sélo yo, pero yo al menos no quiero ir a perder el tiempo (ME

cuidadora, en conversacién con la autora, febrero de 2017).

Otra de las situaciones que produce descontento en las cuidadoras es la falta de realizacion de las

visitas domiciliarias. De acuerdo al MAIS (20123, 68), dentro del trabajo extramural de los EAIS
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estan las visitas domiciliarias a personas en situacion de vulnerabilidad como las personas con
discapacidad. En el Centro de Salud de Llano Chico se suspendieron las visitas domiciliarias a
principios de 2017 por tiempo indefinido debido a que el trabajo extramural de todo el personal
de salud se concentraria en la atencion a la salud preescolar y escolar, como el tamizaje visual y
las visitas a CIVBs para realizar controles de medidas antropométricas en el contexto del
Proyecto “Desnutricion Cero” del MSP. A continuacion transcribo la siguiente interaccion que se
produjo en el Grupo Focal realizado el 28 de abril con seis cuidadoras del servicio “Atencion al
Hogar y la Comunidad” en relacion a la falta de visitas a las personas con discapacidad por parte

del personal de salud:

LD: Y no se van los médicos (no realizan las visitas domiciliarias).

T1 técnica del MIES: Es la obligacion de los médicos (realizarlas).

LD: Hace ocho dias tuve yo una reunion en Carapungo y me pregunté (el Técnico del BJGL) si
se estaban yendo (visitando) las doctoras del Centro de Salud y yo les dije que no pues, que no
van. Algunos decian gue si, algunos decian que no. Yo dije, yo vivo cercano al Centro de Salud
de Llano Chico, pero no llegan a visitar. Yo ayer que vine al Centro de Salud le dije a PS3 que
¢cOmo asi no van a visitar? Porque a mi ya me estan preguntando y me contesté que tiene

muchos pacientes, que no tiene tiempo.

DC: Desde que le conocieron (a su hijo que esta en silla de ruedas) le dijeron que le iban a venir
a visitar. Me pidieron datos, me pidieron todo, hasta el siglo de hoy estoy esperando gue vengan
a visitarme. Nunca vienen a visitarme y él no tiene aqui ninguna preferencia de nada. Por eso asi
sinceramente como le digo a mi hijo, yo para llevarte al Centro de Salud (de Llano Chico) mil
veces te llevo al Baca Ortiz. Porque alli ya te conocen, saben quién eres, enseguidita te atienten,
aqui es una tontera. Porque le hacen esperar y no ve, dos horas para que le den un pedialite
(Grupo Focal 28 de abril de 2017).

La atencion que reciben las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en el
Centro de salud de Llano Chico responde a la supremacia de la autoridad médica que segun
Foucault (1993, 50), no es simplemente la autoridad del saber, es decir de una persona erudita

que sabe referirse a los buenos autores, sino una autoridad social que puede tomar decisiones
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sobre una ciudad, un barrio, una institucion, un reglamento y sobre la vida misma. La atencion

refleja un modelo meédico eminentemente biologicista.

A pesar de la pretendida identificacion con la racionalidad cientifica del modelo medico, sus
limites al respecto son evidentes y como afirma lvan Illich (1975, 17) en la mayoria de los casos
los diagndsticos y tratamientos son ineficaces o de dudosa eficacia como lo relata DC en otro

episodio que ella cataloga como negligencia médica.

Por eso la negligencia médica es terrible porque por ejemplo a mi hijo cuando comenzé con el
problema le diagnosticaron Hepatitis. Y me mandan a hacer los examenes de Hepatitis y dicen
“no llévele nomas a descansar, si sigue asi en 15 dias traigale” por suerte no les hice caso porque
mi hijo se iba debilitindose mas y méas. Yo a los tres dias lo llevé al Baca Ortiz y en Baca Ortiz
dur6 ocho dias y a los ocho dias entr6 a Terapia Intensiva. Si yo le aguantaba a mi hijo los
quince dias en la casa, mi hijo se me moria en la casa. La negligencia médica en los Centros de
Salud es terrible. Y eso que me mandaron al Comité del Pueblo que se supone que el Comité del
Pueblo es un centro de salud méas preparado, mas equipado... para la pendejada que sirve eso
(el énfasis es mio). A mi me dijeron que les demande porgue si yo le aguantaba a mi hijo, mi

hijo se me moria (DC cuidadora, Grupo Focal, 28 de abril de 2017).

MT una mujer de 34 afios, cuidadora de una nifia de seis con discapacidad intelectual, también
experimento la negligencia médica. Ella lleg6 al Centro de Salud de Llano Chico el 10 de enero
de este afio con dolores intensos producto de una inflamacion en los rifiones y de célculos
biliares. En el Centro de Salud estuvo con ingreso ambulatorio recibiendo todo el dia sueros con
medicamentos fuertes para desinflamar los rifiones. Le daban el alta cuando terminaba la atencién

en el Centro de Salud a las cinco de la tarde.

Tres dias pasé todo el dia. Para el miércoles de la siguiente semana le dije a PS1: doctor ya no
avanzo, sigo mal. Me dijo: no mija, es la inflamacion. Me dijo que tengo una fuerte inflamacion
a los rifiones y que tengo la vesicula y que asi no me van a poder operar, que hay que

desinflamar. (MT cuidadora, en conversacion con la autora, febrero de 2017).
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Ese mismo dia en la tarde, los dolores eran insoportables y MT se fue a la unidad de Emergencia

del Hospital Docente de Calderon.

Estuve en el hospital desde las cuatro de la tarde y a las dos de la mafiana me dieron los
resultados de los examenes. Y me llama y dice “sefiora le vamos a tener que operar, es urgente
porque esta a punto de reventarsele la vesicula y le puede dar una peritonitis. Hemos
desinflamado los rifiones, tiene dos calculos en los rifiones. Le vamos a subir a hacer un
electrocardiograma para la operacion. En el electrocardiograma me sali6 todo bien. De alli me
dice que lo que hay que controlarle es un poquito la presion que esté alta (MT cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

Cuando le hicieron el eco para determinar el estado de la vesicula, los médicos descubrieron el
embarazo de MT, por lo que cancelaron la operacién y la remitieron a la ginecéloga de turno. MT

relata lo que la doctora le informé en ese momento:

La doctora me explico que por todos los medicamentos que me han dado, le puede haber
causado algo al bebé. Entonces yo le dije que tengo una hija con discapacidad y yo no quiero
mas. Ella me dijo que si algo estaba mal que lo iban a sacar. Es mas me iban a sacar. No iban a
esperar nada, me iban a sacar. Pero mi marido me dijo “mija, es matarle” yo le dije, no quiero
otro nifio con discapacidad. Bueno yo le pido tanto a Dios (que el bebé esté bien)... El cinco de
este mes me hice un examen tridimensional en el que descartaron Sindrome de Down,
descartaron labio leporino y columna bifida. Me estaban dando medicamentos fuertes para los
rifiones. Lo que me dijo el doctor es que esta muy grande y muy gordo (MT cuidadora, en

conversacion con la autora, febrero de 2017).

El caso de MT es un caso de iatrogenia clinica y cualquier consecuencia que pudiera tener su
bebé es resultado de la intervencion de los médicos y de la medicina clinica. La negligencia
médica no es un fendmeno nuevo, ha sido parte intrinseca del ejercicio profesional del medico
desde siempre. Como afirma Ivan Illich (1975, 27), “el dolor y la invalidez provocados por el
médico han sido siempre parte del ejercicio profesional. La dureza, la negligencia y la cabal
incompetencia de los profesionales son formas milenarias de su mal ejercicio”. Pero en la
actualidad tiene caracteristicas especificas que se evidencian en los relatos de DC y de MT, por

ejemplo la negligencia convertida en “error humano aleatorio”, la actitud displicente y apatica
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convertida en “indiferencia cientifica” y la incompetencia transformada en “falta de equipo

especializado” (Illich 1975, 27).

Asi la asimetria, arbitrariedad, desconocimiento, negligencia y falta de cumplimiento de los
protocolos establecidos para la atencion a personas con discapacidad y sus cuidadoras refleja el
modelo biomédico que en palabras de Meléndez (1983, 105) es “jerarquico, asimétrico, clasista y
racista”, situacion que impide que las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”

reciban una atencion de calidad con calidez como pretende el MAIS.

Conclusiones

Las actividades materiales e inmateriales que implican el cuidado a personas con discapacidad,
reflejan el contexto en el que las cuidadoras estan inscritas, su condicién socioeconémica y las
relaciones de género en las que estan inmersas. Dichas actividades son realizadas como un
trabajo afectivo con un fuerte componente motivacional y relacional. Si bien el cuidado a
personas con discapacidad puede generar sobrecarga en la cuidadora, estrés y desacomodo en la
familia, las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” lejos de asumirlo como
una tragedia personal, lo asumen como un espacio de aprendizaje, transformacion y construccién

de un proyecto personal de vida en torno al cuidado.

Dentro de las desigualdades ocultadas y naturalizadas en la atencion en el Centro de Salud de
Llano Chico estan las relaciones de género. La socializacion diferencial de género hace que las
mujeres sean las que asistan en mayor medida y se relaciones en mayor grado con los procesos
formales e informales de la atencion a la salud. Esto también ocurre en las cuidadoras del servicio
de “Atencion al hogar y la comunidad”. La relacion de este grupo de mujeres con el Centro de
Salud de Llano Chico esta atravesada por las caracteristicas y la intensidad del trabajo de
cuidado. Dicha carga tiene repercusiones en la salud de las cuidadoras, pero en muchas ocasiones
ellas anteponen “los cuidados” a las personas con discapacidad, al cuidado de su propia salud.
Sus sintomas, enfermedades y dolencias, dan cuenta de las relaciones de desigualdad entre
hombres y mujeres que las destina como cuidadoras naturales de sus familiares con discapacidad,

pero son ignorados tanto por la mirada biomédica, como por ellas mismas.
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Por otro lado, el desconocimiento y poca aplicacion de normativas y protocolos vigentes con
respecto de la atencién a personas con discapacidad en el Centro de Salud de Llano Chico, genera
conflictos y quejas en las cuidadoras del servicio y no les permite gozar de una atencion de
calidad y con calidez como lo proponen las politicas sociales y de salud ecuatorianas. Debido a
esto también, en algunas ocasiones han sido victimas de negligencia médica con consecuencias

todavia desconocidas.
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Conclusiones

La presente investigacion estuvo enfocada en entender algunas desigualdades de género en el
ambito de la salud, especificamente la forma en la que ciertas dinamicas de género configuran la
utilizacion de las instituciones sanitarias por parte de las mujeres. Con el proposito de observar
dichas dinamicas en un caso situado, se decidio trabajar en el Centro de Salud de Llano Chico,
una institucion que corresponde al primer nivel de atencion del Sistema Nacional de Salud y con
las cuidadoras de personas con discapacidad beneficiarias al servicio “Atencion al hogar y la
comunidad”, un proyecto externo del Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES) que

funciona en dicha localidad.

Fue asi como se abord6 al género como un determinante social de la salud y su incidencia en las
desigualdades sanitarias, tanto en las condiciones de salud referidas a tasas de morbimortalidad a
lo largo de la vida, como en el acceso y relacionamiento con los servicios de salud de calidad. Se
considerd ademas que el género como concepto analitico permite entender que las desigualdades
no son producto de la biologia, sino de un orden jerarquico que se expresa tanto en las
instituciones sociales como en las practicas individuales. Por lo tanto se plante6 que los estudios
sobre género como determinante social de la salud apuntan a entender la relacién entre la
posicién social de las mujeres, su estado de salud, la atencion médica que reciben y la utilizacién

de las instituciones sanitarias.

En una perspectiva tedrica, parte de dicho orden social son los arreglos productivos y
reproductivos abordados en la literatura feminista, donde los trabajos de cuidados aparecen como
un ambito especifico, tanto en su dimensién material como inmaterial. Su andlisis se refiere a la
economia del cuidado, a los regimenes de cuidado y la organizacion social del cuidado. Se
acudieron también a algunos aportes desde la teoria feminista en torno al trabajo de cuidados
vinculado a la salud. Finalmente se exploro desde una perspectiva foucaultiana, el tema de la

normalidad como una categoria construida, juntamente con sus dispositivos normalizadores.

Es asi que se concluye en la presente investigacion en primer lugar que la mayor utilizacion de

las mujeres de las instituciones de salud es resultado de la socializacion diferencial de género que
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las destina como responsables naturales del trabajo de cuidado. Como se observo, el trabajo de
cuidados esta marcado por el género y remite a las actividades que se realizan y las relaciones
que se entablan para satisfacer las necesidades materiales y emocionales de las personas. De esta
forma, la atribucién del cuidado a las mujeres influye significativamente en su relacionamiento

con las instituciones de salud.

En segundo lugar se concluye que el marco normativo e institucional en el que esta inscrito el
trabajo de cuidado a personas con discapacidad influye en el relacionamiento de las cuidadoras
del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” con las instituciones de salud. Esto se debe a que
las normativas relacionadas al cuidado de personas con discapacidad como la Resolucion STD-
019-2013, la Norma Técnica de Discapacidades y la Guia para cuidadoras/es de personas con
discapacidad entre otras, funcionan como dispositivos de disciplinamiento que construyen
cuidadoras funcionales al bienestar de las personas con discapacidad. En esta construccion se
prioriza el desarrollo de habilidades y capacidades para el cuidado, confinando en un segundo
plano el autocuidado de las cuidadoras. En la Guia para cuidadoras/es de personas con
discapacidad por ejemplo, si se contempla el cuidado al cuidador/a, pero se lo hace en forma
sucinta, desarrollando la temética Unicamente en una seccion de uno de los siete médulos de los
que consta el documento. El “cuidado de si” que promueve la Guia, es funcional al cuidado a los
demas, es decir, motiva un autocuidado en funcion del bienestar del otro o la otra, situacion que
igualmente la convierte en un dispositivo de disciplinamiento. Ademas, el disciplinamiento de las
normativas se articula con un autodisciplinamiento con el que las cuidadoras de personas con
discapacidad armonizan su vida, practicas y subjetividades con las demandas de la politica social
en el contexto de sus compromisos familiares, configurandose una nueva forma de
gubernamentalidad. De esta manera, a pesar que la carga del cuidado tiene repercusiones en su
salud, ellas priorizan “los cuidados” a las personas con discapacidad, consumiendo poco los

servicios médicos en su propio beneficio.

En tercer lugar se concluye que las fichas que se utilizan en el servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” para organizar Yy sistematizar la informacion; para disefiar, planificar, ejecutar
actividades y establecer pardmetros para la evaluacion de logros, resultados e impactos del

programa, son dispositivos de disciplinamiento tanto para técnicas/os del servicio, como para
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cuidadoras. Estas fichas generan una interferencia en los planes de vida de cuidadoras, ya que las
obliga a adaptarse a las sanciones implicitas o explicitas definidas en las normativas para el
acceso o continuidad de los beneficios. Por ejemplo algunas cuidadoras han dejado de trabajar,
otras no se afilian a la seguridad social, otras evitan adquirir préstamos o adquirir algun bien que
las excluya de los beneficios sociales que reciben. También a través de las fichas se perfecciona
el control social y el clientelismo politico, generandose inestabilidad en beneficiarias/os por las
constantes evaluaciones a las que son sometidas/os. Las fichas también implican disciplinamiento
para técnicas/os del servicio quienes deben ajustar su labor profesional en forma estricta a lo
dispuesto en ellas. Cuando no sucede asi, técnicas/os y el proyecto mismo sufre penalizaciones.
Esta suerte de burocratizacién modela la actuacion de técnicas/os, que pasan buena parte de su
tiempo completando la carpeta de la persona con discapacidad que contiene cuatro fichas
destinadas para la familia y seis para usuarias/os, ademas de copias de cédulas de identidad o
ciudadania, del carné del CONADIS y del certificado de salud del MSP. Las y los técnicas/os
deben adaptarse a la arbitrariedad en los criterios adoptados para la construccion y utilizacién de
las fichas que refleja poco conocimiento y vinculacion de las personas que las elaboran con la
situacion especifica de usuarias/os y cuidadoras. Estos procesos hiperburocraticos limitan el
tiempo que técnicas/os dedican a la atencion directa a beneficiarias/os. Este es un modo de
proceder que a nombre de la homologacion de la atencion, se diluyen los esfuerzos en las

formalidades, desatendiendo a las personas, a la singularidad de la relacion y al tratamiento.

En cuarto lugar se concluye que a pesar del incremento en el gasto social en el periodo de la
Revolucion Ciudadana, que ha implicado una ampliacién en los servicios tanto en cobertura
como en diversificacion, se mantiene una légica asistencialista centrada en la garantia de
minimos sociales sin conectar debidamente las dimensiones econémicas, ambientales, culturales,
politicas y sociales del desarrollo humano (Minteguiaga 2008, 70). Dentro de esta I6gica se
contintan asignando subsidios monetarios minimos o servicios minimos a una poblacion con
caracteristicas especificas que debe sujetarse a condicionamientos para poder recibirlos, como el
BDH, el BJGL y los beneficios del servicio “Atencion al hogar y la comunidad”. Ademas de esta
logica asistencialista, existen politicas sociales que responden una “logica familiarista”, en la que
se refuerza una division sexual del trabajo que destina a las mujeres a los cuidados. Esta situacion

contribuye a que se continue considerando a las madres o las mujeres de la familia en la politica
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social ecuatoriana como las productoras y articuladoras del bienestar, anclandolas al ambito

familiar.

En quinto lugar se concluye que a pesar de la I6gica asistencialista y familiarista, el servicio
“Atencion al hogar y la comunidad”, introduce dos aspectos que habian estado ausentes en la
politica social ecuatoriana. El primero es el traslado de las preocupaciones personales y
familiares en torno al cuidado, en este caso el cuidado a personas con discapacidad, a la agenda
publica, dando un salto sustantivo en el proceso de desmercantilizacion del bienestar. El segundo
es la introduccion al menos en teoria del componente comunitario. Como su nombre lo indica, el
servicio “Atencion al hogar y la comunidad”, trabaja en la comunidad y con la comunidad,
convirtiéndola en sujeto y objeto del servicio y atencion. Lo comunitario es considerado un
componente clave para el cumplimiento de los objetivos del programa y el desarrollo de las

habilidades de las personas con discapacidad, su proteccion y goce de derechos.

En sexto lugar se concluye que ademas del trabajo de cuidado, la interaccion de las mujeres con
las instituciones de salud esta configurada por la subordinacion al discurso de normalizacion y
sus dispositivos. EI cuerpo como un sitio de inscripcion del saber/poder de la medicina es
sometido a diversos dispositivos y estrategias que buscan corregir, estandarizar y gestionar
conductas en torno a su cuidado, alimentacion, practicas de higiene, de consumo de servicios
médicos, de medicamentos y mas, con el proposito de normalizarlo y adaptarlo a la vida
productiva. Asi el discurso médico de la normalidad actiia como dispositivo de saber/poder que
construye y legitima un cuerpo normal. Este discurso es normativo y normalizador es decir que
no solamente funciona como norma sino que es una practica reguladora que construye lo normal.
Asi, lo normal es lo que se adapta a la norma y en este caso la norma es establecida por la
disciplina médica, sus instituciones y agentes. Estos construyen los estandares que definen lo
normal para las personas ain desde antes del nacimiento, como el perimetro cefélico, talla para la
edad, peso para la edad, IMC, funciones organicas, vitales, relacionales, cognitivas y més. La
fuerza reguladora de la norma se manifiesta como una especie de poder productivo que produce
cuerpos normales y por defecto, a los anormales. Ese poder productivo de la norma construye

ademas mujeres funcionales al discurso de la normalizacion. Se construye una feminidad

193



subordinada, es decir mujeres cuyo objetivo es alcanzar, mantener y preservar la normalidad de

sus hijos e hijas.

En séptimo lugar se concluye que la medicalizacion como proceso historico iniciado en el siglo
XVIII a partir del cual, la medicina comienza a funcionar fuera de su ambito, estrategias,
objetivos y funciones habituales, sigue vigente en las instituciones de salud ecuatorianas. El
problema principal de la medicalizacidn no es que se considera Gnicamente a todos los &mbitos
de la vida humana sujetos de intervencion médica, sino que se los subordina a procesos
bioldgicos. Asi, a pesar de la voluntad de cambio de la Revolucion Ciudadana evidenciada en el
incremento del gasto en salud y la creacion de normativas como el MAIS-FCI, que toman en
cuenta aspectos no bioldgicos en la determinacién de la salud, la inercia institucional no permite
aterrizar un modelo de atencion integral con enfoque familiar, comunitario e intercultural en las

instituciones sanitarias.

En octavo lugar se concluye que en la relacion de las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar
y la comunidad” con el Centro de Salud de Llano Chico existe una construccion de feminidad,
tanto desde el discurso experto de la medicina, sus agentes e instituciones, como de la politica
social ecuatoriana. En esta construccion no se interpela la estructura patriarcal que opera tanto a
nivel macro como microsocial. Las mujeres siguen siendo designadas como las responsables
naturales del trabajo doméstico y de los cuidados, reforzandose su dependencia a la estructura
familiar. Se construye una feminidad sujeta, pasiva, disciplina, abnegada, funcional a los
objetivos de los programas sociales y a la construccion de poblaciones sanas y normales. El
cuidado se convierte ademas en un mecanismo de construccion de una suerte de ciudadania
femenina pero de segunda clase, subordinada a los derechos y necesidades de los llamados
“grupos de atencion prioritaria”. En dicha construccion de feminidad, se refuerza una logica
familiarista incrementandose la carga de las mujeres en la produccion del bienestar. Ademas se
ejerce una forma de gubernamentalidad apelando al altruismo, los valores morales y a la
responsabilidad personal, familiar y comunitaria. Aungue dicha gubernamentalidad opera porque
las mujeres asi lo deciden y porque existe un compromiso previo con sus familias y sus

comunidades.
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De esta forma se observa que las mujeres nunca son pasivas ni victimas, porque a pesar que el
trabajo de cuidado de las personas con discapacidad esta normado y regulado por las politicas
sociales ecuatorianas, son ellas quienes deciden su significado y sus implicaciones. Si bien es
cierto que el saber/poder que se ejerce a través de distintos dispositivos de disciplinamiento como
las fichas y las normativas, ejerce una influencia significativa en las practicas de cuidado que se
realizan dentro del servicio, dicha influencia no ha anulado sus deseos, relaciones, saberes,
decisiones y opciones. El cuidado para las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la
comunidad” es asumido también como reivindicacion, agencia, construccion de proyectos
personales de vida, reestructuracion de relaciones productivas-reproductivas, servicio, desarrollo
personal, familiar y mas. Por ejemplo dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado de las
personas con discapacidad como establece la normativa del BJGL, pero desechan el concepto
implicito del cuidado en conflicto con actividades productivas. Es decir que asumen las

normativas del cuidado, pero ellas deciden la forma de hacerlo.

Las cuidadoras del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” también interpelan el discurso de
normalidad y normalizacién que moviliza la medicina, sus instituciones y agentes. Lo asumen en
parte, pero en parte rechazan el hecho que estar fuera de los estandares de la normalidad, sea una
tragedia, un castigo divino, un error, un descuido, un problema genético, una anormalidad o
monstruosidad, porque consideran que la condicion de las personas a las que cuidan, es una

forma especifica de ser y estar en el mundo, como diversidad, multiplicidad, abundancia.

En noveno lugar se concluye que la relacion de las cuidadoras del servicio “Atencién al hogar y
la comunidad” con el Centro de Salud de Llano Chico es configurada por las caracteristicas y la
intensidad del trabajo de cuidado. Dicha carga tiene repercusiones en la salud de las cuidadoras,
pero en muchas ocasiones ellas anteponen “los cuidados” a las personas con discapacidad, al
cuidado de su propia salud. Sus sintomas, enfermedades y dolencias, dan cuenta de las relaciones
de desigualdad entre hombres y mujeres que las destina como cuidadoras naturales de sus
familiares con discapacidad, pero son ignorados tanto por la mirada biomédica, como por ellas

mismas.
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Antes de finalizar quisiera mencionar que tanto el servicio “Atencion al hogar y la comunidad”
como el Centro de Salud de Llano Chico tienen un componente comunitario sobre el que cabria
plantear algunas reflexiones. En el caso del servicio “Atencion al hogar y la Comunidad”, se
menciono que existe un Comité de Cuidadoras/es, cuyas funciones estan orientadas a promover
un trabajo con la comunidad en beneficio de las personas con discapacidad, pero en el periodo de
mi trabajo etnogréfico, la dimension comunitaria en este espacio estuvo ausente. Las actividades
del servicio estuvieron orientadas a las terapias individuales, actividades colectivas con
usuarias/os, trabajo con las mujeres y las familias. Y a pesar de ser un componente clave, no se
observo una articulacion con lo comunitario. La dimension comunitaria dentro del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad” implica la movilizacion de diferentes actores y recursos para
el cumplimiento de los objetivos del programa y el desarrollo de las habilidades de las personas
con discapacidad, su proteccién y goce de derechos. Pero, como se mencion0 en otro apartado,
recién el 31 de marzo, el dia que terminé mi trabajo de campo, se conformé el Comité de
Cuidadoras/es de 2017. Esta demora se debi6 a que la Subsecretaria de Discapacidades del MIES
no firmo el convenio de funcionamiento del servicio “Atencion al hogar y la comunidad” en
Llano Chico, sino hasta el mes de marzo de 2017, retrasdndose tres meses las actividades
regulares. EI Comité recién formado esté trabajando con impetu y mucha motivacion en el marco

de sus compromisos con sus familias y comunidad.

Por otro lado, dentro del componente comunitario del Centro de Salud de Llano Chico, se
encuentra el trabajo extramural y el trabajo con el Comité Ciudadano Local de Salud (CCLS).
Como se dijo anteriormente, los CCLS son un esfuerzo del Ministerio de Salud Publica hacia la
promocion de la participacion ciudadana en salud con el propdsito de establecer espacios de
deliberacion, concertacion, toma de decisiones y control social de la gestion de salud en las
unidades operativas de primer nivel y distrito respectivamente (MSP s/f, 1). Las actividades del
CCLS de Llano Chico estan encaminadas a la deteccion de las necesidades de salud del sector y a
la planificacion de acciones para abordarlas, pero lamentablemente todo se queda en el discurso.
Mi trabajo etnografico también incluyé acompafiamientos al CCLS desde el 17 de septiembre de
2016, con mi participacion en la “Feria de Seguridad Ciudadana”. En el periodo de mi
involucramiento tampoco hubo mucha participacion comunitaria, a excepcion de la feria

mencionada y de las reuniones mensuales en las que estuvimos dos o tres miembros del CCLS.
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Entre septiembre de 2016 y marzo de 2017, observé que algunos miembros del CCLS
participaron unicamente en una feria de la salud en el Barrio “San José de Moran”. En lo personal
acomparié al EAIS en algunas actividades en la modalidad extramural, especificamente
actividades de salud preescolar y escolar. Actualmente el CCLS de Llano Chico esta trabajando
con mayor regularidad, debido en primer lugar a que la nueva Directora Distrital ha priorizado
actividades con los CCLS. En segundo lugar a que el CCLS ha sido fortalecido con la adicion de
otros actores sociales, especialmente por miembros del Comité de Cuidadoras/es del servicio
“Atencion al hogar y la comunidad”. Y en tercer lugar, debido a que la planificacion de las
actividades se esta realizando a partir de las necesidades e intereses de los miembros del CCLS y
no de la institucionalidad de salud. A pesar de la importancia y el significado de las acciones del

CCLS de Llano Chico, toda la informacion recabada queda para un analisis futuro.

Para finalizar quiero recuperar mis palabras iniciales, en relacion a que esta investigacion surge
del deseo de articular dos temas poco abordados por la teoria feminista, el género y la salud, méas
especificamente, del deseo de entender la forma en la que las relaciones de género configuran
algunas dindmicas de utilizacion de las instituciones de salud por parte de las mujeres. En mi
parecer, la tematica planteada es bastante amplia y pudo haber sido abordada desde otras
perspectivas tedricas, disciplinas o metodologia. La presente investigacion es inicamente un
acercamiento y un intento de abordaje. EI camino seguido fue marcado significativamente por el
trabajo de campo y por la metodologia empleada, aungque pudo haber tomado diferentes rumbos.
Esto significa que hay todavia mucho camino que recorrer, no solamente en el ambito académico
e investigativo, sino en el de la vida diaria, en el de las relaciones interpersonales, en el de la
subjetividad, todo con el objetivo de que seres humanos podamos gozar de nuestros derechos y

de una vida plena.
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APS:
APS-R:
ASN:
BDH:
BJGL:
CIBV:
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CONASA:
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MSP:
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PCD:
SNS:
TAPS:
TMFC:

Atencion Primaria en Salud

Atencion Primaria en Salud Renovada
Autoridad Sanitaria Nacional

Bono de Desarrollo Humano

Bono Joaquin Gallegos Lara

Centro Infantil del Buen Vivir

Creciendo con Nuestros Hijos

Consejo Nacional de Salud

Equipo de Atencion Basico en Salud
Gobierno Autonomo Descentralizado
Historia Clinica Unificada

indice de Masa Corporal

Industrializacion por Sustitucidn de Importaciones
Ley Organica de Salud

Modelo de Atencidn Integral en Salud-Familiar Comunitario e Intercultural
Ministerio de Inclusion Econdémica y Social
Ministerio de Salud Publica

Organizacién Mundial de Salud
Organizacion Panamericana de Salud
Persona con Discapacidad

Sistema Nacional de Salud

Técnico de Atencion Primaria en Salud

Transferencias Monetarias Focalizadas Condicionadas

198



Lista de referencias

Aday, Lu Ann. 1994. “Health status of vulnerable populations”. Annual review of public health,
vol. 15 No. 1: 487-509.

Adler, Nancy y Katherine Newman. 2002. “Socioeconomic disparities in health: pathways and
policies”. En Health affairs, vol. 21 No. 2: 60-76.

Almeida, Maria Eugenia, César Angelino, Marcos Priolo y Candelaria Sanchez. 20009.

“Alteridad y Discapacidad: Las disputas por los significados”. En Discapacidad e
ideologia de la normalidad. Desnaturalizar el déficit, coordinado por Ana Rosato y Maria
Alfonsina Angelino, 55-76. Buenos Aires: Novedue.

Alvarez Castafio, Luz Stella. 2009. “Los determinantes sociales de la salud: mas alla de los
factores de riesgo”. Revista Gerencia, Politica y Salud, 8 (17): 69-79, junio-diciembre.

Alvarez Leguizamén, Sonia. 2007. “La produccién de pobreza en los 90” Trabajo presentado en
el Curso Teoria e historia de la produccion y reproduccion de la pobreza dictado por
CLACSO, de abril a julio del 2007.

Arriaga, Eduardo. 1992. “Comparacion de la mortalidad en las Américas”. Estudios
Demograficos y urbanos, vol. 7, no. 2/3 (20/21): 407-449.

Asamblea Constituyente. 1979. Constitucion del Ecuador. Quito, Ecuador: Registro Oficial.

1998. Constitucion del Ecuador. Quito, Ecuador: Registro Oficial.
2008. Constitucion del Ecuador. Quito, Ecuador: Registro Oficial.

Ashton, Heather. 1991. “Psychotropic-drug prescribing for women”. En The British Journal of
Psychiatry, Suplemento No. 10: 30-35.

Aza Pascual, Maria, Mercedes, Francisco Javier Garjon Parra, Belén Pina Gadea y Carmen
Labarta Mancho. 2008. “Estudios de utilizacion de medicamentos (revision de la literatura
espanola)”. En Revista clinica electronica en atencién primaria, (15): 0001-6.

Bacarlett Pérez, Maria y Amalia Maria Lechuga de la Cruz. 2016. “Canguilhem y Foucault: De la
normatividad a la normalizacion”. En Ludus Vitalis, 17 (31): 65-85.

Beneria, Lourdes. 1981. “Reproduccion, produccion y division sexual del trabajo”. En Mientras
tanto, No. 6: 47-84.

199



Blane, David. 1995. “Social determinants of health: socioeconomic status, social class, and
ethnicity”. En American Journal of Public Health, 85 (7): 903-905.

Borderias, Cristina, Cristina Carrasco, y Teresa Torns. 2011. "El trabajo de cuidados:
antecedentes historicos y debates actuales™. En El trabajo de cuidado. Historia, teoria y
politicas, 13-95 Madrid: Los libros de la cétara.

Breilh, Jaime. 1993. "Género, poder y salud". Series Mujer N° 3. Ibarra: UTN-CEAS.

Bricefio-Ledn, Roberto, Maria Cecilia Souza, y Carlos Coimbra. 2000. “Bienestar, salud
publica y cambio social”. En Salud y equidad: una mirada desde las ciencias sociales, 15-
24. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz.

Bustamante, Fernando. 2007. “Transformaciones en el rol del Estado como proveedor de
bienestar. En La equidad en la mira: la salud pablica en Ecuador durante las ultimas
décadas, 3-12. Quito, Ecuador: OPS.

Butler, Judith. 2012. Cuerpos que importan. Sobre los limites materiales y discursivos del
“sexo”. Buenos Aires: Paidos.

Canguilhem, George (1986). Lo normal y lo patolégico. Buenos Aires: Siglo XXI.

Carranza, César y Maria Victoria Cisneros. 2014. Hacia un sistema de proteccién social
mas inclusivo en el Ecuador. CEPAL - Serie Politicas Sociales No. 205. Santiago de
Chile: CEPAL.

Cecchini, Simone y Rodrigo Martinez. 2011. Proteccién social inclusiva en América
Latina. Una mirada integral, un enfoque de derechos, Santiago de Chile: CEPAL.

Citro, Silvia. 2009. Cuerpos Significantes: Travesias de una etnografia dialéctica. Buenos
Aires: Editorial Biblios Culturalia.

Comission of Social Determinants of Health. 2008. Closing the gap in a generation: health
equity through action on the social determinants of health. Final Report of the
Commission on Social Determinants of Health. Geneva: World Health Organization

Congreso Nacional. 1998. Ley de la Maternidad Gratuita y Atencion a la Infancia. Quito:
Registro Oficial.

2006. Ley Organica de Salud. Quito, Ecuador: Registro Oficial.

Consejo Nacional de Salud. 2007. Expediente Unico para la Historia Clinica. Quito:

CONASA.

Dalla Costa, Mariarosa, y Selma James. 1972. El poder de la mujer y la subversion de la

200



comunidad. México: Siglo XXI.
De Barbieri, Teresita. 1998. "Género, una dimension de la desigualdad social”. En
Pensamiento Iberoamericano No. 28: 7-11.
Delicado, Maria Victoria. 2011. Cuidadoras familiares: calidad de vida, repercusion de los
cuidados y apoyos recibidos. Madrid: TALASA ediciones.
Douglas, Mary. 1970. Simbolos naturales, exploraciones en cosmologia. Madrid: Alianza
editorial.
Duran Heras, Maria Angeles. 2002. Los costes invisibles de la enfermedad, 22. Edicion.
Bilbao: Fundacion BBVA.
2008. “Integracion del trabajo no remunerado en el analisis de los sectores
de salud y bienestar social”. En La economia invisible y las desigualdades de género. La
importancia de medir y evaluar el trabajo doméstico no remunerado, 99-146. Washington
DC: OPS.
Dykens, Elisabeth M. 2006. “Toward a positive psychology of mental retardation”. American
Journal of Orthopsychiatry, 76 (2): 185-193.
Elias, Norbert. 1987, [1939]. El proceso civilizatorio. México: FCE.
England, Paula, y Nancy Folbre. 1999. "The cost of caring." The Annals of the American
Academy of Political and Social Science 561.1: 39-51.
Espinosa, Betty. 2011. “Las Politicas Sociales en Ecuador del Siglo XX”, en Estado del
Pais, Informe Cero. Ecuador 1950-2010 Quito: Estado del Pais, 285-290.
Esquivel, Valeria. 2012. “Cuidado, economia y agendas politicas: Una mirada conceptual
sobre la ‘organizacion social del cuidado’ en América Latina.” En La economia feminista
desde América Latina, editado por Valeria Esquivel, 141-189.
Folbre, Nancy. 2006. “Measuring Care: Gender, Empowerment, and the Care Economy.
En Journal of Human Development, 7(2): 183-199, DOI: 10.1080/14649880600768512
Forbes, Ian. 1995. “Igualdad de oportunidades: criticas conservadora, radical y liberal. Revista
Feminaria, 8(14):1-48.
Foucault, Michel. 1992. Microfisica del poder. Madrid: La Piqueta.
1993. La vida de los hombres infames. Buenos Aires: Ediciones Altamira.
1999, 1984. Genealogia del racismo. Buenos Aires: Ediciones. Altamira.

2000. Foucault, M. "La ética del cuidado de si como préactica de la libertad.

201



Nombres: Revista de filosofia, X (15): 257-280.
2008. Tecnologias del yo y otros textos afines. Buenos Aires: Paidds/ICE-UAB.

Franco, Rolando. 2001. Sociologia del desarrollo, politicas sociales y democracia. México:
Siglo XXI/CEPAL.

Galceran, Montserrat. 2006. “Introduccion: produccion y reproduccion en Marx”. En
Transformaciones del trabajo desde una perspectiva feminista: produccion,
reproduccion, deseo y consumo, 13-26. Madrid: Tierra de Nadie.

Garcés Giraldo, Luis Fernando, y Conrado Giraldo Zuluaga. 2013. "El cuidado de si y de los
otros en Foucault, principio orientador para la construccion de una bioética del
cuidado." En Discusiones filosoficas, 14(21): 187-201.

Gbomez Gomez, Elsa. 1993. Género, Mujer y Salud en las Américas. Washington D. C.:

OPS.
2002a. “Género, equidad y acceso a los servicios de salud: una aproximacion
Empirica”. Revista Panamericana de Salud Publica, 11(5-6):, 327-334
2002b. “Equidad, género y salud: retos para la accion”. En Revista Panamericana
de Salud Publica 11(5/6): 454-461.
Good, Byron 1994. “How medicine constructs its objects”. Medicine, Rationality and
Experience, 65-88. Cambridge UK: Cambridge University Press.

Gordo Lopez A., y Araceli Serrano Pascual. 2008. Estrategias y practicas cualitativas de
investigacion social. Madrid: Pearson Education, S. A.

Graham, Hilary 1983. “Caring: a labour of love”. En A labour of love: women, work and
caring. Londres: Routledge-Kegan.

1993. “Social divisions in caring”. Women's Studies International Forum, 16,
461-470.

Grassi, Estela. 2008. “La politica social, las necesidades sociales y el principio de la igualdad:
reflexiones para un debate post-neoliberal”. En Es posible pensar una nueva politica
social para América Latina, editado por Juan Ponce Jarrin, 29-68. Quito: FLACSO sede
Ecuador

Himmelweit, Susan. 1999. “Caring labor”. The Annals of the American Academy of Political and
Social Science 561(1): 27-38.

Ilich, Ivan. 1975. Némesis Médica, expropiacion de la salud. Barcelona: Barral Editores.

202



INEC. 2010. Censo de Poblacion y Vivienda. Ecuador: INEC.

2011. “Encuesta nacional de relaciones familiares y violencia de género contra las
mujeres”. Quito Ecuador: INEC. http://www.ecuadorencifras.gob.ec/violencia-de-genero/

2014a. Anuario de Estadisticas de Salud: Recursos y Actividades. Quito: INEC.

2014b. Anuario de Estadisticas Vitales: Nacimientos y Defunciones. Quito,
Ecuador: INEC.

2014c. “INEC y Senplades presentan nueva clasificacion para la poblacion con
empleo”. http://www.ecuadorencifras.gob.ec/inec-y-senplades-presentan-nueva-
clasificacion-para-la-poblacion-con-empleo/

2017. “Tasa de médicos y odontdlogos”. http://www.ecuadorencifras.gob.ec/vdatos/

Inférmate y punto. 2016. “1000 dias: la corresponsabilidad ayuda a prevenir la
malnutricion. http://www.informateypunto.com/index.php/sociedad/9139-1000-dias-la-
corresponsbilidad-ayuda-a-prevenir-la-malnutricion.

Izquierdo, Mara Jestus. 2013. “La socializacion de género. La construccion social del género”. En
Sociologia y género, editado por Capitolia Diaz Martinez y Dema Moreno. Madrid:
Tecnos.

Jelin, Elizabeth. 2010. Pan y afectos: la transformacion de las familias. Segunda Edicion.
Buenos Aires: Fondo De Cultura Economica.

Kay, Cristobal. 1991. “Teorias latinoamericanas del desarrollo”. En Revista Nueva Sociedad 113:
101-113.

Lagarde, Marcela. 2014. Los cautiverios de las mujeres. Madresesposas, monjas, putas, presas y
locas. México: Siglo XXI.

Lalonde, Marc. 1981. New perspective on the health of Canadians a working document. Canada:
Minister of supply and services.

Lamata Cotanda. 1994. "Una perspectiva de la politica sanitaria 20 afios después del Informe
Lalonde". Gaceta Sanitaria 8(43): 189-194.

Lantz, Paula, et. al. 1998. “Socioeconomic factors, health behaviors, and mortality: Results from
a nationally representative prospective study of us adults”, 279(21): 1703-1708. doi:
10.1001/jama.279.21.1703.

203


http://www.ecuadorencifras.gob.ec/inec-y-senplades-presentan-nueva-clasificacion-para-la-poblacion-con-empleo/
http://www.ecuadorencifras.gob.ec/inec-y-senplades-presentan-nueva-clasificacion-para-la-poblacion-con-empleo/
http://www.ecuadorencifras.gob.ec/vdatos/
http://www.informateypunto.com/index.php/sociedad/9139-1000-dias-la-
http://www.informateypunto.com/index.php/sociedad/9139-1000-dias-la-

Lantz, Paula, Ezra Golberstein, James House y Jeffrey Morenoff. 2010. “Socioeconomic and
behavioral risk factors for mortality in a national 19-year prospective study of US adults”.
70(10): 1558-1566.

Le Breton, David. 1994. “Lo imaginario del cuerpo en la tecnociencia”. Reis: 197-210.

2002a. Antropologia del cuerpo y modernidad. Buenos Aires: Ediciones Nueva
Vision.
2002b. La sociologia del cuerpo. Buenos Aires: Ediciones Nueva Vision.

Lévi-Strauss, Claude 1995, [1958]. “La eficacia simbolica”. En: Antropologia estructural.
Barcelona: Paidos

Lo Vuolo, Rubén. 2012. “La politica social, a base de fichas”. En sinpermiso.

http://www.sinpermiso.info/printpdf/textos/la poltica-social-a-base-de-fichas.
Lozano R. et al. 2012. “Global and regional mortality from 235 causes of death for 20 age groups
en 1990 and 2010: a systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2010”. En
The Lancet No. 380: 2095-2128.

Martinez Barreiro, Ana. 2004. “La construccion social del cuerpo en las sociedades
contemporaneas”. En Revista de Sociologia, No. 73: 127-152.

Martinez Franzoni, Juliana. 2007. Regimenes de Bienestar en América Latina. Madrid:
Fundacion Carolina.

Matud Aznar, Maria Pilar. 2008. “Género y salud”. En Suma Psicologica, Vol. 15 No 1:

75-94.

Mauss, Marcel. 1971, 1935. “Técnicas y movimientos corporales”. En: Sociologia y
Antropologia, 337-354. Madrid: Tecnos.

Ministerio de Educacion. 2013. Acuerdo 0295-13. Quito: Registro Oficial.

Ministerio de Inclusion Econdmica y Social. 2013. Guia de uso del suplemento de
micronutrientes Chispaz. Ecuador: MIES
. 2014. Norma Técnica de Discapacidades: servicios para personas con
Discapacidad. Quito: MIES.
2015. Guia para cuidadoras/es de personas con discapacidad. Quito:
MIES.

2017a. “Bono de Desarrollo Humano”. http://www.inclusion.gob.ec/bono-de-

204


http://www.sinpermiso.info/printpdf/textos/la
http://www.inclusion.gob.ec/bono-de-

desarrollo-humanol/

2017b. “Ejes de politica y lineamiento de la agenda nacional para la igualdad en
discapacidades”. Quito: MIES. Documento inédito.

2017c. “Vision histérica de la politica de discapacidades”. Quito: MIES.
Documento inédito.

Ministerio de Salud Publica. s/f. Metodologia de participacion ciudadana para el proceso de

construccion e inauguracion de unidades operativas de salud. Quito, Ecuador: MSP.
2005. Manual de normas técnico-administrativas, métodos y procedimientos de
vacunacion y vigilancia epidemioldgica del Programa Ampliado de Inmunizaciones.
Quito, Ecuador: MSP, OPS, UNICEF.
. 2008. Historia Clinica Unica: Manual de uso de los formularios basicos. Quito:
Registro Oficial.
. 2011. Normas de Atencion Integral a la Nifiez. Quito: MSP.
2012a. Manual del Modelo Integral de Salud — MAIS. Quito, Ecuador: MSP.
2012b. Manual de procedimientos de antropometria y determinacién de la presion
arterial. Quito: MSP.
2014a. “Produccion ambulatoria por diagnosticos por sexo”.
https://public.tableau.com/profile/andres.hualca8739#!/vizhome/CONSULTAS_RDACA
A 2014 V2/Presentacin.
2014b. “Perfil de morbilidad ambulatoria de la parroquia de Llano Chico”. En
Informacion estadistica de produccion de salud — Produccion 2014.
https://public.tableau.com/profile/publish/morbi_rdacaa_2014/Men#!/publish-confirm
2016. Programa Ampliado de Inmunizaciones.
http://www.salud.gob.ec/programa-ampliado-de-inmunizaciones-pai/

Minteguiaga, Analia. 2008. “La politica social en el Correismo: entre la voluntad de cambio, el
peso de la inercia y la crisis de ideas”. En ;Es posible pensar en una nueva politica social
para Ameérica Latina?, editado por Juan Ponce Jarrin, 69-80. Quito: FLACSO - Sede
Ecuador.

Minteguiaga, Analia y Gemma Ubasart-Gonzalez. 2014. “Menos mercado, igual familia.
Bienestar y cuidados en el Ecuador de la Revolucion Ciudadana”. En Iconos Revista de

Ciencias Sociales, Flacso-Ecuador, No. 50: 77-96.

205


https://public.tableau.com/profile/publish/morbi_rdacaa_2014/Men#!/publish-
http://www.salud.gob.ec/programa-ampliado-de-

Mohai, Paul, et. al. 2009. "Racial and Socioeconomic Disparities in Residential Proximity to
Polluting Industrial Facilities: Evidence From the American’s Changing Lives Study".
American Journal of Public Health 99 (S3): S649-S656.

Molyneux, Maxine. 2008. “Justicia de género, ciudadania y diferencia en América
Latina”, en Mujeres y escenarios ciudadanos editado por Mercedes Prieto, 21-56. Quito:
FLACSO - Sede Ecuador.

Munoz Martinez, Rubén. 2013. “Mediacion intercultural frente a la desigualdad en el acceso y
disfrute a los cuidados sanitarios institucionales. Algunas consideraciones sobre las praxis
profesionales en Bélgica y Espafia”. En Migraciones No. 33: 97-125.

Murguialday, Clara. 2006. Diccionario de Accién Humanitaria y Cooperacion al
Desarrollo. http://www.dicc.hegoa.ehu.es/listar/mostrar/146.

Omran, Abdel. 2005. “The epidemiologic transition: a theory of the epidemiology of
population change”. http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1468-
0009.2005.00398.x/pdf.

Organizacion Mundial de la Salud. 1948. “Acta Constitutiva”. Ginebra: OMS.

1977. Actas oficiales de la Organizacion Mundial de Salud No. 240. 30
Asamblea Mundial de la Salud. Ginebra, 2- 19 de mayo de 1977, parte I: Resoluciones y
Decisiones, anexos. Ginebra: OMS.

1978. “Declaracion de Alma Ata”. URSS: OMS.

1986. “Carta de Ottawa”. Canada: OMS.

2006. Patrones de crecimiento infantil de la OMS. Longitud/estatura para la edad,
peso para la edad, peso para la longitud, pesopara la estatura e indice de masa corporal
para la edad. Métodos y desarrollo. Ginebra: OMS.

2008a. Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud (CIE-10), edicién de 2008.
http://publications.paho.org/product.php?productid=990&cat=85&page=1%20.

2008b. Curso de Capacitacion sobre la Evaluacion del Crecimiento del Nifio.
Ginebra: OMS.

2011. Conferencia mundial sobre determinantes sociales de la salud:

Declaracion politica de Rio sobre determinantes sociales de la salud. Rio de Janeiro:
OMS.

206


http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1468-

Oosterbeek, Hessel, Juan Ponce, and Norbert Schady. 2008. "The impact of cash transfers on
school enrollment: Evidence from Ecuador". ”. En ¢Es posible pensar en una
nueva politica social para América Latina?, editado por Juan Ponce Jarrin, 95-118. Quito:
FLACSO - Sede Ecuador.

OPS. 2007. La renovacion de la atencion primaria se salud en las Américas. Washington, D. C.:
OPS.

Ortiz, Santiago. 2007. “Tendencias sociopoliticas del Ecuador contemporaneo™.

En Equidad en la mira: la salud publica en Ecuador durante las Gltimas décadas, 31-40.
Quito: CONASA.

Paltiel, Freda. 1993. “La salud mental de la mujer de las Américas”. En Género, Mujer y
Salud en las Américas, Publicacion Cientifica no. 541, 143-162. Washington: OPS.

Pando, Manuel y Martha Villasefior. 1999. “Modalidades de entrevista grupal en la
investigacion social”. En Para comprender la subjetividad. Investigacion cualitativa en
salud reproductiva y sexualidad, compilado por Ivonne Szasz y Susana Lerner, 225-242.
México: CEDDU, El Colegio de México.

Pérez Orozco, Amaia. 2006. “Amenaza tormenta: la crisis de los cuidados y la reorganizacion del
sistema econdomico”. En Revista de economia critica No. 5: 7-37.

Picchio, Antonella. 1994. “El trabajo de reproduccion, tema central en el andlisis del mercado
laboral. En Las mujeres y el trabajo, editado por Cristina Borderias, Cristina Carrasco y
Carmen Alemany, 455-490. Madrid: Fuhem-Icaria.

Ponce Jarrin, Juan. 2008. “Estudio introductorio”. En ;ES posible pensar en una
nueva politica social para América Latina? Editado por Juan Ponce Jarrin, 9-28. Quito:
FLACSO - Sede Ecuador.

Poole, Marilyn, e Isaacs Dallas Isaacs. 1997. "Caring: A gendered concept"”. En Women's Studies
International Forum. Vol. 20. No. 4. Victoria, Australia: Pergamon.

Power, Chris, y Sharon Matthews. 1997. "Origins of health inequalities in a national population
sample.” Lancet 350 (9091): 1584-1589.

Presidencia de la Republica. 2013. “Decreto ejecutivo No. 1395”. Quito: Registro Oficial.

Pulupa Sénchez, Luis. 2017. “Proyecto de Cooperacion para la atencion integral del ciclo
de vida: Atencion en el hogar y la comunidad”. Notas inéditas. Quito.

RAE. 2017. “Orgénulo”. http://dle.rae.es/?1d=RBxg2pN.

207



Ramirez, René. 2010. “La transicion ecuatoriana hacia el Buen Vivir”. En Sumak kawsay, Buen
vivir y cambios civilizatorios, coordinado por Irene Ledn, 125-141. Quito: FEDAEPS.

Restrepo, Eduardo. 2016. Etnografia: alcances, técnicas y éticas. Bogota, Colombia: Pontificia
Universidad Javeriana de Colombia.

Rogers, Ada. 1997. “Vulnerability, health and health care”. Journal of Advanced Nursing,

Vol. 26 No. 1: 65-72.

Rose, Nikolas. 2007. ““; La muerte de lo social?: Re-configuracion del territorio de gobierno”. En
Revista argentina de sociologia, 5(8): 113-152.
http://www.scielo.org.ar/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1669-
32482007000100007 &Ing=es&nrm=iso>.

Ruiz-Cantero, Maria Teresa, et. al. 2007. “A framework to analyse gender bias in
Epidemiological Research”. Journal of Epidemiology &Community Health, 61: ii46 —
ii53.

Scheper Hughes, Nancy. 1992. La muerte sin llanto: violencia y vida cotidiana en Brasil.

Barcelona: Editorial Ariel.

1994. “Embodied Knowledge: Thinking with the body in critical medical
anthropology”. En: Assessing Cultural Anthropology editado por Robert Borofsky, 229-
242. New York: McGraw-Hill.

Sennott-Miller, Lee. 1993. “La mujer de edad avanzada en las Américas. Problemas y
posibilidades”. Género, mujer y salud en las Américas, Publicacion Cientifica 541, 114-
123. Washington: OPS.

SENPLADES. s/f. Campaia “Desnutricion Cero”. Quito, Ecuador: SENPLADES.

SETEDIS. 2013. “Resolucion No. STD-019-2013”. Quito: Registro Oficial.

SIISE. 2012. Sistema Integrado de Indicadores Sociales.
http://www.siise.gob.ec/siiseweb/PageWebs/glosario/ficglo_uniope.htm

Stewart Williams, Jennifer, Michelle Cunich y Julie Byles. 2013. “The impact of socioeconomic
status on changes in the general and mental health of women over time: evidence from a
longitudinal study of Australian women”. International Journal for Equity in Health,
12(1): 25-35. doi: 10.1186/1475-9276-12-25.

Stolcke, Verena 1992. “;Es el sexo para el género lo que la raza para la etnicidad?” En

Mientras Tanto, No. 48: 87 — 111. Barcelona: Icaria Editorial.

208



Taylor, Steven y Robert Bogdan. 1987. Introduccién a los métodos cualitativos de
investigacion. Barcelona: Paidos.

Tenti Fanfani, Emilio. 1991. “Pobreza y politica social: mas alla del neoasistencialismo”,
En El Estado benefactor: un paradigma en crisis, 89-136. Buenos Aires, Argentina: Mifio
y Davila Editores.

Torns, Teresa. 2008. “El trabajo y el cuidado: cuestiones tedrico-metodoldgicas desde la
perspectiva de género”. En Empiria, Revista de metodologia de ciencias sociales, No. 15:
53-73.

Turner, Bryan. 1989. El cuerpo y la sociedad. Exploraciones en teoria social. México: Fondo

de Cultura Econdmica.

Vallejos, Indiana. 2009. “La categoria de la normalidad: una mirada sobre viejas y nuevas
formas de disciplinamiento social”. En Discapacidad e ideologia de la normalidad.
Desnaturalizar el déficit, coordinado por Ana Rosato y Maria Alfonsina Angelino, 95-
116. Buenos Aires: Novedue.

Valls-Llobet, C. 2000. “Desigualdades de género en salud publica”. AAVV: Género y salud: 1-11.

Varea Viteri, Maria Soledad. 2008. Maternidad adolescente: entre el deseo y la violencia.
Quito: Abya-yala.

Velasco, Margarita. 2011. “La salud en la poblacion, medio siglo de cambios”, en Estado del
Pais, Informe Cero. Ecuador 1950-2010, 323-342. Quito: Estado del Pais.

Vega, Cristina, y Encarnacion Gutiérrez Rodriguez. 2014. "Nuevas aproximaciones a la
organizacion social del cuidado. Debates latinoamericanos Presentacion del Dossier".
En iconos. Revista de Ciencias Sociales 50: 9-26.

Verbrugge, Lois. 1985. “Gender and health: an update on hypotheses and Evidence”. En Journal
of health and social behavior: 156-182.

Wilkinson, S. 1998. “Focus groups in health research exploring the meanings of health and
Illness”. Journal of Health Psychology, 3(3): 329-348.

Yanes Pablo. 2011. “Transferencias focalizadas y condicionadas: entre las oportunidades y los
derechos”. En Sinpermiso: 1-11.
http://www.sinpermiso.info/printpdf/textos/transferencias-focalizadas-y-condicionadas-

entre-las-oportunidades-y-los-derechos.

209





